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1 Einleitung

Mitte der 90er Jahre kam es zu einem Durchbruch in der medizinischen Behandlung von
HIV/AIDS. Auf der XI. Internationalen AIDS-Konferenz in Vancouver wurden 1996 die
neuen Kombinationstherapien vorgestellt. Seitdem diese in groRem Umfang zum Einsatz
kommen, hat sich die gesundheitliche Verfassung HIV/AIDS-Betroffener stabilisiert, ihre
L ebenserwartung ist gastiegen.pI Parallel dazu wurde in Deutschland ein Therapieschema fur
infizierte Schwangere zum Standard, durch welches das Risiko der vertikalen Transmission,
d. h. die Ubertragungsrate von der Mutter auf das Kind, von etwa 30% auf bis zu 1% gesenkt

IZIDar'L]ber hinaus ist die Substitution mit Methadon inzwischen weit verbreitet,

werden kann.
viele Infizierte mit Drogenhintergrund werden seit Jahren substituiert, was eine zunehmende
soziale (Re-) Integration dieser Personengruppe zur Folge hatd.:biese Entwicklungen durften
erhebliche Auswirkungen auf die aktuelle Lebenssituation und die Lebensperspektive von

Menschen mit HIV/AIDS haben.

Vor Einfuhrung der neuen medizinischen Behandlungsmethoden wurde im Rahmen einer
Studie Uber die Versorgungssituation HIV-infizierter Frauen in Deutschland“%eren soziale
Situation, medizinische Betreuung und psychosoziale Unterstiitzung untersucht. Durch die
wissenschaftliche Begleitung des Modellprogramms ,, Frauen und AIDSIZIS wurden ebenfalls

Daten zu diesen Themen erhoben.

Jetzt, einige Jahre nach den entscheidenden Neuerungen bei der medizinischen Behandlung
von HIV/AIDS, untersucht die vorliegende Studie die aktuelle Lebenssituation von HIV-infi-
zierten und AIDS-kranken Frauen, ihre Zukunftsperspektiven und Handlungsmuster. Ziel ist
die Dokumentation des momentanen Entwicklungsstandes bzw. der Veranderungen in den
oben genannten Bereichen, soziale Situation, medizinische Betreuung und psychosoziale

Unterstitzung.

Daraus sollen Empfehlungen fir die Optimierung der psychosozialen und medizinischen Ver-
sorgungssysteme abgeleitet werden. Ausgehend von den Ergebnissen der friiheren Untersu-
chungen, ergaben sich fur die aktuelle Studie folgende zentrale Fragestellungen:

! RKI (2002), S. 3.

2 Eicher/Facklam/Heckmann (1991), S. 9; Schéfer (1997), S. 16.
% Arnold et al. (1995), S. 1, S. 26.

* Herrmann (1995).

> Leopold/Steffan (1994); Schafer (1994).
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- Welche Auswirkungen haben die medizinischen Therapiefortschritte auf die berufliche
und finanzielle Situation der betroffenen Frauen (Status Quo, Perspektiven)?

- Welche Auswirkungen haben die medizinischen Therapiefortschritte auf die sozialen
Beziehungen infizierter Frauen, mit besonderem Augenmerk auf Partnerschaft, Kinder-

wunsch und dessen Umsetzung?

- Weche Zusammenhénge zwischen personlicher Lebenssituation (beruflich, finanziell,
sozial), psychischer Befindlichkeit und Nachfrage nach psychosozialer Unterstiitzung
konnen festgestellt werden?

- Welche Zusammenhange zwischen personlicher Lebenssituation HIV/AIDS-betroffener
Frauen (beruflich, finanziell, sozial) und Compliance/AdhéreanI«'jnnen beschrieben wer-
den?

Die Studie ist angelegt auf einen Zeitraum von zwei Jahren und in zwei Phasen gegliedert.
Wadhrend der ersten Phase wurden bundesweit 41 HIV/AIDS-betroffene Frauen qualitativ
befragt, die Interviews inhaltsanal ytisch ausgewertet.ﬁ)ie Ergebnisse werden hier vorgestellt
(FrauenLeben 1). Eine quantitative Erhebungsphase baut auf dieser Studie auf, es wurden Uber
190 HIV-infizierte Frauen mit einem umfangreichen Fragebogen befragt. Die Ergebnisse
liegen ebenfalls vor (FrauenLeben Il). Bei den Auswertungen werden die Ergebnisse der
friheren Untersuchungen zum Vergleich herangezogen.

Die Gliederung des vorliegenden Berichts orientiert sich, abgesehen von Kapitel 4.1 ,, Sozio-
graphie”, an den HIV-spezifischen Ereignissen im Leben der befragten Frauen. Demnach sind
die strukturierenden Themen Infektionsweg, Test, Einstellung, Sex und Safer Sex,
psychosoziale Unterstiitzung, medizinische Betreuung und das Leben mit der antiretroviralen
Therapie (ART).

6  Compliance" bezeichnet die Therapietreue von Patient/inn/en, , Adhdrenz* das Arzt-Patientenverhétnis
inklusive Compliance. In den Kapiteln 2. ,, Forschungsstand",4.8 ,,Das Leben mit ART" und 5. “Schluss-
folgerungen* wird darauf néher eingegangen.

’ Siehe hierzu Kapitel 3., Methode und Erhebung®.

8 Siehe hierzu Kapitel 5. , Schlussfolgerungen®.

° Erlauterungen zur ART sind in Kapitel 4.1 , Soziographie* zu finden.
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2 Forschungsstand

Es gibt insgesamt im deutschsprachigen Raum wenig aktuelle sozialwissenschaftliche Unter-
suchungen, die sich mit den Lebensverhéltnissen HIV-infizierter Frauen befassen. Neben der
hier vorliegenden Studie ist dies die Studie von Schmedie zwar im medizinischen Kon-
text entstanden ist, aber auch sozialwissenschaftliche Fragestellungen enthalt. Das Arzteteam
des Praxiszentrums Kaiserdamm, Berlin, hat eine Befragung ihres Patientinnen-Kollektivs
durchgefuhrt, bei der d%)sychosoziale Situation ein S]l;:_ilwerpunkt warlﬂ__.IDie beiden aktuellen

Studien zur Compliance™ beziehungsweise Adhdrenz~enthalten keine geschlechtsspezifische

Auswertung, so dass ein Vergleich zu unseren Daten nur schwer maglich ist.

Demnéchst sind aber welitere soziawissenschaftliche Ergebnisse zur Situation HIV-infizierter
Frauen zu erwarten. DartUber hinaus wéren aber insgesamt geschlechtspezifische Studien
winschenswert, die auch einen Vergleich zur Situation von HIV-infizierten (auch

heterosexuellen) Mannern ermdglichten.

2.1 Wirtschaftliche Situation

Im Jahr 1993 wurde eine Erhebung unter HIV-infizierten Frauen durchgef(]hrjt-,_lé'I deren
zentrale Ergebnisse beziglich der wirtschaftlichen Situation sich folgendermalien
zusammenfassen lassen: Die befragten Frauen befanden sich zum grof3en Teil in einer sehr
schlechten finanziellen Situation, Gber 60% lebten von einem Einkommen unter 1500.- DM,

ein Drittel von Soziahilfe. Nur 35% der Frauen waren erwerbstatig.

Hintergriinde fur die Armut der Frauen waren Drogenabhangigkeit, die eine Eingliederung in
den beruflichen Alltag vorzeitig verhinderte, fortgeschrittene Erkrankung, aber auch die
Unterbrechung der beruflichen Karriere durch das Testergebnis in einem jugendlichen Alter.
Rund 70% der befragten Frauen waren unter 30 Jahre at, als sie von ihrer HIV-Infektion

erfuhren. In der Gruppe der Frauen ohne Drogenkontakte hatten zwei Drittel einen héheren

19 Schmedes (2000). Leider liegt uns nur der unverdffentlichte Zwischenbericht vor, der nur einen Teil der
Auswertung umfasst.

1 Cordes (2002).

12 Hautzinger (2001).

3 Weilandt (2001).

¥ Herrmann (1995).
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Schulabschluss, aber nur 20% eine abgeschlossene Ausbildung. Ein positives Testergebnis
waéhrend des Studiums oder in einer Phase des beruflichen Einstiegs durfte eine erhebliche

Stoérung bei einer beruflichen Entwicklung bedeuten.

Da man damals davon ausgehen musste, dass einer Feststellung der Infektion in einem frihen
Lebensstadium auch eine baldige Manifestation der Erkrankung (in jungen Jahren) folgt,
unterbrachen viele Frauen ihren Ausbildungsweg. Auch bel durchgangiger Erwerbstétigkeit
hatten wegen des jugendlichen Alters nur wenige Frauen die Chance, in den Genuss einer

Rentenzahlung zu kommen und waren auch deshalb auf Sozialhilfe angewiesen.

Auch heute infizieren sich Frauen in einem jiungeren Alter als Manner. Im Epidemiol ogischen
Bulletin des Robert-Koch-Institutes (RK1)™ 1st dargestellt, dass weniger als ein Drittel der seit
1993 statistisch erfassten Manner unter 30 Jahre alt waren, als sie das Testergebnis erfuhren,
hingegen die Halfte der Frauen. Dieser Umstand scheint dem gemal3 ein entscheidendes Kri-
terium im Hinblick auf die unterschiedliche finanzielle und berufliche Situation von

HIV/AIDS-betroffenen Mannern und Frauen zu sain.

Eine Befragung HIV/AIDS-betroffener Manner und Frauen, die 1998 von dem Projekt ,AIDS
und Arbeit” durchgefihrt Wurde,]le—_klommt zu dem Ergebnis, dass die von ihnen erreichten
Frauen deutlich geringer qualifiziert sind, als die Manner. Ein Drittel der Frauen hat gar keine
Berufsausbildung, hingegen nur ein Siebtel der Manner. Nur ein geringer Anteil hat einen
Rentenanspruch und die Quote an Sozial hilfeempfangerinnen ist hther. Leider wurden soziale
Hintergriinde wie Drogenabhéangigkeit, Berufsunterbrechung zur Kindererziehung oder das

Alter zum Testzeitpunkt nicht erfragt.
2.2  Soziale Beziehungen
Einen zentralen Bereich sozialer Beziehungen stellen Partnerschaft und Kinder dar. Gemal3

der Erhebung von 1993er“atten 45% der befragten Frauen keinen Partner/keine Partnerin. In
einer Untersuchung, die 1995 durchgefihrt wurde, gaben 37% an, nicht in einer festen Part-

> RK1 (2002), S. 13.
% Kursiv e. V. (1998), S. 20.
Y Herrmann (1995).
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nerschaft zu Ieben.berdies beklagten 70% der Frauen mit Partner/in, dass es aufgrund
ihrer HIV-Infektion Probleme in der Beziehung gabe. Der Antell ebenfalls positiv getesteter
Partner lag 1993 bel 16% und 1995 bei 20%.

Weit Uber die Halfte der 1993 befragten Frauen haben ihre Partner erst kennen gelernt, nach-
dem sie von ihrer Infektion wussten. Dies trifft auch auf einen Tell der HIV-positiven Partner
zu. Die Befurchtung vieler infizierter Frauen, keinen Partner mehr zu finden, bestétigt sich

demnach nicht immer.

Allerdings gibt es Bedenken, was die Wahl des Partners betrifft. So vermutet die Sozial-Pada-
gogin Corri Tigges, dass die Kriterien, nach denen Frauen ihre Partner aussuchen, ohne das
Wissen um die HIV-Infektion andere gewesen wéren. Im Vordergrund steht der Gedanke,
jemanden zu finden, der sich trotz der Infektion auf eine Beziehung mit ihnen einlasst. Auch
dass gegebenenfalls ebenfalls positive Partner bevorzugt wirden, héange damit zusammen,
dass man sich mit diesen eine freiere, weniger mit Angst besetzte, mithin unproblematischere

Sexualitét verspricht als mit nicht infizierten M étnnern!EI

Ein Ergebnis einer 1997 durchgefihrten Studie zu Schwangerschaft und Kinderwunsch
HIV/AIDS-betroffener Frauen, bei der allerdings auch lange zurtickliegende Falle bertick-
sichtigt wurden, ist, dass die Partnerschaft bel der Entscheidungsfindung eine wichtige Rolle
spielt. Demnach ist eine bestehende, als besténdig eingeschétzte Partnerschaft neben einer
grundsétzlich positiven Einstellung der letztendlich ausschlaggebende Entscheidungsgrund
fUr oder gegen das Austragen eines Kindes.E‘Ein weiterer entscheidender Faktor ist der

Immunstatus des Partners.

Gerade im Bezug auf Schwangerschaft und Kinderwunsch sind aufgrund der medizinischen
Entwicklungen besonders grof3e Veranderungen zu erwarten. Wurde das Transmissionsrisiko
noch Anfang der Neunziger Jahre auf ungefahr 30% geschétzt,™ so kann dieses inzwischen

&l

durch Kaiserschnittgeburten und antiretrovirale Therapie auf bis zu 1% gesenkt werden.

'8 Hloschek (1999), S. 4.

9 Tigges (1999), S. 35.

% Rehm (1997), S. 79.

2! Ejcher/Facklam/Heckmann (1991), S. 9.
2 Schifer (1997), S. 16.
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Im Jahr 1993 waren von 13 nach der Infektion geborenen Kindern vier infiziert, also ca. 30%.
Dem entsprechend gestatete sich das Antwortverhaten in Bezug auf Kinderwunsch
ambivalent. Auch Frauen, die sich ausdrticklich ein Kind winschten, gaben an, im Falle einer

Schwangerschaft abzutreiben oder hatten dies bereits getan.

2.3  Medizinische Versorgung

Die medizinische Versorgung HIV/AIDS-betroffener Frauen findet, wie die der Ménner auch,
Uberwiegend in Schwerpunktpraxen bzw. den auf HIV/AIDS speziadisierten Stationen von
Krankenhausern statt. Sie wird erganzt durch die Betreuung durch (auf HIV spezidisierte)

Fachérzt/inn/en, wie Augenarzt/inn/en, Gynakolog/inn/en, etc.

Im Rahmen des durch das SPI wissenschaftlich begleiteten Modellprogramms ,, Frauen und
AIDS* wurden 1989 sechs gynakologische Ambulanzen in verschiedenen (Universitéts-)
Frauenkliniken in groferen Stadten Deutschlands etabliert. Dort wurden HIV/AIDS
betroffene, insbesondere auch drogenabhéngige Frauen, gemald dem aktuellen Wissensstand
gynakologisch betreut und wahrend Schwangerschaft und Geburt begleitet. Gleichzeitig
konnte die Forschung in diesem Bereich vorangetrieben werden. Unter anderem wurden die
oben geschilderten Mal3nahmen der Geburtshilfe, durch die die Transmissionsrate von der
Mutter zum Kind drastisch gesenkt werden konnte, in einer dieser Einrichtungen, der
Universitatsfrauenklinik des Klinikum Rudolf Virchow Berlin, durch den Gynékologen Dr.
Axel Schafer entwickelt. Nach Abschluss der Modellphase 1993 veranderte sich jedoch die
geschaffene Struktur wieder. Nicht ale Einrichtungen konnten erhalten werden, andere

existierten in anderer Form fort.

Der Erfolg des Bundesmodellprogramms im medizinischen Bereich wird von der wissen-
schaftlichen Begleitung™ auf das Zusammenspiel zwischen medizinischer und psychosozialer
Versorgung zurlckgefuhrt. Insbesondere i.v. drogenabhangige Patientinnen konnten durch
Angebote stationdrer und ambulanter Substitution - vor alem im Zusammenhang mit der
Schwangerschaft - sehr gut in die notwendige Betreuung eingebunden werden. Die interdiszi-

plindre Kooperation zwischen Medizin und Sozialarbeit/Psychologie trug wesentlich zur

% |_eopol d/Steffan (1994).
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Verbesserung der Compliance’Adhé\reAzT—4I dieser Patientinnengruppe bei. Des weiteren wurde
empfohlen, dass Schwerpunktpraxen mit niedergel assenen Gynakolog/inn/en kooperieren und

diesen auch Weiterbildung anbieten sollten.

Wie unterschiedlich sich die medizinischen Versorgungsverlaufe HIV/AIDS-betroffener
Frauen gestalten konnen, wird anhand einer am Wissenschaftszentrum Berlin durchgefihrten
Langzeitstudie deutlich.EI':'Sei zwel Frauen wird deren Krankheits- und Versorgungsverlauf
bis zum Tod verfolgt. Es wird gezeigt, welch grof3en Einfluss die Lebensumstande, insbeson-
dere die Drogenabhéngigkeit, aber auch die individuelle Personlichkeit auf die
Krankheitsbewd tigung und auf Compliance/Adhérenz haben.

24  Psychosoziale Unterstitzung

Auch fur Art und Haufigkeit der Kontakte zu Selbsthilfeeinrichtungen sind die individuellen
Lebensumstande von zentraler Bedeutung. Schon 1993 war ein Ergebnis der damaligen
Untersuchung,ass insbesondere die Einbindung in eine Partnerschaft einen Einfluss auf
Kontakte zu Selbsthilfeeinrichtungen hat. Rund 40% der Frauen ohne Partner arbeiteten
ehrenamtlich im Selbsthilfesektor, aber nur 25% der Frauen mit festen Partnerschaften. Auch
nahmen alleinlebende Frauen haufiger an Freizeitaktivitdten oder Workshops teil. Angebote
im Freizeitbereich wurden von Frauen mit Kindern besonders gerne genutzt. Wegen der
schlechten Einkommenssituation vieler Frauen wurde auch die Sozial- und Rechtsberatung

haufig von Frauen nachgefragt.

Daher ist anzunehmen, dass Veranderungen im privaten und beruflichen Bereich aufgrund der
medizinischen Therapiefortschritte ebenfalls einen Einfluss auf die Form psychosozialer
Unterstiitzung haben, die HIV/AIDS-betroffene Frauen bendtigen und nachfragen. Auch aus

der neuen Medikation an sich ergeben sich eine Reihe von Problemen, die eine personliche

2 Compliance" bezeichnet , die Bereitschaft, Mitarbeit bzw. das Sich-Fiigen' (Zuverlassigkeit) eines Patienten
in das diagnostische und therapeutische Vorgehen.” Pschyrembel (1986). Da bei diesem Begriff auch eine
leicht negative Komponente im Sinne von ,, Fligsamkeit und Unterwarfigkeit* mitschwingt, wird in jlingerer
Zeit eher ,Adhérenz" verwendet. Weilandt (2001). ,,Adhdrenz* beinhaltet ebenfalls die Befolgung der
Therapievorschriften, beschreibt aber die Gestaltung des Arzt-Patient/innenverhaltni sses insgesamt, vor alem
auch die aktive Beteiligung der Patient/inn/en.

