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1 Vorbemerkung

Die noch in den 80-er Jahren befiirchtete explosionsartige Ausbreitung von HIV in
der heterosexuellen Allgemeinbevélkerung ist in den westlichen Industriestaaten
glucklicherweise ausgeblieben. Das Ausbreitungsmuster von HIV in Europa folgt
bisher dem der USA. Die Mehrzahl der HIV-Infizierten findet sich nach wie vor unter
Homosexuellen und i. v. Drogengebrauchern. Zunehmend sind auch Menschen aus
Hochpravalenzlandern (HPL) betroffen. Parallel war in den 90-er Jahren ein
langsamer Anstieg der heterosexuellen Transmission zu verzeichnen. So ist der
Anteil der durch heterosexuelle Transmission infizierten Menschen in Europa von
1% im Jahr 1988 auf knapp 13% im Jahr 2002 gestiegen. Zwischenzeitlich - in den
Jahren 2000 und 2001 - lag deren Anteil sogar bei 16%. Damit rangiert die
Ubertragungsrate durch heterosexuelle Transmission an dritter Stelle der

epidemiologischen Erfassung.

In Deutschland ist mdglicherweise mit einem erneuten Anstieg der HIV-
Ansteckungen zu rechnen. Schon im ersten Quartal 2003 (477 Falle) sind im
Vergleich zum gleichen Zeitraum im vergangenen Jahr (390 Falle) 87

Neuinfektionen mehr zu verzeichnen.EI

Parallel zu dieser Entwicklung kam es in den 90-er