% Muthesius/Schéffer (1996).

% Herrmann (1995).
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Auseinandersetzung notwendig erscheinen lassen, wie Anwendung, Wirkungen und Neben-

wirkungen.

Gerade in diesem Zusammenhang scheint der Austausch mit anderen Frauen in ahnlicher
Situation von nicht zu Uberschétzender Bedeutung zu sein. So wird in einer Untersuchung aus
dem Jahr 1997 Uber psychosozide Unterstitzung in Selbsthilfegrupperl‘FLI der Nutzen
» geschlechtshomogener Selbsthilfegruppen” insbesondere darin gesehen, dass Entscheldungs-
hilfen in kritischen Situationen, wie z. B. der Aufnahme einer Medikation, gegeben werden
koénnen. Auch in der 1993 durchgefiihrten Studie wiinschte die Mehrheit der befragten Frauen
(Uber 70%) Gespréachsgruppen, 75% der befragten Frauen winschten damals sogar eine frau-
enspezifische therapeutische Begleitung. Insgesamt wurde von den 1993 befragten Frauen
bemangelt, dass es bel den Einrichtungen im AIDS-Bereich (vorwiegend AIDS-Hilfen) weder

genuigend weibliche Ansprechpartner noch genug frauenspezifische Angebote gébe.

25 Compliance und Adhéarenz

Ziel der Studie von Hautzinger war es, , die Art der sozialen Sicherungssysteme, psychosozi-
ale Einflussfaktoren auf Compliance und Beratungsbedarf von Menschen mit HIV und Ihrem
Lebensumfeld“ zu erheben. In diessm Rahmen wurden neben Arzten, psychosozialen Bera-
ter/innen und Angehdrigen auch 102 Patient/innen befragt. Allerdings wurde zur Erhebung
ein quantitatives Verfahren gewéhlt und eine geschlechtspezifische Auswertung ist unterblie-
ben. Im Ergebnis sind die Patient/innen mit der medizinischen Betreuung zufrieden und hoch
compliant.@s werden drei Mal3nahmen beschrieben, durch die die Compliance verbessert
werden kann. Das Informationsangebot fir Patient/innen soll ausgebaut und durch entspre-
chende Schulungen fur Patient/innen und Angehdrige erganzt werden. Die Zusammenarbeit
zwischen Arzt/inn/en und Berater/inn/en soll optimiert werden, um eine ausfiihrlichere Bera-
tung der Patient/inn/fen zu gewdhrleisten. Betroffene sollen in Therapieentscheidungen
intensiver einbezogen werden, zusétzlich soll die Behandlung moglichst individuell an ihre

L ebenssituation angepasst werden 23—

2 Groger (1997).
% Hautzinger (2001), S. 22 ff.
% Hautzinger (2001), S. 38.
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Im Rahmen der Studie ,, Compliance/Adhérenz bei antiretroviraler Kombinationstherapie und
Einfluss der Therapiefortschritte auf die Lebens- und Handlungsperspektiven von Menschen
mit HIV/AIDS* von Weilandt et al. wurden neben Arzt/inn/en insgesamt 18 Patient/inn/en
qualitativ befragt, davon 13 Manner und funf Frauen. Ziel dieser Studie war in erster Linie,
Strategien fur eine Verbesserung von Adhérenz und fur die Unterstiitzung der Patient/inn/en
bei der Aufrechterhaltung der Therapietreue zu entwickeln. Weilandt kommt u. a. zu dem
Schluss, dass Adhéarenz nicht nur hinreichend reliabel quantifiziert werden muss, sondern dass
auch die Faktoren identifiziert werden missen, die die Adhdrenz determinieren. Sie unter-
scheidet dabei zwischen Patient/inn/enmerkmalen, Merkmalen des Arztes Betreuers, Arzt-
Patienteninteraktion, Behandlungsregime, Krankheitsbild, dem sozidlen Umfeld und dem
Behandlungssetting. Zudem soll die Gewichtung der Faktoren bestimmt werden, um Risiko-

patient/inn/en friihzeitig zu identifizieren und intensiv auf die Therapie vorzubreiten.

Sie geht davon aus, dass insbesondere im medizinischen Behandlungsablauf eine standardi-
sierte Integration des Umgangs mit Adhédrenz dringend erforderlich ist. Fir die weitere Ent-
wicklung solcher Adharenzkonzepte ist ihrer Ansicht nach eine interdisziplinére Kooperation
vonnoten, in der sie vor alem Selbsthilfegruppen eine wichtige Rolle zuschreibt. Denn |, bei
alen Interventionen ist von entscheidender Bedeutung, dass die Erfahrungen der Patienten
angemessen in die Behandlung einbezogen werden und die Eigenverantwortlichkeit der Pati-

enten gefordert wird®.

2.6 I ntime Kommunikation

Im Auftrag der Bundeszentrale fir gesundheitliche Aufklérung (BZgA) haben Gerhards et al.
zu Beginn der 90er Jahre 50 Intensivinterviews mit 20- bis 30-jdhrigen heterosexuell orien-
tierten Méannern und Frauen zum Thema , Kommunikation mit einem neuen Intimpartner”
durchgefiihrt. Ziel war es, kommunikative Handlungsmuster von Intimitét zu rekonstruieren
und die Einbettung von Safer-Sex-Praktiken in intime Kommunikation zu beschreiben.
Dadurch kénnen die Probleme bei der Anwendung von Safer Sex und deren Losung besser

verstanden und Hinweise flr eine handlungsorientierte Aufklarung gegeben werden.

% Weilandt (2001), S. 3f., S. 93, S. 98.
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Trotz haufiger Akzeptanzschwierigkeiten des Kondoms und der Problematik seiner Integra-
tion in den Intimverkehr weist das erhobene Untersuchungsmaterial zahlreiche Darstellungen
auf, in denen die interaktiven Abstimmungsbemihungen der Sexualpartner zu einer gelunge-
nen Kondomverwendung gefiihrt haben. Gerhards et al. stellen in ihren Ergebnissen u. a. dar,
dass ,, der Bedeutungshof* von Kondomen mit der Vorstellung der Gefahr einer HIV-Infek-
tion, von Krankheit, Leiden und Tod belastet ist; dass das Sexualverhalten mit Untreue und
Promiskuitét in Verbindung gebracht wird. Sie beméngeln weiterhin, dass es gleichsam ein
» Eigentor der Aufklérung” sei, das Kondom allein mit der Abwehr einer AIDS-Gefdhrdung in
Verbindung zu bringen. Dabel kommt dem Kondom neben einer Vermeidung einer HIV-
Infektion auch die Funktion einer Empfangnisverhitung zu. Die Thematisierung ener
Schwangerschaftsverhiitung wird von (potentiellen) Sexua partnern haufig als Ausdruck von
Verantwortlichkeit begriffen, so dass die Verwendung eines Kondoms zu einer vertrauens-
bildenden Mal3nahme werden kann.

2.7 Madchen und AIDS

Die vorliegende Studie von Frau Dr. Friedricerfolgt das Ziel, Uber eine Anayse
madchenspezifischer Aspekte in Zusammenhang mit AIDS Vorschlége fur entsprechende

Bildungsangebote zu entwickeln und in der pddagogischen Praxis zu verankern.

Das Ergebnis des Schwerpunkts der Studie, die Untersuchung von Méadchen in schwierigen
Lebensagen, zeigt eindringlich, dass Missbrauchs-, Gewalt-, Drogen- und Prostitutionserfah-
rungen miteinander verknipft sind und ein hohes HIV-Risiko fir diese Gruppe bedeuten. Hier
macht die Studie deutlich, dass die Voraussetzung fur AIDS-préventives Verhalten eine
gelungene Personlichkeitsentwicklung und ein stabiles Selbstbewusstsein, insbesondere bel
Maé&dchen, ist.

3 Gerhardset al. (1992), S. 196 f.
* Friedrich (1993).
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3 Methode und Erhebung

Mit der hier vorliegenden qualitativen Studie haben wir das Ziel verfolgt, die vielféltigen
L ebensbedingungen von HIV-infizierten Frauen in Deutschland darzustellen. Reprasentati-
vitét in Bezug auf die Uber diese Population bekannten Parameter wie Alter und Infektions-
Wegqi_h’aben wir in diesem Zusammenhang von vornherein nicht angestrebt. Vielmehr ging es
uns darum, die individuell verschiedenen Handlungsmuster von Personen (-gruppen) dar-
zustellen und besonders typische herauszuarbeiten.

Es wurden gemald der Methode des Theoretical samplingslzI Frauen unterschiedlichen Alters
mit breit gefacherten sozialen und ethnischen Hintergriinden ausgewahlt, um moglichst viele
Facetten des Frauenlebens im Kontext von HIV zu erfassen. So wurden ganz junge und eher
dltere Frauen mit und ohne Kinder, berufstétige und nicht berufstdtige Frauen, Drogen-
konsumentinnen und Frauen ohne Drogenhintergrund befragt, sowie Migrantinnen und
Frauen aus den Neuen und Alten Bundeslandern, Frauen in unterschiedlichen Stadien der
Erkrankung und mit unterschiedlichem Behandlungshintergrund (ART/keine ART).@ES
wurden Frauen erreicht, die in Grof3stédten, kleineren Stédten und auf dem Lande wohnen.

Die urspringlich angestrebte Fallzahl von N=30 wurde auf N=40 erweitert, da vor dem Hin-
tergrund des Theoretical samplings sonst die einzelnen Gruppen nicht mit gentigend Féallen
besetzt gewesen wéaren, um Aussagen Uber deren spezielle Situationen zu machen. Letztlich
wurden 41 Interviews durchgeftihrt, von denen 38 in die Auswertung einbezogen wurden.

Drei konnten aufgrund eines technischen Defektes nicht transkribiert werden.

Die themenzentrierten, leitfadenorientierten Interviews mit den Probandinnen dauerten etwa
zwei bis zweieinhalb Stunden. Der Leitfaden (siehe Anlage) umfasst Fragen zu verschiedenen
Lebensphasen: der Lebenssituation zum Testzeitpunkt, der Zeit davor (Kindheit, Jugend,
Erwachsenenalter), zu symptomfreien Phasen nach dem Testergebnis, dem Leben mit Krank-
heit und Medikation. Auch die Zukunftsperspektiven wurden erfasst. Inhaltliche Schwer-
punkte waren jeweils unter anderem soziale Beziehungen (Partner, Kinder, Familie, Freunde),
die berufliche und finanzielle Situation, Sexudlité, Schwangerschaft und Kinderwunsch,

Drogenkonsum, Kontakte zum Gesundheitssystem und medizinische Versorgung, Kontakte

¥ RKI (2002).
¥ Lamneck (1989) S. 91 ff.
% Antiretrovirale Therapie.
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zum psychosozialen Unterstlitzungssystem, algemeine Lebensumstande und besondere

Ereignisse, sowie die psychische Befindlichkelt.

Die soziographischen Daten wurden anhand eines standardisierten Fragebogens zu Beginn
des Interviews erfasst (siehe Anlage). Die qualitative Befragung wurde auch erganzt durch
geprufte psychometrische Skalen zur Erfassung von Befindlichkeitsstorungen, Erfassung von
Selbstakzeptanz  und Bewaltigungskompetenz. Uberdies wurde eine HIV-spezifische
Beschwerdeliste von uns erarbeitet, da existierende Instrumente nicht ausreichend

erschi enen.SEI

Der Kontakt zu den HIV-positiven Frauen wurde Gber AIDS-Hilfen oder dhnliche Einrich-
tungen, Schwerpunktpraxen und —Kkliniken sowie Uber Veranstaltungen der Deutschen AIDS-
Hilfe (z. B. Netzwerk-Treffen) hergestellt. Erganzt wurde die Kontaktaufnahme durch die
Interviewpartnerinnen selbst, die in einem Schneeballverfahren Bekannte und Freundinnen

vermittelten.

In der Regel verlief die Kontaktaufnahme so, dass die Probandinnen durch Mittel spersonen
oder Aushénge von der Studie erfuhren und sich selbstandig telefonisch in der SPI Forschung
gGmbH meldeten. In einigen Fallen erfolgte die Ansprache auch direkt durch die beteiligten
Wissenschaftlerinnen. Daraufhin wurden Termine fUr Interviews vereinbart, von denen ein
grof3er Teil in unseren Burordumen stattfand. In anderen Stadten wurden die Interviewsin den
Raumen von Einrichtungen des psychosozialen Unterstiitzungssystems (z. B. AIDS-Hilfen)

oder bel den Frauen zu Hause durchgefuihrt.

Der Zugang zu schwer erreichbaren Gruppen, z. B. Migrantinnen, wurde in der Regel durch
Kontaktpersonen des Betreuungssystems hergestellt, die entweder sofort Termine fir ein
Interview vereinbarten oder die Telefonnummer der betreffenden Frau an die Wissen-

schaftlerinnen weitergaben (nattrlich nur nach Einwilligung der Betreffenden).

Von den 41 Interviews wurden 39 in deutscher Sprache und zwei in Englisch gefuhrt. Alle
Interviews wurden mit Hilfe eines Codes anonymisiert. Die Interviews wurden transkribiert,

insgesamt hatten wir ca. 1300 Seiten Interviewmaterial auszuwerten.
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Zur Entwicklung eines inhaltsanal ytischen Auswertungskonzeptsen wir zunéchst eine
Auswahl von 12 Interviews getroffen, die fur einzelne Untergruppen besonders typisch waren.
Anhand der in diesen Interviews vorkommenden HIV-spezifischen Themen haben wir unab-
hangig vom Interviewleitfaden Analyseeinheiten definiert. Daraus entstand ein Katalog von
Variablen, der mehrmals in einer kleinen Gruppe diskutiert und letztlich zur Codierung des
gesamten Interviewmaterials benutzt wurde. Die Auswertung selbst haben wir, mit Aus-
nahme der Soziographie, inhaltlich eng an den HIV-spezifischen Ereignissen im Leben der
von uns befragten Frauen orientiert. Auf diese Weise entstand im empirischen Teil die
Gliederung zu den Themen Infektionsweg, Test, Einstellung, Sex und Safer Sex, psycho-
soziale Unterstiitzung, medizinische Betreuung und das Leben mit ART.

Die im empirischen Tell benutzten Zitate enthalten neben dem jeweiligen Interviewcode Sei-
ten- und Zeilenangaben. Einige Interviews wurden mit fortlaufenden Zeilennummerierungen

versehen, die meisten mit Zeilennummerierungen, die sich auf die jeweilige Seite beziehen.

Uber die hier vorliegende qualitative Analyse hinaus dienten die Ergebnisse unserer Befra-
gung dazu, den Fragebogen ,, FrauenLeben® zu entwickeln. Die Ergebnisse der quantitativen
Befragung liegen inzwischen ebenfalls als Bericht (FrauenLeben I1) vor.

% Auf Grund der geringen Fallzahlen haben wir uns entschlossen, die Auswertung der psychometrischen Skalen
im Zusammenhang mit den quantitativen Ergebnissen darzustellen.
3" Mayring (1988), S. 42 ff.
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4 Ergebnisse

4.1 Soziographie

Auch wenn die eigentliche Befragung mit der qualitativen Methode eines leitfadenorientierten
Interviews durchgefiihrt wurde, so wurden im Vorfeld einige zentrale soziographische Daten
in standardisierter Form durch einen Fragebogen erhoben. Diese Ergebnisse werden hier
dargestellt, erganzt und illustriert durch Ergebnisse aus den qualitativen Interviews.

4.1.1 Herkunft
Der grofdte Teil der befragten Frauen, insgesamt 26, stammt aus den alten Bundeslandern. Aus
den neuen Bundeslandern kommen acht. AufRerdem wurden sieben Migrantinnen befragt, vier

davon afrikanischer Herkunft, zwei aus osteuropdi schen Landern und eine aus Lateinamerika.

Abb. 1 Herkunft
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Insgesamt lebten in der Bundesrepublik Deutschland Ende des Jahres 2001 ca. 38.000 Men-
schen mit HIV oder AIDS, davon ca. 8.300 Frauen. Insbesondere in Ballungsgebieten und
grof3en Stadten leben mehr HIV-Infizierte als auf dem Land. Auch Ieben in den Neuen Bun-
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desléandern insgesamt nur etwa 7% der Infizi ert@halb ist davon auszugehen, dass nicht
mehr als ca. 600 infizierte Frauen in den Neuen Bundesléndern leben. Schon deshalb gestal-
tete sich der Zugang zu Probandinnen in den Neuen Bundesléandern schwieriger as in den
Alten Bundeslandern. Ein weiterer Grund, warum Probandinnen aus den Neuen Bundesan-
dern nur schwer erreichbar waren, war deren auffallende Isolation und Verstecktheit, die auch

kol

anhand der Untersuchungsergebnisse immer wieder deutlich wurde.

Reprasentativitét bezlglich der Herkunft aus den Alten oder Neuen Bundesléandern war in
unserem Sample von vornherein nicht angestrebt. Ziel war es, jeweils eine ausreichend grof3e
Anzahl von Individuen zu erreichen, um Aussagen Uber die jewelligen unterschiedlichen

L ebenssituationen, auch spezieller Gruppen, machen zu kénnen.

Auch Migrantinnen aus afrikanischen Herkunftsldndern waren schwer erreichbar. Dennoch
bilden die vier Félle eine Basis fur Aussagen Uber diese Gruppe in Bezug auf ihre spezielle
Lebenssituation in Deutschland. Allerdings konnten lediglich Personen mit guten Deutsch-
oder Englischkenntnissen befragt werden. Probleme, die im Zusammenhang mit einer
Sprachbarriere entstehen, die mit Sicherheit bei vielen infizierten Frauen mit diesem kultu-
rellen Hintergrund vorhanden ist, konnten durch diese Untersuchung daher nicht erfasst wer-
den. Auch konnte die besondere Problematik afrikanischer Migrantinnen vor dem Hinter-
grund ihrer heterogenen kulturellen Besonderheiten nicht differenziert betrachtet werden.

Dazu ist eine Untersuchung notwendig, die speziell auf diese Zielgruppe zugeschnitten ist.

412 Alter

Zum Zeitpunkt des Interviews waren die Probandinnen zwischen 18 und 67 Jahre alt. Das
Durchschnittsalter lag bel knapp 40 Jahren (Median 37).

% RKI (2002), S. 3und S. 14.
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Abb. 2 Alter zum Interviewzeitpunkt
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Den grofdten Anteil des Samples bilden die 19 Probandinnen, die 40 Jahre und &lter sind, 18
Interviewpartnerinnen sind zwischen 30 und 39 Jahre alt, nur vier sind junger als 30 Jahrel2]

Abb. 3 Alter zum Testzeitpunkt
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¥ Siehe hierzu Kapitel 4.4. ,Das Leben mit HIV: Einstellungen und Outing”.

“0 Auch bei einer Studie tiber HIV-infizierte Frauen, die an der Medizinischen Hochschule Hannover durchge-
fhrt wurde, werden die quantitativ gréften Gruppen von 30 bis 39— ahrigen und 40 bis 49-jghrigen gestellt.

Schmedes (2000), S. 17.
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Vollig anders stellt sich die Altersverteilung zum Testzeitpunkt dar. Damals waren 22 (54%)
Probandinnen unter 30 Jahre alt, vier davon waren jinger as 20 Jahre. Zwischen 30 und 39
Jahre at waren ef (27%) und acht (19%) waren 40 Jahre und &lter. Unsere jingste
Interviewpartnerin war zum Testzeitpunkt 17 Jahre, die dlteste war 60 Jahre alt.

Dies entspricht nur in etwa den aktuellen Daten zur statistischen Verteilung des Alters von
infizierten Frauen in Deutschland zum Testzeitpunkt. Gemal3 den Angaben des Robert-Koch-
Instituts (RK1)entfallen auf die Altersgruppe ab 40 Jahre 14% der Neuinfektionen von Frauen,
50,7% sind junger als 30 Jahre, 32,8% sind zwischen 30 und 39 Jahre altl.—”'_J-'Den Daten liegen
die gemeldeten AIDS-Félle und bestétigten HIV-Antikorpertests seit 1993 zugrunde.

Eine andere Studie, deren Erhebung 1993 durchgefihrt wurde, kommt zu véllig anderen
Ergebnissen."@lier waren 71% der befragten HIV-infizierten Frauen zum Testzeitpunkt
junger as 30 Jahre, zwischen 30 und 39 Jahre alt waren 22,5% und nur 6,5% waren élter als
40 Jahre. Herrmann beschreibt, dass ihre Ergebnisse durch die damals zum Vergleich
vorliegenden Daten des AIDSZentrum@tendenziell gestutzt werden. Der Unterschied
zwischen unserem Sample und den Daten des RKI in Bezug auf die Altersstruktur zum
Testzeitpunkt erklért sich also durch den hohen Anteil von Probandinnen, insgesamt 17 von
41, die vor 1993 ihr Testergebnis erhielten. Von diesen waren 13 zum Testzeitpunkt unter 30
Jahre alt.

4.1.3 Zeitraum seit dem Testergebnis

Die Probandinnen wissen zum Untersuchungszeitpunkt zwischen knapp einem und 18 Jahren,
dass sie HIV-infiziert sind. Insgesamt vier Interviewpartnerinnen ist ihre Infektion erst etwa
ein Jahr bekannt, neun sind seit zwei bis funf Jahren darliber informiert, 15 seit sechs bis zehn

Jahren und 13 wissen langer a's zehn Jahre von ihrer Infektion.

Das am langsten zuriickliegende Testergebnis stammt aus dem Jahr 1983, die am kiirzesten
zurlckliegenden aus dem Jahr 2000. Auch wenn davon auszugehen ist, dass die meisten

Probandinnen, die erst in jingerer Zeit das Testergebnis erhalten haben, auch noch nicht so

1 Zu 2,5% der Falle liegen keine Angaben vor. RK| (2002), S. 13.
“2 Herrmann (1995).
® RKI (1994), S. 14.
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lange infiziert sind wie z. B. digjenigen, die bereits in den 80er Jahren davon erfuhren und die
nicht unbedingt einen schlechteren gesundheitlichen Zustand haben, so sagt der Zeitpunkt des
Testergebnisses nicht grundsétzlich etwas aus tGber den Zeitpunkt der Infektion, da eine HIV-
Infektion bzw. AIDS-Erkrankung sehr unterschiedlich verlaufen kann.

Abb. 4 Zeitraum seit dem Testergebnis
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4.1.4 Antiretrovirale Therapie

Von den 41 Probandinnen des Samples nehmen 33 antiretrovirale Medikamente (ART) oder
machen zur Zeit eine Pause von der Medikamenteneinnahme. Nur acht der interviewten

Frauen haben bislang keine ART eingenommen.

Als das Jahr des Durchbruchs bei der medikamentdsen Behandlung von HIV/AIDS gilt 1996.
In diesem Jahr wurden auf der XI. Internationalen AIDS-Konferenz in Vancouver die
Behandlungserfolge der sogenannten Kombinationstherapie vorgestellt, die aus mindestens
drei verschiedenen Substanzen besteht. Seitdem gilt diese Form der Therapie als Standard bei
der Behandlung von HIV/AIDS.
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Abb. 5 Antiretrovirale Therapie

35

30 -

25 —

20

15 4

10 +—

antiretrovirale Therapie keine antiretrovirale
Therapie

Von den 41 Probandinnen des Samples haben 11 im Jahre 1996 mit der Einnahme der anti-
retroviralen Medikamente begonnen. Einige, insgesamt funf, haben auch vorher schon Erfah-
rungen mit der Einnahme antiretroviraler Substanzen gemacht. Allerdings handelte es sich in
diesen Féllen nicht um Dreifachkombinationen. In den friheren Jahren, in einem Fall nach
Angaben der Befragten bereits 1989, wurde eine Monotherapie mit AZ'IL”’_“'Iei ngesetzt, dem
einzigen damals bekannten Wirkstoff zur Behandlung von HIV/AIDS. Mitte der 90er Jahre
begannen einige Arzte in Schwerpunktpraxen bereits, Kombinationen aus zwei verschiedenen
Medikamenten zu verschreiben. Ab 1996 nahmen die meisten Probandinnen dann Kombina-

tionen aus drei oder mehr Substanzen.

Bel denjenigen, die keine antiretroviralen Medikamente nehmen, handelt es sich grofenteils
um Frauen, die erst vor kurzem das Testergebnis erfahren haben und deren Gesundheitszu-
stand relativ stabil ist.J;In einem Fall ist jedoch das Immunsystem einer Probandin, die
bereits Anfang der 80er Jahre getestet wurde, immer noch so intakt, dass bis heute keine
Medikation notwendig ist (NR15U). In einem weiteren Fall lehnt eine Probandin es ab,
antiretrovirale Medikamente eilnzunehmen, obwohl dies nach heutigem Wissensstand indiziert

waére. Sie argumentiert damit, dass sie sich subjektiv wohl fihlt (SDO7U).

4 Zidovudin (AZT) war der erste Wirkstoff, der in der HIV-Therapie eingesetzt wurde. Auch heute noch ist
AZT ein wichtiger Bestandteil von M edikamentenkombinationen.
“* Siehe dazu auch Kapitel 4.8, Das Leben mit ART*.
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4.1.5 Drogenhintergrund

Es wurden acht ehemals drogenabhéngige Frauen befragt, davon sechs substituierte und

jeweils eine Frau mit sporadischem Konsum und eine, die sich selbst as ,, stolperclean®

bezeichnet. Die Ubrigen Probandinnen haben keinen Drogenhi ntergrund.l“*:|
Abb. 6 Drogenhintergrund
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Probandinnen mit aktuellem Drogenhintergrund waren relativ schwer erreichbar. Es konnte
keine einzige Frau befragt werden, die nicht substituiert ist. Eine HIV-Infektion ist als
schwere, konsumierende Erkrankung eine medizinische Indikation, die bislang die V orausset-

Lz ]

zung fur die Ubernahme einer Substitution durch die Krankenkasse bildete.

Die befragten substituierten Frauen sind beziglich ihrer ,Szenendhe“ sehr unterschiedlich
einzuordnen. Eine Probandin hat nach eigenen Aussagen schon seit Jahren keine illegalen
Drogen mehr genommen und sich vallig aus der Szene zuriickgezogen (RU17U), eine andere,
obdachlose Frau wurde in einer Drogenhilfeeinrichtung interviewt, in der sie Ubernachtet
(EA18U). Auch die ehemals drogenabhéngigen Probandinnen haben einen mehr oder weniger

grofRen Abstand zu dieser Lebensphase. So schildert sich eine Interviewpartnerin trotz einer

“ Als,, Drogenhintergrund bezeichnen wir hier den aktuellen oder ehemaligen intravenésen Konsum der
illegalen Substanz Heroin, der in der Regel mit einem bestimmten Lebensstil und einem erhdhten Risiko in
Bezug auf die Infektion mit durch Blutkontakte Ubertragbaren Krankheiten wie AIDS oder Hepatitis
einhergeht.

" I m Oktober 2002 wurden neue Richtlinien erlassen, nach denen eine Begleiterkrankung wie Hepatitis C oder
eine HIV-Infektion nicht mehr die Voraussetzung fur eine Kostentibernahme der Substitution durch die
Krankenkassen ist. Der Drogenbeauftragte der Bundesregierung (2002).
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relativen Stabilisierung ihrer Lebensverhédltnisse noch immer as sehr gefahrdet sowohl in
Bezug auf einen Rickfal in die Drogenabhéngigkeit als auch auf ihre soziale Basis (GTO2E).
Eine andere hingegen scheint unendlich weit von dieser Zeit in ihrem Leben entfernt zu sein
(GO05V).

Fast ale befragten Probandinnen mit Drogenhintergrund, fir die Angaben zu diesem Punkt
vorliegen, haben auf3er der HIV-Infektion auch eine Hepatitis C (HCV). Nur eine ist aus-
schliefdlich HIV-infiziert. Insgesamt haben 15 unserer Probandinnen eine HCV -Infektion.

Eine Probandin, die selbst niemals Drogen genommen hat, ist ebenfalls mit HCV infiziert.
Nach eigenen Angaben hat sie sich durch den Kontakt zu einem Drogengebraucher nicht nur

mit HIV, sondern auch mit Hepatitis C angesteckt.

Keine Angaben liegen fir vier Interviewpartnerinnen vor, die befragt wurden, bevor die Frage
nach einer Hepatitis C Infektion in das Standardset der soziographischen Eingangsfragen

aufgenommen wurde.

Durch eine Infektion mit HIV und HCV wird das gesundheitliche Risiko fur die davon
Betroffenen deutlich erhoht. Durch das Vorliegen einer HIV-Infektion scheint sich der
Krankheitsverlauf einer Hepatitis C zu beschleunigen, die Zerstérung der Leber wird
begunstigt.

Die Vertraglichkeit der antiretroviralen Medikamente wird aufgrund der vorgeschadigten
Leber beeintréchtigt. Die Mortalitétsrate derjenigen, die mit HIV und HCV infiziert sind, liegt
lag ]

hoher als bel denjenigen, bei denen nur eine HIV-Infektion vorliegt.

Die medikamenttse Behandlung einer Hepatitis C ist oft mit erheblichen Nebenwirkungen
verbunden, die fir die Patient/innen (im Fall einer ebenfalls vorliegenden HIV-Infektion
zusétzlich) sehr belastend sein kdnnen (AK22U).

“8 Deutsche AIDS-Hilfee. V. (2000 a), S. 23f.
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4.1.6 Partnerschaft, Kinder und Wohnsituation

Unter Partnerschaft wurden sowohl heterosexuelle als auch homosexuelle Beziehungen
zusammengefasst. Der Giberwiegende Anteil der Probandinnen ist heterosexuell orientiert, drei
Frauen definieren sich als lesbisch, drei bezeichnen sich as bisexuell. Der Anteil lesbischer
und bisexueller Frauen im Sample ist erstaunlich hoch. Hinzu kommt, dass auch funf weitere
Probandinnen Erfahrungen beziglich der Sexualitét mit Frauen haben.

Den Hintergrund fur die HIV-Infektion lesbischer oder bisexueller Probandinnen bilden Dro-
genkonsum und frilhere Kontakte zu mannlichen Sexualpartnern. Auch wenn lesbische und
bisexuelle Frauen in Bezug auf Pri mérprévention@enig im Blickpunkt der Offentlichkeit
stehen, so bilden sie doch unter den infizierten Frauen selbst eine relevante Gruppe, die in

Bezug auf Sekundarpravention berticksichtigt werden muss.

Von den befragten Frauen sind nur 17 verheiratet oder leben in einer festen Partnerschaft,
hingegen sind 24 ohne Partner oder Partnerin. Auffalend ist auch, dass von den in Partner-
schaft lebenden Probandinnen nur neun mit ihren Partner/innen gemeinsam in einer Wohnung
leben. Etwa die Héalfte der Probandinnen, insgesamt 20 von 41, leben allein, sieben Ieben

allein mit minderjdhrigen Kindern, eine mit einem erwachsenen Kind. 2

“9 Malinahmen der Priméarpravention wenden sich an noch nicht infizierte Personen (-gruppen) mit dem Ziel,
Neuinfektionen zu verhindern. Sekundérpravention ist hingegen auf bereits I nfizierte ausgerichtet. Betroffene
Personen sollen psychosozia unterstiitzt werden, gleichzeitig soll ein Verhalten geférdert werden, durch das
weitere Ansteckungen vermieden werden.

% Zum Vergleich: Im Mai 2000 wohnten bundesweit 16,7% aller Personen, die in Privathaushalten leben, allein.
In Gemeinden mit Uber 100.000 Einwohnern, aus denen auch der (iberwiegende Teil unserer Probandinnen
stammt, waren es 23,3%. Statistisches Bundesamt (2001), S. 63.
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Abb. 7 Partnerschaft
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Allein zu leben bedeutet, dass die Probandinnen im Krankheitsfall oder beim Umgang mit
ihrer HIV-Infektion allgemein auf unkompliziert erreichbare psychosoziale Unterstiitzung im
sozidlen Nahraum verzichten mussen. Infizierten Frauen félt es nicht leicht, neue
Partner/innen kennen zu lernen, viele verzichten — freiwillig oder unfreiwillig — auf
Sexualitéat. Auf die Situation der Probandinnen in Bezug auf Partnerschaft und Sexualitét wird
in den Kapiteln

4.3, Test, Testreaktion und Auswirkungen auf die Lebenssituation®,

4.5, Sexualitét und Safer Sex” und 4.6 ,, Psychosoziale Unterstiitzung” néher eingegangen.

Von den drel Interviewpartnerinnen, die hier in die Kategorie , Sonstiges* falen, lebt eine
afrikanische Migrantin in einem Asylbewerberheim, eine drogenabhéngige Frau ist ohne fes-

ten Wohnsitz und eine Probandin lebt in einer betreuten Wohngemei nschaft.

Von den 41 befragten Frauen haben 21 Kinder. Davon haben zwolf ein Kind, drei haben zwei
Kinder, vier haben drei Kinder und jeweils eine Probandin hat vier bzw. finf Kinder. Das
jungste Kind ist 6 Monate, das dlteste ,, Kind“ 47 Jahre alt.
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Abb. 8 Wohnsituation
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Von den 21 Frauen mit Kindern haben zwdlf minderjahrige Kinder. Sechs der Probandinnen

mit minderjahrigen Kindern leben nicht mit diesen oder nicht mit allen Kindern in einem
Haushalt. Die Kinder Ieben beim Vater, der Schwester oder in einer Pflegefamilie. Die

Grunde stehen zum Tell im Zusammenhang mit dem Drogenhintergrund der interviewten
Frauen (KHO5E, NR15U), aber auch im Zusammenhang mit ihrer HIV-Infektion (NNO4E).
Zwel der afrikanischen Migrantinnen haben minderjahrige Kinder, die in Afrikaleben.

Abb. 9 Kinder
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Fur die von uns interviewten Frauen mit minderjdhrigen Kindern ist es oft nicht leicht, diese
auch in Krankheitsphasen zu versorgen. Auch schildern sie, dass sie oft nicht wissen, wie sie
mit der HIV-Infektion vor ihren Kindern umgehen sollen. Inwieweit sollen sie diese an dem
Prozess der Auseinandersetzung mit der Infektion teilhaben lassen? Wie weit kénnen ihre
Kinder mit dem Wissen Uber Erkrankungen belastet werden? Als ein ganz grol3es Problem
sehen sie es an, den Zeitpunkt zu wéahlen, zu dem sie die Kinder tber ihre HIV-Infektion
informieren. Auch die Sorge um die Zukunft der Kinder spielt in den Interviews eine grof3e
Rolle. Andererseits schildern die Probandinnen auch, dass ihre Kinder ihnen Lebenssinn und
Lebenskraft geben. Auf die Situation HIV-infizierter Mitter, Schwangerschaft und Kinder-
wunsch wird in den Kapiteln 4.6 , Psychosoziale Unterstitzung® und 4.5 , Sexualitét und
Safer Sex”, sowie 4.3 , Test, Testreaktion und Auswirkungen auf die Lebenssituation” naher

eingegangen werden.

Neun der interviewten Frauen haben ein Kind bekommen, nachdem sie bereits wussten, dass
sie HIV-infiziert sind. Davon haben vier im Rahmen der Schwangerschaftsvorsorge das posi-

tive Testergebnis erhalten und sich entschlossen, das Kind auszutragen.

Die Hintergriinde fur die Schwangerschaften, die erst spéter, nach bekannt werden des Test-
ergebnisses eintraten, sind unterschiedlich. Zum Teil kam es eher zufdlig aufgrund man-
gelnden Verhitungsverhaltens dazu (z. B. NNO4E), wobei das mangelnde V erhiitungsverhal -
ten in Zusammenhang gesehen werden kann mit einem latenten Kinderwunsch.™ Andere ent-

scheiden sich ganz bewusst dafir, ein Kind zu bekommen.

Die einzigen Probandinnen mit infizierten Kindern in unserem Sample sind zwei afrikanische
Migrantinnen (OV 26U, 1T28U). In beiden Féllen wurde die eigene Infektion der Frauen fest-
gestellt, nachdem ihre Kinder im Zusammenhang mit einer Erkrankung positiv getestet wor-
den waren. Das Kind einer weiteren Afrikanerin ist im Kleinkindalter an AIDS gestorben
(LR24U). Das Kind einer deutschen Probandin befindet sich zum Zeitpunkt des Interviews

noch im exponierten Stadium.

*! Siehe hierzu Pingel (1989).
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4.1.7 Ausbildung, berufliche Situation und Einkommen

Nur zwei der Probandinnen haben keinen Schulabschluss, acht haben einen Hauptschul ab-
schluss, die Realschule haben 15 abgeschlossen, zwei haben die Fachhochschulreife und 14
Abitur. Die von den Migrantinnen genannten, im Ausland erworbenen Schulabschltisse wur-

den entsprechend eingeordnet.

Abb. 10 Schulaushildung
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Zieht man vergleichend die Daten des statistischen Bundesamtes®lhi nzu, so fallt auf, dass
Probandinnen mit héherem Schul abschluss Uberproportional im Sample vertreten sind. Frauen
in der Altersgruppe zwischen 30 und 50 Jahren, die in unserer Untersuchung besonders gut
besetzt ist, haben bundesweit nur zu 22,2% einen hoheren Schulabschluss, Frauen aller
Altersgruppen insgesamt nur zu 15,3%. In unserem Sample haben jedoch fast 40% der
Probandinnen die Fachhochschulreife oder Abitur gemacht. Entsprechend sind Interviewpart-
nerinnen mit Hauptschulabschluss unterreprasentiert. Wahrend 32,1% Frauen zwischen 30
und 50 Jahren in Deutschland einen Hauptschul abschluss haben und sogar 44% aller Frauen
insgesamt, so sind in unserem Sample nur knapp 20% Probandinnen mit diesem Schulab-

schluss vertreten.

%2 Statistisches Bundesamt (2001), S. 377.
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Dies ist vor allem darauf zurick zu fuhren, dass der Zugang zur Untersuchung relativ
hochschwellig warB-dnd es Personen mit hoherer Schulbildung erfahrungsgemal? leichter

fallt, solche Zugangsschwellen zu Gberwi ndenB]

Gerade auch in den eher schwer zuganglichen Gruppen der Migrantinnen und aktuell Dro-
genkonsumierenden waren es daher zunachst digjenigen mit einem hoheren Schulabschluss,
die sich zu einem Interview bereit erklérten. Von den sieben interviewten Migrantinnen haben

fUnf eine hdhere Schulbildung, ein Viertel der Probandinnen mit Drogenhintergrund hat Abi-
tur BB

Dass Uberhaupt so viele Probandinnen mit weniger hohem Bildungsniveau gefunden werden
konnten, ist darauf zurtick zu fihren, dass gezielt ein direkter Zugang zu dieser Gruppe
gesucht wurde, in der Regel durch die Vermittlung von Kontaktpersonen aus dem Betreu-

ungssystem.

Obwohl fast alle Probandinnen eine abgeschlossene Schulausbildung haben, haben 15 von

ihnen keine Berufsausbildung beendet.

Die Fallzahlen im Diagramm stimmen nicht mit der Anzahl der interviewten Frauen Uberein.
Insgesamt sieben Probandinnen haben zwel berufliche Abschliisse angegeben. Beide wurden

in die Darstellung aufgenommen.

%% Siehe hierzu Kapitel 3., Methode und Erhebung®.

** Ein shnliches Bild zeigt sich bei einer Studie, die an der Medizinischen Fachhochschule Hannover unter HIV-
infizierten Frauen durchgefiihrt wurde. Auch dort sind unter den bundesweit rekrutierten Probandinnen
diejenigen mit hoherer Schulausbildung Uberreprasentiert. Schmedes (2000), S. 22. Auch 52% der durch das
Berliner Projekt AIDS& Arbeit im Rahmen einer Studie zu HIV/AIDS und Erwerbstétigkeit gezogenen
Stichprobe hat Abitur oder Fachhochschulreife. Hierbei handelt es sich jedoch vorwiegend um homosexuelle
Manner. Kursiv e. V. (1998), S. 8. In der Praxisstudie des Praxiszentrums Kaiserdamm entspricht hingegen
der Ausbildungsstand der befragten Frauen dem deutschen Bevolkerungsdurchschnitt in den entsprechenden
Altersgruppen. Cordes (2002), S. 339.

% Unter den weiblichen K lientinnen der ambulanten Sucht- und Drogenhilfeeinrichtungen in Berlin liegt der
Anteil derjenigen mit Abitur bei 8,7%. SPI-Forschung gGmbH (2002), S. 54. Unter den drogenabhéngigen
weiblichen Geféngnisinsassinnen, die im Rahmen der wissenschaftlichen Begleitung des Modellprojekts
» Spritzenvergabe im Berliner Justizvollzug” befragt wurden, haben nur 25% einen Schulabschluss, der hoher
ist als ein Hauptschulabschluss, 26% haben tiberhaupt keinen Schulabschluss. Stark/Herrmann (2001), S. 31.
In unserem Sample haben elf von 16 Probandinnen mit Drogenhintergrund ein mittleres oder htheres
Bildungsniveau, nur eine hat tberhaupt keinen Schulabschluss. Allerdings muss man in diesem
Zusammenhang berticksichtigen, dass es sich bei den in diesen beiden Studien untersuchten Populationen um
selektierte Subgruppen mit spezifischen Hintergriinden handelt. Auch diese Ergebnisse sind nicht
reprasentativ fir die Gesamtheit der Personen mit Drogenhintergrund in Deutschland, sondern es 18sst sich
daraus lediglich eine Tendenz ablesen. Uberdies muss man bedenken, dass es sich bei den von uns unter
Personen mit Drogenhintergrund subsummierten Probandinnen z. T. auch um Frauen handelt, die schon seit
Jahren keine Drogen mehr konsumieren oder Kontakte zur Drogenszene haben.
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Abb. 11 Berufsausbildung
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Von den 15 Probandinnen mit Abitur oder Fachhochschulreife haben finf keine abgeschlos-
sene Ausbildung. Insgesamt vier der Interviewpartnerinnen mit héherem Schulabschluss stu-
dieren jedoch zum Interviewzeitpunkt, fir drei davon ist dies ihre erste Ausbildung. Die
jungste dieser Frauen ist jedoch bereits 31 Jahre alt.

Die Briiche und Verzégerungen in der beruflichen Laufbahn der Probandinnen standen zum
Teil in Zusammenhang mit HIV. So berichtete beispielsweise eine Probandin, erst Jahre,
nachdem sie Abitur gemacht hatte, ein Studium aufgenommen zu haben: ,, ... weil ich dachte,
ich habe ja keine Zukunftsperspektive und deshalb brauche ich auch nichts anzufangen.”
(AGO9U; S. 4/38-44). Einer anderen Interviewpartnerin kostete die HIV-Infektion regelrecht
ihre Existenzgrundlage. I|hr Mann, der ebenfallsinfiziert war, erkrankte so schwer, dasssieihr
gemeinsames Geschéft aufgeben mussten. Von einem Tag auf den anderen sind sie ,, von der
Selbststéndigkeit in die Sozialhilfe gerutscht.* (SDO7U; S. 22/792-815).

Die desolaten Auswirkungen der HIV-Infektion fir den beruflichen Werdegang sind auch
damit im Zusammenhang zu sehen, dass Uber die Halfte der Probandinnen von ihrer HIV-
Infektion erfuhren, a's sie junger als 30 Jahre alt waren, also in einer Lebensphase, in der die
berufliche Orientierung stattfindet. Der Schock des Testergebnisses, aber auch Phasen der
Erkrankung haben dazu gefihrt, dass berufliche Plane erst verzégert oder gar nicht umgesetzt
wurden. In dem Kapitel 4.3 wird ausfthrlich auf die Situation der Probandinnen in dieser

Hinsicht eingegangen.

Bel den Probandinnen mit Drogenhintergrund spielten auch drogenspezifische Briiche eine

Rolle dabei, dass eine berufliche Orientierung entweder gar nicht oder verzogert stattfand.
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Von den 16 Probandinnen mit Drogenhintergrund haben sieben keine abgeschlossene
Berufsausbildung. B

Die Migrantinnen sind in einer besonderen Lage, sowohl was ihre berufliche Ausbildung be-
trifft, als auch ihre berufliche Situation, die abhangig ist von ihrem Aufenthaltsstatus. Von
den vier afrikanischen Migrantinnen haben drei keine Berufsausbildung, eine war in ihrem
Heimatland im Bereich der neuen Technologien tétig. Nur eine der Afrikanerinnen hat eine
Arbeitserlaubnis. Einer beruflichen Tétigkeit geht keine der Frauen nach. Die Perspektivlio-
sigkeit, die damit verbunden ist, belastet sie sehr. i

Eine der Probandinnen aus den osteuropdischen Landern und die Probandin aus Lateiname-
rika sind eingeblrgert, und ihre berufliche Situation unterscheidet sich daher nicht von jener
der deutschen Interviewpartnerinnen. Die andere Migrantin aus Osteuropa versucht jedoch
seit langerem vergeblich, eine Arbeitserlaubnis zu erhalten. Sie ist hochqualifiziert und sehr

arbeitsorientiert, daher leidet sie besonders unter ihrer erzwungenen Untétigkeit.

Die Einkommenssituation der Probandinnen ist schlecht. Nur acht der interviewten Frauen
leben ausschliefdlich von eigenem Einkommen, sechs beziehen ein Einkommen aus Teilzeit-
arbeit, haben aber zusétzlich auch noch andere Einkommensguellen. Diese Beispiele zeigen,
dass HIV-infizierte Frauen, z. T. aufgrund gesundheitlicher Stabilisierung durch die ART,
sehr wohl in der Lage sind, einen Arbeitsalltag zu meistern und ihren Unterhalt zu verdienen
oder zumindest dazu beizutragen. Allerdings haben diese Probandinnen auch ale eine abge-
schlossene Berufsausbildung. In drei Fallen wurden sogar zwei Berufsausbildungen beendet.
Wie bei nicht infizierten Frauen, ist dies auch bel unseren Probandinnen die Voraussetzung

fr elne regel maldige Erwerbstétigkeit.

% Zum Vergleich: Unter den inhaftierten Frauen, die im Rahmen der wissenschaftlichen Begleitforschung des
Modellprojektes ,, Spritzenvergabe im Berliner Justizvollzug” befragt wurden, hatten nur 30% eine
abgeschlossene Berufsausbildung. Stark/Herrmann (2001), S. 31. Allerdings gelten auch hier dieim
Zusammenhang mit der Schulbildung erwadhnten Einschrankungen.

*" Siehe hierzu auch Kapitel 4.3, Test, Testreaktionen und Auswirkungen auf die Lebenssituation®.
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Abb. 12 | ebensunterhalt
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Erschreckend ist der hohe Anteil derjenigen, die von Sozialhilfe oder ergénzender Sozialhilfe
leben mUssen.%ie einzige Moglichkeit, den dadurch gesetzten finanziellen Rahmen zu
erweitern, ist der Bezug von Pflegegeld, so wie es bei zwei der Probandinnen der Fall ist.
Mehrere der interviewten Frauen, die zur Zeit von Sozialhilfe leben, fiihlen sich durchausin
der Lage, zumindest einen Teil ihres Lebensunterhaltes selbst zu verdienen. Da sie jedoch

% |n der Studie, die Schmedes an der Medizinischen Fachhochschule Hannover unter HIV-infizierten Frauen
durchfihrte, lag der Anteil der Sozialhilfeempféangerinnen bei 30%. Schmedes (2000), S. 19. Herrmann
schreibt, dass ein Drittel ihres 1993 erhobenen Samples von Sozialhilfe lebt. Herrmann (1995), S. 42. Die
Studie ,HIV/AIDS und Erwerbstétigkeit* kommt zu einem Anteil von 26%. Kursiv e. V. (1998), S. 10. In der
hier vorliegenden Untersuchung liegt der Anteil bei 44%, fir die entsprechenden Altersgruppen der
weiblichen Bevolkerung in Deutschland liegt er bei knapp 3,5%. Statistisches Bundesamt (2001), S. 482.
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unsicher sind, wie viel sie sich tatsachlich zumuten kdnnen, kommt es fir sie nicht in Frage,
ihre Existenzbasis aufs Spiel zusetzen. Das Dilemma ist jedoch, dass sie Vollzeit arbeiten
mussten, um ein Einkommensniveau zu erreichen, dass Gber dem der Soziahilfe liegt. Diesist

kein Anreiz, um eine Tétigkeit aufzunehmen.

In gewisser Weise haben sie sich in der Situation eingerichtet und sich damit arrangiert
(WI116U). Viele berichten davon, dass es fir sie ein erheblicher Aufwand war, nicht immer
frei von Arger und Komplikationen, ihre Anspriiche durchzusetzen (SD07U, RU17U). Da der
Schritt in die Erwerbstétigkeit den Verlust dieser mihsam erkampften Sicherheit bedeuten
wurde und sie sich ihrer eigenen Leistungsféhigkeit nicht sicher sind, schrecken sie vor einer

solchen Veranderung zuriick. 2

Die Berichte Uber ihren Lebensstil sind geprégt von Verzicht. Urlaub oder die Teilnahme an
kulturellen Veranstaltungen sind oft nur im Rahmen des Angebotes der AIDS-Hilfe oder éhn-
licher Einrichtungen méglich. Zum Teil fUhlen sie sich gesellschaftlich stigmatisiert und ver-
heimlichen, dass sie von Soziahilfe leben (z. B. RU17U). Die Perspektivliosigkeit ihrer Situa-
tion belastet sie, sie fuhlen sich in ihrer Handlungsfahigkeit eingeschrankt und isoliert. Die
Empfangerinnen von Erwerbsunfahigkeitsrente befinden sich in einer ahnlichen Situation.

In den Féllen, in denen die Probandinnen mit ihren Partnern zusammenleben, wird das eigene
Einkommen durch das Einkommen des Partners in der Regel hoher. Vier der interviewten
Frauen mit Partner leben so in einem Haushalt mit einem Haushal tsnettoeinkommen von tber
1750 Euro. Eine Probandin bestreitet den gemeinsamen Lebensunterhalt allein.

Sowohl die Aushildungssituation als auch die berufliche Situation sowie die Einkommenssi-
tuation des Samples der vorliegenden Untersuchung stellen sich dhnlich schlecht dar wie in
dem 1993 von Herrmann erhobenen Sample. &1

% Siehe hierzu Kapitel 4.6, Psychosoziale Unterstiitzung".
 Herrmann (1995), S. 41 ff.
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Abb. 13 Einkommen
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Damals hatten 35,8% der Probandinnen keine Berufsausbildung, in der vorliegenden Unter-
suchung sind es 36,6%. Berufstdtig waren damals 35,9%, in diesem Sample sind es 34,1%.
Allerdings hatten damals 60,3% der Probandinnen ein Einkommen von unter 1500 DM, im
vorliegenden Sample sind es nur noch 44% Diese Differenz ist moglicherweise durch die
Anpassung an die Inflationsrate zu erkldren. Damals lebten ein Drittel der untersuchten Per-
sonen von Soziahilfe, in der vorliegenden Untersuchung sind es sogar 44%. Auch wenn die
vorliegende Stichprobe zum Zweck einer qualitativen Analyse gezogen wurde und die Fall-
zahl eigentlich zu gering ist, um Prozentuierungen vorzunehmen, so scheint doch ein deutli-
cher Hinweis gegeben, dass die Existenz der antiretroviralen Therapie zu keiner durchgrei-
fenden Verbesserung der beruflichen und finanziellen Situation HIV-infizierter Frauen
gefuhrt hat. Die Daten der quantitativen Erhebung werden dazu eine gréi3ere Aussagekraft
haben.

® Dies deckt sich exakt mit den Ergebnissen der Studie von Schmedes. Auch hier haben 44% der Probandinnen
ein Einkommen von unter 1500 DM. Schmedes (2000), S. 18.
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4.2 Infektionsrisiken und Infektionswege

In den individuellen Schilderungen der von uns befragten Frauen kommen in vielen Féllen
mehrere Infektionswege in Betracht. Einige Frauen wissen sehr genau, auf welche Weise sie
sich infiziert haben, andere hingegen kénnen Uberhaupt keine Aussagen darlber machen.
Einige, ehemals i.v. drogenkonsumierende Frauen schlief3en fur sich eine Infektion Uber
benutzte Spritzbestecke aus. Bereits zu Beginn der 90er Jahre haben wir wiederholt darauf
hingewiesen, dass das Infektionsrisiko ,, Drogengebrauch® sexuelle Ubertragungswege nicht
ausschlierst.‘l%ieswi rd durch die Aussagen der betroffenen Frauen bestétigt.

Viele Angaben zum Infektionsweg beruhen mehr auf Vermutungen als auf tatsachlichem
Wissen. Jedoch konnten viele Interviewpartnerinnen sich noch sehr gut daran erinnern, in
welcher Situation sie sich damals befunden haben und diese Lebensumstande sind fir sie eng

mit dem eingegangenen Infektionsrisiko verbunden.

4.2.1 Infektionsrisko: Wissen Uber AIDS

Esist sehr auffélig, dass Frauen, die sich ab Mitte der 90er Jahre mit dem HI-Virus infiziert
haben, bis auf Ausnahmen, nicht mehr fir sich in Anspruch nehmen, unzureichend Uber eine
mogliche Infektionsgefahr informiert gewesen zu sein. Hier scheinen die Aufklérungs-
kampagnen der BZgA doch breit gegriffen zu haben. Dass diese ,, Informationen® nicht auch
zu einer Verdnderung des Praventionsverhaltens gefihrt haben, wird unter den jewelligen
Infektionsrisiken weiter unten abgehandelt. An dieser Stelle interessieren zunéchst die beson-
deren Lebenslagen der Frauen, die ihre Infektionsgeféhrdung auch ab Mitte der 90er Jahre

noch auf ihnen nicht zugangliche, fehlende oder ,, falsche” Informationen zurtckfhrten.

Migrantinnen: Unzureichendes Wissen

Migrantinnen aus afrikanischen Landern haben z. T. bereits in ihren verschiedenen Heimat-
landern von AIDS gehort, jedoch war dort AIDS gleichbedeutend mit , Tod“ und wurde des-
halb unbedingt tabuisiert. EDetailliertes Wissen, sowohl iiber maogliche Ansteckungswege als
auch Uber Infektion und Erkrankung fehlten. Deshalb konnen die von uns befragten

62 | eopold/Steffan (1994), S. 2.
% Dieses Tabu hat Einfluss auf das gesamte Leben. Siehe hierzu auch Kapitel 4.4, Das Leben mit HIV:
Einstellung und Outing”.
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Migrantinnen aus afrikanischen Landern auch ausnahmslos keine Angaben dartiber machen,
wie sie sich infiziert haben kdnnten. Eine Frau, Ende 30, die erst in Deutschland im Rahmen

der Schwangerschaftsvorsorge ihr positives Testergebnis erhalten hat, sagt:
» 30 before, | never knew something that was called HIV*. (RR25U; S. 1/46).

Jugendliche und junge Frauen: Flichtiges Wissen
Eine junge Frau, die sich Ende der 90er Jahre bereits als Teenager auf heterosexuellem Wege
infiziert hat, sagt:

»Ja, ich weil3 (wusste) eigentlich nichts davon. Das haben sie vielleicht mal kurz angespro-
chen, im Biounterricht oder so“. (BEO7E; S. 5/42-48).

Entweder die Behandlung im Rahmen des Schulunterrichtes war zu , theoretisch® oder aber
das Thema wurde nicht auf die eigene Situation bezogen, da eigene sexuelle Erfahrungen
noch nicht vorlagen oder noch unvorstellbar waren. Neueren Studien zufolge nimmt das Wis-
sen Uber korperliche Vorgange, z. B. die Empféangnis, unter Jugendlichen, ganz allgemein ab.
Dagegen steht, dass die Geschlechtsreife bei Mé&dchen immer friher erfolgt und auch das
durchschnittliche Alter beim ersten geschlechtlichen Kontaktes gesunken ist. E W1 adchen
gelten wegen der biologischen Moglichkeit der Empféngnis und der daraus resultierenden
Einschnitte in das eigene Leben as aufnahmebereiter fir Aufklarung als Jungen. Auch Eltern
wenden sich aus der Befrchtung heraus, ihre Tochter konnten schwanger werden, mit ihrem
Bemihen um Sexuaaufklarung in erster Linie an Madchen, wie eine aktuelle Studie
beklagt.|55_-\]Narum also, trotz guter Aufnahmebereitschaft, die Botschaften nicht bel den Mé&d-
chen angekommen sind, ist aufgrund unseres Materials nicht zu beantworten. Hierfir kénnten
individuelle biographische Griinde genauso ausschlaggebend gewesen sein, wie Grinde, die
auf Seiten der Aufklérung durch Eltern oder/und Sexualkundeunterricht zu suchen sind.

(Altere) Frauen in den Neuen Bundslandern: Fiihlten sich nicht betroffen
Mitte der 90er Jahre fihlten sich auch die Frauen in den Neuen Bundesléandern weniger gut
informiert. Sie fuhrten &hnliche Fehleinschatzungen an, die Frauen berichteten, die sich in den

Alten Bundslandern in den 80er Jahren infiziert haben. Eine Frau aus einer mittleren Stadt in

% Siehe hierzu Stuppe (2002), Friedrich (1993), Mistel (2000).
% Kluge (2002).
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den neuen Bundedlandern sagte z. B.: ,, Da sprach man ja noch immer von dieser Schwulen-
krankheit.* (KR27U; S. 14/37-38).

Noch bis dahin wirkte in den neuen Bundesléandern die Tabuisierung des Themas in den
offentlichen Medien zu DDR-Zeiten nach: Man fiuhlte sich als DDR-Burgerin von dieser
,» dekadenten Krankheit der westliche Welt* nicht betroffen. Eine bereits dtere Frau, die sich
zu Beginn der 90er Jahre auf heterosexuellem Wege infiziert hatte, sagte:

» Und das, denke ich mir, hangt mit diesem Ostleben zusammen, dieses Leben so unter einer
Glocke. ....ich kann jetzt nur fir mich sprechen, aber ich well3, dass es auch viele andere
(ehemalige Burger/innen der DDR) betrifft. Dass alles das, was man so von den bosen Kapi-
talisten wusste und von diesen Landern,....,dass das bei uns Uberhaupt nicht vorkommt. Und
so sind wir unser ganzes Leben lang erzogen worden und das ist auch eine Ideologie gewe-
sen, im Grunde. ..\Wir sind die Guten und wir haben mit all dem Bdsen nichts zu tun....”
(RT32U; S. 3/11-26).

Frauen, diein den 80er Jahren infiziert wurden

Frauen, die sich vor 1990 infiziert haben, berichten vielfach, dass sie damals entweder nichts
oder nur wenig Uber HIV wussten oder dass sie das Gefuihl hatten, dies betréfe sie nicht. Viele
waren der Meinung, dass HIV ausschlief3dlich homosexuelle Manner betréfe. Eine der Proban-
dinnen mit Drogenhintergrund, die sich bereits Anfang der 80er Jahre infiziert hat, gibt an, zu
diesem Zeitpunkt zwar bereitsin einer Zeitschrift Uber die ,, Schwulenseuche aus USA* gele-
sen zu haben, jedoch nicht gewusst zu haben, dass diese durch Blutkontakte Ubertragen wer-
den konnte, sondern lediglich durch sexuelle Kontakte. Dass dies irgendetwas mit Junkies und
dem, zu dieser Zeit in ihrer Umgebung Ublichen, Austausch von benutzten Spritzen zu tun
haben konnte, da: , hat sich da Uberhaupt keiner von uns Gedanken driber gemacht.”
(WI16U; S. 22/18-32,36-46).

Eine Interviewpartnerin, die sich heterosexuell Mitte der 80er Jahre durch den Kontakt zu
einem afrikanischen Migranten infiziert hat, gibt an, dassihr nicht bewusst gewesen sei, damit
ein besonderes Risiko einzugehen. AIDS sei fur sie eine Krankheit aus Amerika gewesen, die
nur Manner, nur homosexuelle Manner betrifft: , Frau hat sich ja erst mal tberhaupt nicht
angesprochen gefuhlt.* (LL33U; S. 2/17-23).
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Die Assoziation von HIV/AIDS mit ,,Amerika“ symbolisiert eine Distanz, die viele der inter-

viewten Frauen zwischen sich und dem Infektionsrisiko wahnen.

4.2.2 Infektionsrisiko: Schwanger schaftsver hiitung

Offenbar ist im Bewusstsein der meisten Interviewpartnerinnen die Verwendung von Kondo-
men heute mit der Aufkl&rung tber AIDS und der Verwendung as Schutzmalinahme dagegen
verbunden. Das Kondom ist eindeutig als Instrument zur HIV-Prévention identifiziert. Die
Verhitung einer Schwangerschaft wurde im Zusammenhang mit der Verwendung von
Kondomen nur ein einziges Ma benannt. Das Verhitungsverhalten vieler der interviewten
Frauen zum Infektionszeitpunkt ist von Methoden zur Empfangnisverhitung geprégt, die ab
den 60er Jahren entwickelt wurden und insbesondere in den 70ern und zu Beginn der 80er
Jahre die , sexuelle Befreiung” der Frau begleiteten bzw. diese erst erméglicht hatten: Pille,
Diaphragma, Spermizide. Kondome wurden insbesondere von denen, die sich bereits in den
80er Jahren infiziert haben, nur zu bestimmten Gelegenheiten (beispielsweise bei fllichtigen
Sexualkontakten) verwendet. So formuliert eine Probandin, die in den 80er Jahren infiziert
wurde, Kondome seien ,, nicht in“ gewesen (AGO9U; S. 7/28-29). Eine andere sagte, dass sich
mit einem Kondom zu schiitzen ,, zu der Zeit einfach noch gar nicht” die Regel war (LL33U,;
S. 9/27-43).

423 Inder ZwickmiUhle: Kondom assoziiert mit Untreue

In einer besonderen Situation beziiglich des Schutzes mit einem Kondom befinden sich die
afrikanischen Migrantinnen. Eine Probandin beschrieb, dass in ihrem Heimatland Kondom-
benutzung sehr stark mit Untreue in der Partnerschaft assoziiert wurde. Nach ihren Aussagen
setze sich eine Frau, die von ihrem Partner verlangt, dass er Kondome verwendet, sofort die-
sem Verdacht aus. Auch der Kauf von Kondomen fihre zu Verdachtigungen durch den
Apotheker oder weitere anwesende Kunden. Allerdings wirde sich diesin jungerer Zeit unter
dem Eindruck von HIV andern (OV26U; S. 10/20-28,32-34). Diese Interviewpartnerin
berichtete auch, dass es in ihrem Herkunftsland zwar Diaphragma und Spirale umsonst gébe,
nicht aber Kondome (OV26U; S. 10/10,20-22).
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Die eindeutige Bedeutungszuschreibung fur das Kondom as ,, AIDS-Verhitung® spielte aber
auch bei Frauen eine Rolle, die sich erst in den letzten Jahren in Deutschland infiziert haben.

Eine sehr junge Frau, die sich erst kirzlich auf heterosexuellem Wege infiziert hat, sagt:

» Also eswar immer ein unglaubliches Nervthema (das Kondom anzusprechen). Und da hatte
ich naturlich auch immer weniger Lust (da)zu, schon wieder diese Platte aufzulegen... Und
nicht immer durch dieses bléde Thema wieder Misstrauen (beziiglich Treue zu erwecken).”
(RL19U; S. 4/31-5/11).

Das Argument der Schwangerschaftsverhitung, das fur viele Frauen eine eindeutige und
aussichtsreiche Verhandlungsposition in der Durchsetzung von Safer Sex bedeuten wrde, ist
ihnen durch das eindeutige und ausschliefdliche Labeling des Kondoms als AIDS-Pravention
also bis heute genommen. Ein Paradox, denn gerade der Erfolg der AIDS-Aufkléarungs-
kampagnen der BZgA in den letzten Jahren schwécht hier die Durchsetzung von Safer Sex.
Gerhards und Schmidt weisen in ihrer Studie tber ,, Intime Kommunikation* bereits 1992 auf

diesen Umstand hin.dEI

4.2.4 |.v.drogenabhangige Frauen: Haufiger Safer Use als Safer Sex

Viele der interviewten Frauen mit Drogenhintergrund waren auch in den frihen 80er Jahren
darauf bedacht gewesen, moglichst hygienisch zu injizieren, auch wenn dies nicht alle unter
den gegebenen Umsténden lickenlos durchhalten konnten. Insbesondere das Leben auf der
offenen Drogenszene und die polizeiliche Verfolgung fuhrten zu Notsituationen, in denen
Spritzbestecke getauscht wurden. Vor diesem Hintergrund geben auch in den 90er Jahren
noch mehrere Frauen an, sich Uber den Tausch von Spritzbestecken infiziert zu haben (z. B.
EX20U, EA18U, LAO1E). T

Andere berichteten glaubhaft, eine Infektion Uber gebrauchte Spritzen ausschlief3en zu kén-
nen. So gab eine Probandin, die wahrend der Zeit, in der sie drogenabhangig war, im
medizinischen Bereich arbeitete, an, immer sehr auf Sterilitdt geachtet und niemals fremde

% Gerhards/Schmidt (1992), S. 196 f.

67 An den Statistiken des Robert-K och-I nstitutes |1asst sich sehr gut ablesen, dass die breit angelegten
Mal3nahmen zur Harm-reduction in den 90er Jahren insgesamt gut gegriffen haben. Dennoch finden nach wie
vor Transmissionen durch die Verwendung von kontaminiertem Spritzbesteck statt. RKI (2002).
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Spritzen benutzt zu haben (GO05U; S. 2/40-45). Eine andere Interviewpartnerin mit Drogen-
hintergrund, die sich Anfang der 90er infiziert hatte, betont dartiber hinaus, dass sie bis auf
die Situation, in der sie sich ansteckte, immer auch Kondome verwendet hétte (RU17U;

S. 7/281-292).

4.25 Belastungssituationen und besondere Lebensereignisse: ,Das schlimmste Jahr

meines L ebens’

Viele der von uns interviewten Frauen beschrieben den Zeitraum ihrer Infektion als eine
Situation akuter oder dauerhafter psychosozialer Belastung. Diese Belastungen fuhrten nach
ihren Aussagen dazu, dass sie sich aul3erstande sahen, fir ihr eigenes Wohlergehen zu sorgen.
Auch digenigen, die durchaus tber mdgliche Risiken im Zusammenhang mit HIV informiert
waren oder in anderen Phasen ihres Lebens generell auch darauf bedacht waren, sich zu schiit-

zen, waren in diesen Phasen nicht in der Lage, sich dementsprechend zu verhalten.

Trennungsphasen und Konflikte im Elternhaus

So befand sich eine Interviewpartnerin in einer voribergehenden Trennungsphase von ihrem
Freund (DM23U; S. 2/14-20); bei einer anderen haben sich zu diesem Zeitpunkt die Eltern
getrennt (SH12U; S. 14/29-32); eine weitere wurde minderjahrig von ihrem Vater wegen
pubertdrer Problematik vor die TUr gesetzt und musste bel einem Freund Ieben, von dem sie
auch finanziell abhangig war (AG09U; S. 5/32-6/2; S. 6/30-36; S. 9/4-5).

Zum Teil scheinen diese Lebensereignisse (Live-events) direkt im Zusammenhang mit einer
besonders belasteten Biographie zu stehen. Aul3er Uber die angefiihrten heftigen Auseinan-
dersetzungen in ansonsten relativ intakten Elternhdusern auch dber die Pubertdt hinaus,
berichteten einige Frauen auch von typischen ,broken home* Hintergrinden, z. B. Miss-
brauch, Heimaufenthalte (IL21U; S. 5/215-222) und Obdachlosigkeit (EA18U; S. 1/11-29),
die ihre individuellen Handlungsmdglichkeiten in der Phase der Infektion mal3geblich einge-
schrankt hatten.
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Phase exzessiven Drogenkonsums

Eine Befragte erklarte den ,, Fehler” , einmal kein Kondom verwendet zu haben damit, zu die-
sem Zeitpunkt eine besonders ,, schlechte Phase mit Drogen* gehabt zu haben (RU17U; S.
7/281-292). lhr psychisches Befinden zum Infektionszeitpunkt beschrieben einige der inter-
viewten Frauen ebenfalls als eher instabil. Eine damals drogenabhangige Probandin beschrieb
sich ads , relativ haltlos® und deshab nicht in der Lage, Vorsorge zu treffen. Es wére eine
» Schwierige Zeit* , das ,, schlimmste Jahr ihres Lebens® gewesen (GTO2E; S. 1/18-20,30-35;
S. 2/75-78,84-85,88-93). Eine Interviewpartnerin ohne Drogenhintergrund schilderte sich als
» unter Druck® (AGO09; S. 10/31-40).

4.2.6 Mangelndes Selbstbewusstsein

Weltweit ist sicherlich die mangelnde Durchsetzungsfahigkeit von Frauen gegentiber ihren
mannlichen (Sexual-) Partnern eines der hauptsachlichen Infektionsrisiken von Frauen. Geeta
Rao Gupkavom , International Center for Research on Women® in den USA hat dazu auf der
XI1. Welt-Aids-Konferenz in Durban, Sidafrika, einen viel beachteten Plenarvortrag zu
»Geschlecht, Sexualitdét und AIDS" gehalten.Trotz Aufweichung des traditionellen
geschlechtspezifischen Verhaltens in Deutschland, insbesondere in den letzten 20 Jahren,
spielt mangelnde Durchsetzungsfahigkeit aufgrund mangelnden Selbstbewusstseins dem
Sexual partner gegentiber noch immer eine wichtige Rolle.

Eine interviewte Frau, die sich zum Infektionszeitpunkt als psychisch , recht stabil®
beschrieb, sprach z. B. an anderer Stelle davon, schon immer unter einem ,, mangelnden
Selbstwertgefihl“ gelitten zu haben (LL33U; S. 10/3-7; Erg.). Sie habe sich deshalb in Bezie-
hungen nicht durchsetzen konnen. Mangelndes Selbstbewusstsein in der Lebensphase, in der
die Infektion stattfand oder generell, wird von einer ganzen Reihe der Probandinnen erwahnt
(z. B. SH12U; S. 8/1-6,12-13, SD0O7U; S. 18/642-645, IL21U; S. 10/456-460).

4.2.7 Infektionsrisiko: Jugend

Eine besondere Gruppe unter den interviewten Frauen bildeten digenigen, die sich im Alter

von 18 Jahren und jlnger infiziert hatten. Sie selbst beschrieben sich zum Infektionszeitpunkt

% Guppta (2000).
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as ,richtig naiv* (z. B. SH12U; S. 10/1-4). Nicht alle Infektionen von interviewten sehr
jungen Frauen liegen zeitlich langer zuriick. Einige wurden erst in den letzten Jahren infiziert.
Eine sehr junge Probandin, die sich erst in der zweiten Hélfte der 90er Jahre infiziert hatte,
fuhlte sich durchaus Uber ein bestehendes Infektionsrisiko informiert. Jedoch habe sie sich
,» darlber weiter keine Gedanken gemacht” (IL21U; S. 10/442-454).

4.2.8 |Infektionsrisiko: Promiskuitat und besondersriskante sexuelle Praktiken

Bereits Ende der 80er Jahre infizierte sich eine Probandin im Rahmen von promisken hetero-
sexuellen Kontakten zu schwarzafrikanischen Mannern (LL33U). Diese Affinitét zu einer
bestimmten Community, haufig verbunden mit dem Aufsuchen bestimmter Treffpunkte und
der Vorliebe fir eine bestimmte Musik, erscheint a's Gegenentwurf zur burgerlichen Frauen-

rolle.

Eine andere Probandin hatte sich trotz gutem Wissen tber die Problematik - sie arbeitet selbst
sait viden Jahren in der HIV-Pravention - durch riskante sexuelle Praktiken mit enem Mann
im S/IM-Bereich infiziert. Es wurde zwar zundchst ein Kondom verwendet, im Rahmen e ner

rauschhaften und sehr riskanten sexuellen Handlung aber weggel assen (RD0O8U).

Diese Ahnlichkeit der Lebensentwiirfe einiger der von uns befragten Frauen veranlasste uns
dazu, dass wir unsere Untersuchung in einem frilheren Stadium "Gehe hinaus, Iebe wild und
gefahrlich” betiteln wollten.

4.29 Risikofaktor: Beziehung

Einige Frauen in unserer Untersuchung haben sich im Kontakt mit einem bereits als positiv
bekannten Sexualpartner infiziert, manche erst nach Jahren der Beziehung (BEO7E, LAOLE).
In einem Fall wurde sogar versucht, die eigene Ansteckung vor dem Hintergrund eines
»romantischen Liebesideal S“@Jﬂd selbstzerstorerischer Gemitszustande mit Absicht herbei-

zufUhren:

% Gerhards/Schmidt (1992), S. 22 f.
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» Da hatte ich sogar von ihm Blut gespritzt einmal, nach dem, so, ich will jetzt auch positiv
werden. Wo ich erfuhr, dass er positiv war, damals schon. ... Und da war Selbstzer stérungs-
trieb ganzviel inmir.” (LAOLE; S. 12/25-46).

Muthesius und Schéiffelrg beschreiben in ihrer Untersuchung ,, Krankheits- und Versorgungs-
verlaufe aidskranker Frauen* einen &hnlichen Fall. Auch hier handelte es sich um eine dro-

genabhangige Frau.

" Muthesiug/Schéffer (1996).
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4.3 Test, Testreaktionen und Auswirkungen auf die L ebenssituation

Wir werden im Folgenden die Darstellungen unserer Probandinnen nach Testgrund, Testmit-
tellung und Testauswirkungen unterteilen. Eine wichtige Veranderung in Bezug auf die Test-
verarbeitung wird an den Schilderungen von Testsituation und Testreaktion erkennbar.
Obwohl auch viele der erst in den letzten Jahren positiv getesteten Frauen ihr positives Tester-
gebnis als tiefen Einschnitt erlebt hatten, ist in den Schilderungen durchgéngig diese Ande-
rung spirbar: AIDS wird nicht mehr in dem Mal3e a's lebensbedrohliche Erkrankung begrif-
fen wie in den 80er Jahren. Auch kommen uninformierte Frauen leichter in ein fir sie befrie-
digendes Beratungsverhdltnis als in den 80er Jahren z. B. bei AIDS-Hilfen oder anderen

Einrichtungen.

Testsituation und —mittellung wurden dann als positiv beschrieben, wenn diese in einer auf
HIV-Tests spezidisierten Einrichtung durchgefihrt wurden. Dies war im wesentlichen in
Beratungsstellen der Gesundheitsamter und in Schwerpunktambulanzen und —praxen der Fall.
Negativ wurden Testsituationen und insbesondere Testmitteilungen dargestellt, wenn sie von
nicht auf diesen Bereich spezialisierten niedergelassenen Arzten und Arztinnen durchgefiihrt

wurden. Hier wurden in erster Linie Gynakolog/inn/en und Hausérzt/inn/en genannt.

Deutschland verfligt seit Ende der 80er Jahre Uber Standards fiir den HIV-Test.@)anach ist
wegen der besonderen Belastung, die eine HIV-Infektion darstellt, eine personliche Beratung
vor und im Rahmen der Testmitteilung dringend vorgeschrieben. Der Nationale AIDS-Beirat
hat erst kirzlich in einem Votum zum sogenannten , Heimtest” diesen Standpunkt bekraf-
tigt.7;||3ie meisten von uns befragten Probandinnen berichteten Uber ein Betreuungsschema,
das diesen Empfehlungen gefolgt ist. Auch die Weltgesundheitsorganisation empfiehlt
weltweit Standards der freiwilligen und einvernehmlichen Beratung und Testung (VCT:
Voluntary Counselling and Testi ng)!l?‘_‘I

Dennoch wurde nach den Darstellungen einiger unserer Probandinnen - auch in jungerer Zeit-
weder ein Einversténdnis zum Test eingeholt (geschweige denn beraten), noch ein positives
Testergebnis in angemessener Form, d. h. in Form eines personlichen Beratungsgespréchs,

Ubermittelt. Unsere Studie kann natiirlich keine Aussagen Uber die generelle Testpraxis in

™ Siehe hierzu Bericht der Enquete-Kommission des 11. Deutschen Bundestages. Deutscher Bundestag (1990).
2 Siehe hierzu ,Nationaler Aids-Beirat* vom 20.9.2001.
3 Unaids Report (2000).
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Deutschland machen. Falls hiervon ein grof3erer Kreis von Infizierten betroffen sein sollte, ist
es dringend geboten, hier Abhilfe zu schaffen.

4.3.1 Grindeund Anlasse, HIV-Tests durchfilhren zu lassen

Riskante sexuelle Kontakte zu infizierten Partnern

Ein haufiger und klassischer Grund, einen HIV-Test durchfihren zu lassen, ist der Verdacht,
ein entsprechendes Risiko gehabt zu haben. Bisweilen ist es genau eine konkrete Situation
oder Person, die diesen Verdacht ausgel 6st hat. So erfuhr eine zu dieser Zeit drogenabhéngige
Frau, dass ein Mann, mit dem sie nur einmal beim sexuellen Kontakt ein Risiko eingegangen
war, infiziert war: ,, ...in dem Moment geht das Rattern im Hirn los und da habe ich mir dann
gedacht, das hast du jetzt.” (RU17U; S. 7/281-292). Eine andere Probandin erzahlte, dass sie
unter geschwollenen Lymphknoten litt und ihr bewusst wurde, dass ihr erstes sexuelles Erleb-
nis, ein einmaliger Kontakt mit einem bisexuellen Partner stattfand. Obwohl ihre Arztin es fir
vollig abwegig hielt, dass sie infiziert sein kénnte und sie auch beim Gesundheitsamt mit
ihren Befurchtungen nicht ernst genommen wurde, lief3 sie den Test durchfuhren. Er war
positiv (SH12U; S. 1/10-22). Bei einer weiteren Interviewpartnerin war es der Mann selbst,
ein enemaliger Lebensgefahrte, der anrief, um ihr mitzuteilen, dass er positiv getestet worden
sei (LKO8E; S. 1/21-33).

Allgemeine Beflirchtung eines Risikos

Andere haben eher eine allgemeine Vorstellung von dem Risiko, das sie gehabt haben
koénnten. So berichtete eine Probandin mit Drogenhintergrund, es sei ihr bewusst gewesen,
dass sie sich nicht genligend praventiv verhalten habe, sowohl was das Schutzverhalten bei
der Sexualitét betrifft als auch beim intraventsen Drogenkonsum (GTOZ2E; S. 1/18-35). Eine
andere wollte, da sie verschiedene Partner hatte, sich Gber einen Test absichern, dass sie nicht
infiziert sei (LL33U; S. 1/7-12). Einige zum Testzeitpunkt drogenabhangige Probandinnen
berichteten, dass sie sich damals haufiger haben testen lassen (GTO3E; S. 1/18-35, RU17U; S.
1/15-17).

Partner oder Kind wird zunachst positiv getestet
In einigen Falen wurde zunéchst der Partner (WI16U, SDO7U) oder das Kind (OV26U)
positiv getestet und in Folge, zum Tell mit einigem zeitlichen Abstand, lief3en sich die Pro-
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bandinnen selbst testen. Diese Situationen waren fur die Probandinnen mit einer erheblichen

Belastung verbunden. So schilderte eine Interviewpartnerin:

» Also eigentlich die schlimme Zeit, wo ich das erfahren habe, das war, als mein Mann mit
dem positiven Testergebnis kam. Da war fur mich, das war zwei Jahre vorher schon (vor dem
eigenen Test), da war flr mich auch klar eben, dann habe ich esauch.* (WI116U; S. 1/25-39).

Eine andere berichtete, sie habe zunéachst gezdgert, as ihr der Arzt nach dem positiven Test
ihres Mannes empfahl, sich ebenfals testen zu lassen: , Da habe ich Zeit gebraucht®.
(SDO7U; S. 1/12-32).

Eigene Erkrankung

Haufig war der Hintergrund fir den Test eine Erkrankung, insbesondere schlechte L eberwerte
im Zusammenhang mit einer Hepatitis. Fur einen behandelnden Arzt liegt hier der Verdacht
einer HIV-Infektion nahe, da eine Hepatitis oft in Zusammenhang mit intraventsem Drogen-
konsum oder sexuellen Kontakten zu intravendsen Drogenkonsumenten Ubertragen wird. Die

Infektionswege sind teilweise die selben, durch die auch HIV Ubertragen wi rd

Schwanger schaftsvor sor ge

Probandinnen, die ihr positives Testergebnis im Rahmen einer Schwangerschaftsvorsorge
erfahren hatten, wurden auch noch in den letzten Jahren in erster Linie bel niedergel assenen
Gynakolog/inn/en getestet und rechneten in der Regel nicht mit einem positiven Testergebnis.
Diese Situation war fur die Betroffenen unter unseren Probandinnen enorm belastend. In den
Darstellungen der Frauen machten Arzte und Arztinnen auch im Jahr 2000 in dieser Situation
einen eher Uberforderten Eindruck. Im gunstigsten Fall versuchten sie, schnell an entspre-

chende Spezialkliniken weiterzuverwei sen.

Testen ohnevorherige Information oder Beratung und unfreiwillige Tests

Einige Probandinnen berichteten, dass sie selbst noch in jingster Vergangenheit ohne ihr
Wissen getestet wurden. Diese Tests fanden im Rahmen von Schwangerschaftsvorsorge bei
niedergelassenen Arzten und in Kliniken sowie im Rahmen der Abklarung einer Erkrankung
statt. So schilderte eine damals drogenabhangige Probandin, der Test sei Mitte der 80er Jahre

wahrend eines Krankenhausaufenthaltes aufgrund einer Hepatitis durchgefthrt worden, ohne

™ Deutsche AIDS-Hilfee. V. (2000 a).
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dass sie vorher ihr Einversténdnis gegeben hétte (GO05U; S. 1/6-18). Dieser Fall ereignete
sich in Bayern, wo ein Sonderweg bezlglich der Handhabung von HIV-Tests gegangen
wurde. Wéahrend die meisten Bundeslander nach der Richtlinie agierten geméald denen ein
HIV-Antikorpertest eine Einwilligung des Patienten voraussetzt,”” wurde hier auf Basis des
Bundesseuchenschutzgesetzes eine Ausnahmeregelung zur Anwendung gebracht. Prostituierte
und i.v. Drogenabhangige galten als ,, ansteckungsverdachtige® Personen, die ein , wahr-
nehmbares auf ein Ubertragungsrisiko deutendes, typisches Verhalten an den Tag legten® .76:|
Zwangstests in diesen Gruppen waren damit erlaubt. In der Praxis erfolgte die Umsetzung in
besonderem Ausmal? in den 80er Jahren. In den 90er Jahren, mit abnehmender Hysterie, nor-
malisierte sich der Umgang. Mit Einfuhrung des neuen Infektionsschutzgesetzes im Jahr 2001

ist eine Untersuchungspflicht fir ansteckungsverdachtige Personen nicht mehr vorg%ehen.E

Doch auch aus jungerer Zeit berichteten einige Probandinnen von HIV-Tests, die ohne ihre
Einwilligung durchgeftihrt wurden. So wurde Mitte der 90er Jahre eine Probandin in einer
Grof3stadt in Norddeutschland ohne ihr Wissen getestet. Sie hatte eine auf Hormonbehand-
lungen spezialisierte Arztpraxis aufgesucht, um sich dort wegen einer geplanten Schwanger-
schaft untersuchen zu lassen. Diese Vorsorgeuntersuchung umfasste offenbar auch einen
HIV-Test, worlber sie nicht informiert wurde (DM23U; S. 1/13-15). Eine andere wurde Ende
der 90er Jahre aufgrund einer schweren Erkrankung in ein Krankenhaus in einer Stadt in den
Neuen Bundesléndern eingeliefert und dort ohne ihr Wissen auf HIV getestet (KRR27U; S.
1/44-2/12).

Zwel Migrantinnen, die wir befragten, konnten sich nicht daran erinnern, eine Einwilligung
zum Test gegeben zu haben. Beide waren zur Zeit der Tests Mitte und Ende der 90er Jahre
schwanger und noch nicht lange in Deutschland. Ob es sich dabei um ein Missverstandnis von
Seiten der behandelnden Arzte wegen der Sprachkenntnisse der Patientinnen oder deren
Auffassungsgabe gehandelt hat, oder ob der Versuch einer Pretest-Beratung von vornherein
unterlassen wurde, geht aus den Interviews nicht hervor. Festzuhalten bleibt allerdings, dass

sie offensichtlich weder ausreichend beraten noch informiert wurden.

» NO, | never knew anything. They just made this test and they told me about it, that this is
what they have found in my blood.” (RR25U; S. 1/17-42).

® Deutscher Bundestag (1990), S. 395.
® Nach §31i. V. m. §2 Nr. 3 BseuchG. Deutscher Bundestag (1990), S. 341.
" Bales (2001).
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» (Das) hat mich einen grof3en extremen Schock gemacht, warum der das Test gemacht (hat),
ohne mich zu fragen.” (LR24U; S. 2/41-3/5).

Eine andere Probandin aus Afrika kam tberhaupt nicht auf die Idee, dass es nicht in Ordnung
sein konnte, dass ihr Kind ohne ihr Wissen oder ihre Zustimmung getestet wurde (OV26U; S.
1/23-24, 28-31). Keine Probandin, die ohne ihr Wissen getestet wurde, hat danach rechtliche

Schritte unternommen, obwohl einige durchaus witend waren:

»Ja, das war en ziemlicher Hammer, und ich war natirlich hinterher auch erbost, dass die
das gemacht haben.” (DM23U; S. 3/1-33).

Der Schock Uber das Testergebnis stand jedoch im Vordergrund:

» Ich war dann eigentlich sofort in Beratungen. Und da hat man mir gesagt, dass ich da
natirlich was unternehmen kann. Aber ich war eigentlich erst mal mehr damit beschéftigt,
das fur mich zu verarbeiten, dass ich irgendwie nicht den Mumm hatte, dann auch noch zu
einem Anwalt zu gehen.” (DM23U; S. 1/40-43).

Unfreiwilligkeit tauchte in den Schilderungen der Testsituation durch die Probandinnen auch
noch in anderer Hinsicht auf. So berichtete eine Interviewpartnerin mit Drogenhintergrund,
dass sie in den 80er Jahren ihren Test durchfiihren lassen musste als Bedingung fiir die Uber-
nahme der Kosten flr eine stationdre Drogentherapie (WI16U; S. 2/21-3/19). Die Sinnhaftig-
keit dieser Mal3nahme war fraglich. Durch die Enquete-Komission des 11. Deutschen Bun-
destages wurde 1990 ihre Abschaffung empfohl en.BB

AIDS-Testswaren ,, modern*
Gelegentlich erklaren Probandinnen auch, den Test vor dem Hintergrund von Risiken, aber

auch aufgrund einer gewissen Modernitét durchgefihrt zu haben:

» Und damals war das so Ublich, es war einfach modern, sage ich mal, dass man einen HIV-
Test macht. Se (ihre Arztin) hat mir das dann vorgeschlagen.” (AGO9U; S. 1/7-21).

8 Deutscher Bundestag (1990), S. 19.
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Eine andere kam gemeinsam mit ihrer Freundin auf die Idee, einen Test machen zu lassen:
» Wir gehen da (zum Arzt) jetzt einfach mal hin und machen einen Test.” (LL33U; S. 1/7-12).
In beiden Fallen hatten die Probandinnen nicht ernsthaft damit gerechnet, dass der Test wirk-
lich positiv sein konnte:

, uUnd ich habe natlrlich an nichts Boses gedacht und gesagt, ja, soll sie (die Arztin) mal
machen, schadet nichts, und war Uberhaupt nicht vorbereitet® (AGO9U; S. 1/7-21) und:
» letztendlich war ich aber auch nicht unbedingt wirklich darauf gefasst.* (LL33U; S. 1/7-
12).

4.3.2 DieMitteillung des positiven Tester gebnisses

Mit der Schilderung der Mitteilungen des positiven Testergebnisses durch Arzte und
Arztinnen und andere Berater/innen gaben unsere Probandinnen ihre subjektive Wahrneh-
mung dieser Situation wieder. ES war ein Ereignis, auf das viele nicht wirklich vorbereitet
waren, weil sie nicht damit gerechnet hatten und das sie deshalb emotional stark berhrt hat.

Auf HIV spezialiserte Berater/innen: liebevoll und einfihlsam

Es falt auf, dass digjenigen Probandinnen, denen das Testergebnis durch auf HIV- Tests spe-
zialisierte Personen im Gesundheitsamt oder in einer HIV-Schwerpunktpraxis mitgeteilt
wurde, einen positiven Eindruck von der Art und Weise der Mitteilung hatten. So schilderte
eine Interviewpartnerin den Arzt einer Schwerpunktpraxis als ,, liebevoll und einfihlsam.”
(SDO7U; S. 1/6-37). Eine andere, die den Test in der Beratungsstelle eines Gesundheitsamtes
durchfUhren lief3, sprach davon, dass der Arzt jung und nett war, insgesamt ,, war das positiv,
alser esmir mitgeteilt hat* (SH12U; S. 1/29-31).

Hausar zte/innen und Gynakolog/inn/en: mit der Situation Gberfordert

Anders stellte sich die Testmitteilung in den Schilderungen der Probandinnen dar, die durch
niedergel assene Allgemeinmediziner/innen oder Gynakolog/inn/en ihr positives Testergebnis
erfuhren. Diese waren mit der Situation anscheinend oft Uberfordert. Daran scheint sich auch
im Verlauf der Zeit nichts veréndert zu haben. Eine Probandin, die bereits in den 80er Jahren
ihr Testergebnis erfuhr, berichtet:
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»Das war ziemlich Ubel, well sie hat es mir eigentlich nur so vor die Nase geknallt und mir
eine Schachtel Beruhigungspillen in die Hand gedrickt und mich mehr oder weniger wieder
hinauskomplimentiert.* (AGO9U; S. 1/7-21).

» Das einzig Gute, was sie gemacht hat* war, die Probandin zumindest an die HIV-Ambulanz
einer Klinik weiterzuvermitteln (AGO9U; S. 1/7-21).

Bel einer anderen, sehr jungen Probandin wurde im Jahr 2000 im Rahmen einer Schwanger-
schaftsvorsorgeuntersuchung der Test durchgeftihrt. Im Rahmen der Testmitteilung teilte die
Gynakologin ihr mit, dass sie sich nicht kompetent flhle, sie weiter zu behandeln und vermit-
telt sie deshalb an eine spezialisierte Klinik, alerdings nicht, ohne ihr im gleichen Atemzug
vorher zum Abbruch der Schwangerschaft zu raten. Fir die Probandin, jung und uninformiert,
sturzte eine Welt zusammen. Sie rief sofort einen Sozialarbeiter an, mit dem sie friher Kon-
takt hatte und der sie kompetent beraten konnte. Die Probandin beschloss in der Folge, das
Kind auszutragen (IL21U; S. 1/8-13, S. 2/84-93).

Einer Interviewpartnerin aus den neuen Bundeslandern wurde das Ergebnis durch eine
Bekannte Ubermittelt. Die Interviewte bat diese, sich das Ergebnis in ihrem Namen von der
Hauszrztin geben zu lassen, nachdem die Arztin ihr gegeniiber angegeben hatte, es liege noch
nicht vor. Die Arztin teilte der Bekannten das positive Testergebnis mit. Die Probandin inter-
pretiert das Verhalten der Arztin folgendermalien:

»Die hat gekniffen, die wusste nicht, wie sie mir das sagen sollte. Verstehe ich auch. Die hat
gedacht, ich kriege vielleicht einen Schreikrampf in ihrer Sprechstunde (LKOSE;
S. 3/39-56).

Besonders unsensible Mitteilung des Testergebnisses. Telefonisch oder offentlich

In zwei Fallen wurde das Testergebnis telefonisch mitgeteilt. Die Probandinnen, denen dies
wiederfahren war (z. B. DM 23U, GO05U), fanden dies unmdglich: ,, Und mir das dann auf so
eine Art und Weise mitzuteilen.” (DM23U; S. 1/31-33). Auch hier handelt es sich sowohl um
Félle aus den 80er Jahren als auch aus neuerer Zeit. Beide Probandinnen sind nach ihren
Aussagen auch ohne ihr Wissen getestet worden (DM 23U, GO0O5U). Besonders betroffen war
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eine Probandin, die ihr positives Testergebnis im Rahmen eines Krankenhausaufenthaltes
erhielt: Es wurde ihr im Krankenzimmer unter Anwesenheit anderer Patientinnen mitgeteilt
(YY30U; S. 3/19-47).

Empfehlung beratender Einrichtungen im Rahmen der Testmitteilung

In erstaunlich wenigen Falen wurde im Zusammenhang mit der Testmitteilung die Weiter-
vermittlung an eine AIDS-Hilfe oder an eine andere Stelle, die in dieser Situation psycho-
soziale Unterstitzung anbieten kann, erwahnt. Dies schien vor allem der Fall gewesen zu sein,
wenn der Test in einem Krankenhaus durchgeftihrt wurde. Wahrscheinlich hangt dies mit der
Existenz eines sozial-psychologischen Dienstes zusammen, der in solchen Félen einge-
schaltet wird. Zumindest wurde dies von einer Interviewpartnerin so berichtet (OV26U; S.
1/34-49). Eine drogenabhangige Frau kritisierte zwar, dass ihr das Testergebnis erst am
letzten Tag ihres Krankenhausaufenthaltes mitgeteilt wurde und sie daher dort mit niemandem
mehr dartber reden konnte. Sie wurde jedoch an ein Projekt vermittelt, das fur ihre Ziel-
gruppe geeignet war (RU17U; S. 2/53-62). Auch zwei afrikanische Migrantinnen, die in
unterschiedlichen Stadten in ener Klinik getestet wurden, wurden umgehend mit
Mitarbeiterinnen eines Projektes in Kontakt gebracht, das mit infizierten Migrantinnen aus
Afrikaarbeitet (z. B. OV26U; S. 1/34-49).

Testmitteilung: Nicht grof3artig dariiber gesprochen

Einige Probandinnen berichteten sachlich tber das Thema ,, Testmitteilung”, ohne emotionale
Attribute oder beurteilende Einschéatzungen, andere thematisierten die Art und Weise, in der
ihnen das Testergebnis Gbermittelt wurde, Uberhaupt nicht: ,, Und ich habe dann auch einen
Test gemacht und der war dann positiv.* (RU17U; S. 1/6-11). Auch in einem anderen Fall
falt bei der Beschreibung der ersten Reaktion auf den Test die Abwesenheit jeglicher emo-
tionaler Regungen auf. Auch diese Probandin war gewissermalen vorgewarnt. Ein ehemaliger
Partner hatte ihr mitgeteilt, dass er positiv getestet worden war. Sie sei dann , gleich los-
gerannt*, um den Test zu machen (LKO8E; S. 1/21-33). Zwischen der Mitteilung und dem
eigenen Test lag nur eine sehr kurze Zeit. Uberdies vermittelte ihre Arztin den Eindruck, dass
eine Ansteckung eher unwahrscheinlich sel, dennoch ist ihr einziger Kommentar zum
Testergebnis im Interview: , Das war passiert, das war nun nicht mehr rtckgangig zu
machen.“ (LKO8E; S. 1/43-2/28).
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Es fallt auf, dass es sich bel diesen Probandinnen entweder um Personen handelt, die schon
vor dem Test mit grofer Gewissheit mit einem positiven Testergebnis gerechnet hatten,
zumeist Interviewpartnerinnen mit Drogenhintergrund (RU17U, GTO2E, WI16U). Oder es
waren Frauen, die aufgrund ihres sozialen Hintergrundes eher nicht dartber reflektierten,

welcher Umgang in so einer Situation angemessen ist.

Dies trifft insbesondere auf die afrikanischen Migrantinnen zu, die dem medizinischen Ver-
sorgungssystem, auch aus Dankbarkeit dartber, Uberhaupt in dessen Genuss zu kommen, eher
unkritisch gegeniiber stehen. Auch eine sehr junge Probandin mit desolatem sozialem Hin-
tergrund, die bei einer Gyndkologin den Test im Rahmen einer Schwangerschaftsvorsorge
durchfihrte, bemerkt auf die Frage eher emotionslos und undifferenziert: , Mm, eigentlich
mehr oder weniger. Weil wir eigentlich nicht weiter grof3artig dartber gesprochen haben.”
(IL21U; S. 1/20-36).

4.3.3 Testreaktion: ,Eine Welt ist fir mich zusammengebr ochen*

Mit Ausnahme derjenigen Probandinnen, die das positive Testergebnis sicher erwartet und
sich bereits eine Welle damit beschéftigt hatten, wurde von fast alen Interviewpartnerinnen
ein Schockzustand beschrieben, der unmittelbar auf den Test folgte und der von unterschied-
licher Dauer war. Die Probandinnen fanden dafir Beschreibungen wie: ,, Eine Welt ist fir
mich zusammengebrochen” (IL21U; S. 8/1-13), die erste Zeit nach dem Test war ,, in Dunkel -
heit versunken* (DM23U; S. 3/39-45) oder die Zeit unmittelbar nach dem Test war gepragt
durch , Trauer, Verzweiflung, Hilflosigkeit.“ (SDO7U; S. 10/366-375). Sie fuhlten sich , wie
im Traum* (AGO9U; S. 3/37-4/11) oder dachten ,, eigentlich, das bin ich nicht.* (SH12U; S.
VAT-2/3).

Eine afrikanische Migrantin lief3 sofort einen Test durchfihren, nachdem festgestellt worden
war, dass ihre kleine Tochter HIV-infiziert war. Sie beschrieb, dass sie sehr schockiert war a's
ihr das Ergebnis mitgeteilt wurde: ,, | never thought of this ... | was shocked in fact* (OV 26U,
S. 1/34-59). Unmittelbar nach dem Testergebnis fing sie an, sich krank zu fuhlen: ,, Because
of the psychology, you know?* Die Erkrankung stellte sich als Tuberkulose heraus, und sie

verbrachte daraufhin drei Monate im Krankenhaus.
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Die Verarbeitung des Schocks, den der Test verursacht, hdngt zusammen mit den personli-
chen sozialen Beziehungen der Probandinnen, der verfugbaren Infrastruktur in Bezug auf pro-
fessionelle psychosoziale Unterstiitzung in ihrer Umgebung, aber auch ihren individuellen

Bewadltigungsressourcen.

Eine Interviewpartnerin, die Ende der 80er von ihrer Infektion erfuhr, sprach zunéchst zwei
Wochen lang vor Schock und Scham mit niemandem darUber. Schliefdich erzéhlte sie es einer
Freundin, die von dem Test wusste und sie nach dem Ergebnis gefragt hatte. Kurze Zeit spéter
wendete sie sich an die AIDS-Hilfe und schloss sich einer Selbsthilfegruppe an: ,, ... das hat
mich doch um einiges weiter gebracht, dass ich eben gesehen habe, da sind auch noch andere
Frauen® (LL33U; S. 1/33-41; S. 4/22-25). Doch nur wenige Probandinnen, die bereits in den
80er Jahren getestet wurden, hatten das Gluck gehabt, dass es in ihrer Umgebung bereits eine
Einrichtung gab, an die sie sich mit ihrer Problematik wenden konnten. So schlug sich eine
damals sehr junge Interviewpartnerin, die ihr Testergebnis Ende der 80er Jahre erfuhr, vier
Jahre lang allein mit der psychischen Belastung durch die Infektion herum, bis sie schliefdlich
unter der inneren Belastung zusammenbrach. Das Klima der ,, Gauweilerzeit” und Konfliktein
ihrer Herkunftsfamilie fuhrten dazu, dass sie alein mit dieser Diagnose lebte. Versuche, sich
psycho-soziale Unterstiitzung zu holen, schlugen fehl. Bel der AIDS-Hilfe wurde ihr gesagt,
» fur Frauen gibt esnichts.* (AGO9U; S. 2/7-10; S. 3/46-4/8-11).

Eine andere Probandin jedoch, die zur selben Zeit ihr Testergebnis erhielt, konnte sich in ihrer
Familie 6ffnen. Sie besuchte bereits vorher eine Psychotherapiegruppe, durch die sie sich in
der Situation unterstitzt fuhlte: ,, Ich habe mich in den Wochen darauf dann schon irgendwie
gefangen.” (SH12U; S. 5/38; S. 6/4). Professionelle Unterstiitzung durch das AIDS-Hilfe-
system spielte auch bei ihr erst viel spéter eine Rolle.

In einem anderen Fall bekam eine damals drogenabhangige Probandin Mitte der 80er Jahre,
ebenfalls in Bayern, allerdings in einer Kleinstadt, ihr positives Testergebnis. Als sie sich an
Mutter, Freunde und Behdrden um Hilfe wandte, erfuhr sie lediglich Ablehnung und Diskri-
minierung. Eine AIDS-Hilfe gab es dort nicht. Sie beschrieb jedoch, dass der Schock nach
funf Wochen nachlief: ,, Ich konnte ein bisschen klarer denken* (GOO05U; S. 7/41-8/2).

Auch die in den letzten Jahren infizierten Frauen hatten diese Art des Schockzustandes zu

Uberstehen. Allerdings durch das Wissen Uber die Therapierbarkeit von HIV in einer etwas
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abgemilderten Form: Die HIV-Infektion bedeutete nicht mehr den sicheren Tod in naher
Zukunft (z. B. IL21U).

Bel denjenigen, die auf das Testergebnis vorbereitet waren, lag der Schock zeitversetzt zurlick
und war verkniipft mit dem Ereignis, das in ihnen die starke Vermutung oder Gewissheit aus-
gelost hatte, HIV-infiziert zu sein, meist das positive Testergebnis des Partners. Dies wurde
vor alem am Beispiel einer Probandin mit Drogenhintergrund deutlich, die erst zwei Jahre,
nachdem ihr Partner positiv getestet worden war, selbst einen Test machen liel3. Wahrend die-
ser Zeit war sie bereits sicher, ebenfallsinfiziert zu sein:

» Also eigentlich die schlimme Zeit, wo ich das erfahren habe, das war, als mein Mann mit
dem positiven Testergebnis kam. Da war fur mich, das war zwel Jahre vorher schon, da war
fur mich klar, dann habe ich es auch. Und da habe ich so eine schlimme Zeit fir mich
gehabt.” (WI16U; S. 1/25-39).

Sie war sich sogar so sicher, dass sie in diesen zwei Jahren eine Abtreibung aus diesem Grund
durchfthren lief3 (WI16U; S. 5/21-38). Von daher Uberraschte es nicht, dass sie im Zusam-
menhang mit ihrem eigenen Testergebnis keinerlei emotionale Betroffenheit schilderte.

4.3.4 Testreaktion: Exzessiver Drogenkonsum

Fast ale Probandinnen mit Drogenhintergrund schildern in Folge des Testergebnisses Phasen
heftigen Drogenkonsums. Eine Interviewpartnerin, die eigentlich schon beschlossen hatte mit
dem Drogenkonsum aufzuhéren, erzahlte:

» Ich bin aber an dem Tag, wo ich es erfahren habe in die Sadt und habe mir dann direkt
noch was gemacht.” (RU17U; S. 2/53-62). Allerdings ging sie am darauf folgenden Tag zu
einer Einrichtung des Hilfesystems und stellte einen Antrag auf Substitution.%i ne andere
Interviewpartnerin beschrieb: , Also ich war sehr erschrocken, als ich das erfahren habe, sehr
verzweifelt und habe dann die néchsten Wochen noch mehr gedriickt. (GTOZ2E; S. 3/118-
121). Sie dachte zunéchst: , Na, jetzt ist eh alles egal. Also noch mehr rein“ (GTOZ2E; S.
4/150) und berichtet weiter, dass die starken Angste, die sie in den ersten Wochen nach dem

™ Uber die Infektion als Herausforderung im Lebenslauf siehe Kapitel 4.4, Das Leben mit HIV: Einstellungen
und Outing"”.
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Testergebnis hatte ,, immer Uberdeckt von dem Drogenkonsum* waren, ,, also Geld auftreiben
oder so, man war ja standig in Beschéftigung.” (GTO2E; S. 4/141-144).

435 Testreaktion: Action, Action!

Eine Interviewpartnerin, die aufgrund des positiven Testergebnisses ihres Partners mit einem
ebenfalls positiven Ergebnis rechnen musste, sagte zu der Situation, als er ihr von seinem
Testergebnis erzahlte: , Das war wie im Film.* Statt Gefuihle zu aul3ern, betonte sie im Inter-
view zunéchst ihre Tatkraft:

» -~ und da habe ich jedenfalls nicht lange gezigert. Und da bin ich ja immer sehr tatkraftig.
Da war Handlungsbedarf. Hab™ sofort reagiert. Hab™ am néachsten Tag sofort die AIDS-Hilfe
angerufen.* (SDO7U; S. 9/309-319). Erst as dort noch einmal die Aussagekraft des Ergeb-
nisses bestatigt wurde, brach sie zusammen: ,, Da hab™ ich das erst mal kapiert. Und da bin
ich furchterlich zusammengebrochen, habe flrchterlich weinen missen, da ist alles fir mich
eingebrochen.” (SDO7U; S. 9/323-336). Sie hatte es nicht fertiggebracht selbst sofort
ebenfalls einen Test zu machen: , Konnte ich aber erst mal nicht. Da habe ich Zeit
gebraucht.* (SDO7U; S. 1/12-32). Letztlich lief3 sie den Test einige Wochen spéater machen.

4.3.6 Auswirkungen des Tester gebnisses auf die L ebenssituation

In den 80er Jahren: Arbeitsplatzverlust und Entzug des Sor ger echts

Das Testergebnis hatte insbesondere fur die in den 80er Jahren infizierten Probandinnen eine
Reihe von direkten negativen Auswirkungen. So berichtete eine Interviewpartnerin mit Dro-
genhintergrund, die Mitte der 80er Jahre erfuhr, dass sie HIV-infiziert ist, dass ihre Mutter,
unmittelbar nachdem sie davon wusste, zum Jugendamt ging und dafir sorgte, dass ihr das
Sorgerecht fur ihr Kind entzogen wurde (GOO05U; S. 4/39-43). An ihren Arbeitsplatz wollte
sie nach einer Krankschreibung nicht zurtickkehren, weil in der Lokalzeitung der Kleinstadt,
in der sie damals lebte, ein Artikel erschienen war, in dem sie zumindest mit Vornamen als
Infizierte genannt wurde (GO05U; S. 8/22-32).
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Migrantinnen: Einsamkeit in der Fremde
Eine afrikanische Migrantin, die Ende der 90er Jahre bel einem Urlaubsaufenthalt in
Deutschland getestet wurde und die sich seitdem mit ihrem ebenfalls infizierten Kind in

Deutschland aufhélt, beklagte den volligen sozialen Zusammenbruch ihrer Familiein Afrika

» When | was working and my husband was working, we were sharing, we had a big house.
Now everything got spoiled, because my husband was moved from the house. Everything we
had was auctioned. Now we don't have anything. My children are not going to school.”
(OV26U; S. 4/21-31).

Da sie nach wie vor keinen langerfristig gesicherten Aufenthaltsstatus hat, ist es ihr nicht
erlaubt, mit ihrem Kind nach Afrika zu fahren oder Besuch von ihrer Familie zu bekommen.
Ein Wiedersehen wirde den Verlust der Mdéglichkeit der HIV-Medikation fur sie und das
Kind bedeuten. Die Sorge um ihren ebenfalls kranken Mann und die Kinder daheim bilden
den Hintergrund fir ihre depressiven Verstimmungen, die noch dadurch verstérkt werden,

dass sie keine Beschéftigung hat:

. - | have always a lot of problems, depression a lot. It's not easy. Most of us, the women
who are here have children at home. We are suffering and we are not working, we are just
here at home the whole day. Like me, at home (in ihrem Herkunftsland), | was used to work.”
(OV26U; S. 5/6-9).

Neue Bundeslénder: Leben in der Isolation

Eine Probandin aus den Neuen Bundeslandern, die ihr Testergebnis Mitte der 90er Jahre
erfuhr, musste erleben, dass ihre Familie, das heifdt ihre Mutter und ihre Kinder, fir mehrere
Jahre jeglichen Kontakt zu ihr abbrachen: ,, ... von dieser Sekunde an war ich fir meine ganze
Familie, also meine Kinder, eine Aussétzige, total, ... (Zahl) Jahre lang.“ (LKO8E; S. 6/1-

7/4). Sie selbst war zu dieser Zeit bereits Mitte funfzig, ihre Kinder erwachsen.

Kinderwunsch und Schwanger schaft

Bel den Probandinnen, die vor 1996 ihr Testergebnis bekamen, ist Schwangerschaft, zumin-
dest zundchst kein Thema mehr (z. B. SDO7U, DM23U, SH12U). Zum Teil handelt es sich
dabel um Frauen, die zum Zeitpunkt des Tests einen Kinderwunsch hatten (DM 23U, SDO7U).



58 FrauenLeben |I: Abschlussbericht der qualitativen Studienphase

Erst seitdem es die antiretroviralen Medikamente gibt, wird erneut Uber einen Kinderwunsch
nachgedacht. Oft entschieden sich die Probandinnen dennoch dagegen:

» - iCh wusste, ich werde keine Kinder kriegen und mit den Jahren hat man sich daran
gewohnt an den Gedanken. ... so nach sieben, acht, neun Jahren, hatte ich das Geftihl, ich
kann auch ohne Kinder Ieben. Es wére schon, aber ich kann mir auch ein Leben ohne Kinder
vorstellen.” (SH12U; S. 13/4-16).

Andere, diedarauf verzichtet hatten, ihren Kinderwunsch umzusetzen, , solange es keine
Medikamente gab, entschlossen sich jedoch, auch noch nach Jahren, diesen zu redlisieren (z.
B. GOO05U).

Zwei Probandinnen erfuhren erst von ihrer Infektion, nachdem es die HIV-Medikamente gab.
Bei beiden wurde der Test im Rahmen einer Schwangerenvorsorge durchgefihrt und beide
entschieden sich dafir, das Kind zu bekommen (IL21U, RR25U). Aus den Interviews wird
deutlich, dass die Existenz der antiretroviralen Medikamente sowie die damit verbundenen
Moglichkeiten zur Senkung des vertikalen Transmissionsrisikosch erheblich auf den
Umgang HIV-infizierter Frauen mit Schwangerschaft und Kinderwunsch ausgewirkt haben.
Nach wie vor erforderte die Entscheidung fur ein Kind jedoch eine Menge Mut. Eine Proban-
din schilderte, dass wahrend der Schwangerschaft ,, der Druck grof war.“ Eigentlich , ist es
das normalste von der Welt, ein Kind zu bekommen. Und das war s eben Uberhaupt nicht.”
(GO05U; S. 32/39-47).

Auch heute noch halten einige Probandinnen das Transmissionsrisiko fur zu hoch und finden

die Entscheidung fur ein Kind sogar moralisch bedenklich:

» Weil ich das unverantwortlich finde ... Darlber rege ich mich heute auf, wenn ich im Fern-
sehen sehe, wenn HIV-positive Mitter Kinder in die Welt setzen.” (JX01U; S. 18/38-53).

In einigen Fallen wurden Abtreibungen oder eine Lebensplanung ohne Kinder nicht direkt in
Zusammenhang mit der HIV-Infektion gesetzt:

8 BMG (1994).
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» Also ich habe auch Uberlegt, ob ich das Kind vielleicht doch haben will und fir mich dann
eben, allein erziehend. Ich habe mich dann aber dagegen entschieden. Also das fand ich alles
doch zu viel des Guten.” (DM23U; S. 16/41-17/4).

Dennoch ist denkbar, dass diese Entscheidungen ohne die Infektion moglicherweise anders
ausgesehen hétten.

Partner schaft und Sexualitéat

Ein weiterer Lebensbereich, der durch das Testergebnis erheblich tangiert wird, ist Partner-
schaft und Sexualitét. So lag es fir eine Probandin, die Ende der 80er Jahre von ihrem Tester-
gebnis erfuhr, durchaus im Rahmen der Mdglichkeiten, dass ihr Freund und sie sich deshalb

trennen wirden:

» - wennich mich zurtick erinnere, war das eigentlich zuerst mal offen. Ich wusste jetzt nicht,
bleiben wir zusammen, will ich das, will er das.” (SH12U; S. 12/9-16).

Viele Probandinnen beschrieben, dass ihre ersten Gedanken nach dem Test in Bezug auf Part-
nerschaft dahingehend waren, dass dies nun vorbei sei: ,, ... Partnerschaft, das war fir mich
klar, das geht nicht mehr.” (AGO9U; S. 3/37-4/40). In vielen Féllen gestaltete sich das "Ken-
nenlernen” neuer Partner durch die HIV-Infektion schwierig. So beschrieb eine promisk

lebende Probandin, dass esin der Grof3stadt relativ einfach gewesen sai, Partner zu finden:

» Also anfanglich habe ich es den Mannern eigentlich auch immer gleich gesagt. Und die
haben Uberwiegend, wirde ich sagen, also auch schwarze Manner, eigentlich relativ gut
reagiert. Also sind nicht gleich davon gerannt. Also klar war das dann schon ein Thema. Aber
ja, also sie haben es dann, wirde ich sagen, relativ gut verkraftet.” (LL33U; S. 11/33-45).

Dies anderte sich jedoch, nachdem sie auf das Land zog: ,, Also ich habe es anfanglich eben
auch so gehandhabt ... und habe da eben dann teilweise recht, ja, chaotische Reaktionen
erlebt, einfach hysterisch teilweise, dass ich dann gedacht habe, nein, das kann ich mir nicht
die ganze Zeit antun. Ja, sage ich erst mal nichts mehr, ohne Kondom lauft nichts, aber ich

muss es ja auch nicht immer gleich sagen.” (LL33U; S. 1/10-2/23).
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Die neue Strategie kam jedoch zu spét. Ein Partner, dem sie es nicht gesagt hat, erfuhr es von
Dritten. Aus Arger verbreitet er es danach in der ganzen afrikanischen Community. Inzwi-
schen hat sie mit der Szene nichts mehr zu tun und hat auch keine sexuellen Kontakte mehr zu
Afrikanern. Auch ein deutscher Mann, den sie inzwischen kennen gelernt hat, hat Angst, sich

anzustecken, auch wenn sie Kondome verwenden:

» Mit dem wiirde ich ganz gerne zusammen sein. Aber ja, esist halt doch sehr schwierig mit
dem, weil er doch sehr viele Angste hat.“ (LL33U; S. 19-22).

Eine sehr junge Probandin traf in ihrer Beziehung, in der es sowieso kriselte, auf wenig Ver-
sténdnis, as sie von ihrer Infektion berichtete: , Und von Anfang an hiefd es, hattest du ja
schon vorher checken kdnnen, also wer weil3, wo du das her hast.* (IL21U; S. 11/486-494)

Testfolge: DasLeben ist zu Ende

In Zusammenhang mit dem Testergebnis sprachen einige Probandinnen, die in den 80er oder
Anfang der 90er Jahre davon erfahren haben, davon, dass sie nur noch mit einer sehr kurzen
L ebensspanne gerechnet haben. Dabei hatten sie eine sehr konkrete Vorstellung von der Zeit,
die ihnen noch bleibt. Diese orientierte sich daran, welche Einschétzung diesbeztiglich ihrer

Ansicht nach allgemein dazu herrschte. So formulierte eine Interviewpartnerin:

, Da war der Ton noch so, dass man ein oder zwei Jahre damit leben wiirde und dann war"
man tot. (SDO7U; S. 4/116-126). Fur die Auswirkung, die diese Vorstellung auf ihr Leben
hatte, fand sie drastische Worte:

»Ja, Kinderwunsch im Arsch. Berufliche Perspektive, dartber denkt man Gberhaupt erst mal
gar nicht mehr nach.” (SDO7U; S. 4/116-126).

Eine andere Probandin beschrieb: ,, Ich bin davon ausgegangen, das war's jetzt. Und damals
war ja auch die Lebenserwartung noch nicht besonders hoch. Also es konnte ja sein, dass
man nach vier, funf Jahren schon schwer krankist.“ (AGO9U; S. 3/37-40).

In Folge beendete sie zwar noch ihre Hochschulreife, die kurz bevorstand, als sie ihr Tester-

gebnis erhielt, kimmerte sich alerdings nicht um eine Ausbildung, sondern jobbte in Buros
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und Diskotheken: ,, ...ich dachte, ich habe ja keine Zukunftsper spektive und deshalb brauche
ich auch nichts anzufangen." (AGO9U; S. 4/38-44).

Eine andere Interviewpartnerin, die ihr positives Testergebnis ebenfalls in den 80er Jahren
erhielt, nahm zwar Abstand von ihrem Kinderwunsch (SH12U; S. 13/4-16), lief3 sich in ihrer
beruflichen Lebensplanung jedoch nicht beirren. Sie kiindigte wie geplant ihre Arbeitsstelle,
um ihr Abitur nachzumachen. Den Hintergrund fir diese Entscheidung bildete die beruhi-
gende Information durch ihre Arztin, dass sie sich gesundheitlich erst einmal keine Sorgen zu

machen brauchte:

» ... iIch habe mich da eigentlich ziemlich darauf verlassen, was sie mir sagte, dass ich prak-
tisch so gesund ware, wie jeder andere auch.” (SH12U; S. 5/38-6/4).

Insbesondere der schulische und berufliche Lebenslauf von Frauen, die bis Mitte der 90er Jah-
ren ihr positives Testergebnis erhielten, weist aufgrund der damals noch geringen Lebens-
erwartung fur HIV-Positive HIV-spezifische Briiche auf, die sich durch Krankheitsphasen
noch verstérkten.och auch damals war die arztliche Beratung, auch in psychosozialer
Hinsicht, entscheidend, wie man am obigen Beispiel erkennt. Es wére zu begrif3en, wenn
Themen wie die soziae Situation und die Lebensplanung der Patienten in der Behandlung

HIV-Infizierter einen festen Raum bekamen.

HIV als positive Herausforderung im L ebenslauf

In vielen Féllen gab es nach der ersten Schockreaktion, oder auch in dem Moment, in dem
realisiert wurde, dass das Leben doch noch nicht vorbel ist, eine Reithe von Auswirkungen auf
die Lebenssituation, die von den Probandinnen positiv interpretiert wurden. Ein Beispiel ist
ein erhdhtes Gesundheitsbewusstsein, das sich z. B. darin &uferte, dass das Rauchen aufge-
geben wurde:

» Also es hatte die Auswirkung, also ich habe schon gesundheitlich mehr auf mich geachtet.
Ich habe aufgehdrt zu rauchen. I1ch habe also das Rauchen echt nach dem Ergebnis von einem
Tag auf den anderen gesteckt.” (LL33U; S. 3/43-47).

In anderen Fallen war es jedoch zu einer wirklichen Wende im Leben gekommen:

8 Siehe dazu auch Kapitel 4.1 , Soziographie®.
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» Weil also mittlerweile denke ich, also ich habe mich, also mein ganzes Leben hat sich zum
Besseren sozusagen verandert. Weil fur mich die Diagnose Anlass war, bestimmte Problem-
bereiche in meinem Leben mal bewusst zu betrachten und dann auch was zu verandern. Und
das hat also viel verandert. Also ich bin zufriedener, ich bin fréhlicher auch als friher. Ich
habe also tberhaupt nicht mehr solche ... schwarze Zeiten, wo ich dann viel geweint habe.”
(DM23U; S. 22/14-20).

Die hier zitierte Interviewpartnerin hatte sich zwei Jahre, nachdem sie das positive Testergeb-
nis Mitte der 90er Jahre erfahren hatte, von ihrem Ehemann getrennt und ein Jahr spéter ihren
bisherigen Beruf aufgegeben und eine andere Ausbildung begonnen. Inzwischen arbeitet sie

in dem neuen Beruf. Den Hintergrund fr diese V eranderungen erklérte sie so:

» - Wennesjetzt soist wieesist und ich vielleicht nicht soviel Zeit habe, dann ist ja die Zeit,
die ich habe, wichtig. Und dann ist es eben wichtig, dass die Zeit so ist oder dass ich mog-
lichst so lebe, wie esmir entspricht. Und das hat natirlich dann Auswirkungen, dann habe ich
eben geguckt, ... ist das eigentlich die Art von Beziehung wie ich es gerne hatte. Und wenn
nein, was kann ich verandern. Und im Beruflichen. Und auch sonst mit anderen Beziehun-
gen.“ (DM23U; S. 14/24-30).

Eine andere Probandin, die zunéchst aufgrund ihrer geringen Lebenserwartung keine Aus-
bildung begonnen hatte, begann sieben Jahre, nachdem sie Ende der 80er Jahre von ihrer
Infektion erfuhr, mit einem Studium. Obwohl sie inzwischen schwer an Krebs erkrankt ist,

war sie der Ansicht:

»Also ich plane schon sehr kurzristig und gleichzeitig versuche ich, dieses Sudium zu
behalten und zu sagen, das ist was fur die Zukunft. ... Also nicht jetzt aufhtren, das hatte ich
schon so oft, dass ich das gemacht habe. ...Am Ende werde ich doch gesund, dann sitze ich da
ohne Studienabschluss und weif3 nicht, was ich machen soll.” (AG0O9U; S. 36/30-37).

Eine Studienteilnehmerin, deren Mann ebenfalls infiziert war und die vor allem aufgrund der
Belastung durch dessen Erkrankung in eine schwere seelische Krise geriet, trennte sich sechs
Jahre nach dem Test Anfang der 90er Jahre von diesem und begann ein eigenes Leben:

» Und ich habe mich fir so wertvoll gehalten und geachtet, dass ich da Konsequenzen ziehen

durfte und musste. Schuldgeftihle hatte ich nicht, warum? Ich hatte ein Anrecht, auch fir mich
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selbst zu sorgen. Ich musste das auch. Er hat’s ja nicht getan. Jeder kann nur fir sich selbst
sorgen. Und heute ist es das grofte Geschenk, dass ich uns beiden machen konnte.* (SDO7U,;
S. 30/1094-1102).

In der damaligen Situation hatte sie das Gefuhl, ebenfalls zu sterben. Inzwischen sagt sie:

» Ich habe einfach ein grof3es Vertrauen zum Leben, vertraue dem Lebensfluss. Ich fihle mich
dem Leben nicht ausgeliefert. Ich finde es wunderschon. Ich vertraue dem Leben und weil3
einfach, dass alles fir mich da ist. Dassich keine Néte, keine Angste haben muss, dass gut fiir
mich gesorgt ist.“ (SDO7U; S. 34/1254-1258).

Auch eine Probandin mit Drogenhintergrund, die ihr Testergebnis Mitte der 80er Jahre
bekam, entschloss sich, nachdem sie zundchst mit exzessivem Drogenkonsum reagiert hatte,
zwei Jahre nach dem Test zu einer Abstinenz-Therapie. Ihr Ziel war es, ihr Leben wieder so
in den Griff zu bekommen, dass sie das Sorgerecht fur ihr Kind zurtick bekommt. Tatséchlich

gelang ihr dies, acht Jahre, nachdem sie das Sorgerecht verloren hatte (GO05U).

Alle Probandinnen, die derartige Prozesse in ihrem Leben vollzogen haben, waren zu der Zeit,
alssievon ihrer Infektion erfuhren, noch nicht erkrankt. Die Verénderungen wurden zu Zeiten

vorgenommen, zu denen sie keine korperlichen Einschrankungen hatten.
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4.4 DasLeben mit HIV: Einstellung und Outing

Das Leben mit HIV war bis Anfang der 90er Jahre keineswegs vergleichbar mit dem Leben
mit anderen |ebensbedrohlichen Erkrankungen, wie z. B. Krebs. Das anféngliche Ausbrei-
tungsmuster von HIV in Deutschland unter Homosexuellen und Drogengebrauchern und der
sexuelle Ubertragungsweg stempelten die Virusinfektion in der Offentlichkeit zur , Lust-
seuche”. Die Betroffenen wurden schnell in Schuldige (Homosexuelle, Drogengebrau-
cher/innen und heterosexuell Infizierte) und unschuldige Opfer (infizierte Kinder, Uber Blut-
produkte oder durch berufliche Disposition Infizierte) unterschieden. Zu Beginn der AIDS
Hysterie waren Ausgrenzung und Diskriminierung die zu erwartenden und leider haufigen
Erfahrungen Betroffener.

Wohlmeinende Berater/innen und Arzte gaben aufgrund der in der Bevolkerung herrschenden
Hysterie damals Betroffenen haufig die Empfehlung, ihre Infektion moglichst zu ver-
schweigen, um Schwierigkeiten zu vermeiden. Dies wird auch aus den Berichten unserer Pro-

bandinnen deutlich, dieihr positives Testergebnis in den 80er Jahren erhalten haben:

» --.die (vom Amt) hat mir Angst gemacht und hat zu mir gesagt, ich wirde besser mit nieman-
den driber reden, weil es sonst Panik machen wirde.“ (GO05U; S. 3,1-9).

Der Kampf gegen Diskriminierung und das Werben um die Integration Betroffener waren
deshalb von Anfang an wichtige Bestandteile der Aufkl&rungskampagnen der BZgA und der
Arbeit der AIDS-Hilfen und sind es noch heute. Viele Betroffene, in den letzten Jahren auch
zunehmend Frauen, haben sich in die Offentlichkeit gewagt, um tber ihr Leben zu berichten.
Insbesondere im Lebenslauf der bereits seit den 80er Jahren infizierten Frauen sind Entwick-
lungen erkennbar, die in mehreren Phasen verlaufen sind. Nach Ergebnissen der jahrlich wie-
derholten représentativen Telefonumfrage der BZgA ist ebenso die Akzeptanz Betroffener
durch die Bevolkerung stetig gewachsen.

Wie ist das Leben mit HIV also heute? Wie sieht die Akzeptanz HIV-Betroffener durch die
Gesellschaft aus der Sicht der einzelnen Betroffenen aus? Gehen Frauen in ihrer ngheren
Umgebung, z. B. in der Herkunftsfamilie und im Rahmen der Arbeit offener mit der Tatsache
ihrer Infektion oder/und Erkrankung um als Ende der 80er Jahre? Welches (Uberlebens-)
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Netzwerk haben speziell betroffene Frauen sich geschaffen, um ihren Alltag zu bevvaltigen
Was bedeutet HIV fur ihr Leben? Und welche Rolle spielten und spielen Beratungseinrich-
tungen (AIDS-Hilfen) und Selbsthilfegruppen bel der Entwicklung eines Selbstversténdnis-

ses? Diesen Fragen wollen wir in diesem Kapitel nachgehen.

441 ,Besser HIV alsKrebs.”

Dies sagte z. B. eine Frau, die bereits Mitte der 80er im stiddeutschen Raum positiv getestet
wurde. Zunéchst versuchte sie, unter Bekannten Menschen zu finden, mit denen sie reden

konnte;

» Ich wusste Uberhaupt nicht, was ich denken sollte, dazu. ....ich wollte mit Leuten dartber
reden und bei jedem, dem ich das gesagt habe, der ist irgendwie fast in die Ecke gehlpft, weg
von mir.” (GO05U; S. 2/4-12).

Die darauf folgenden Ereignisse bestimmten ihr Leben mal3geblich. Thr wu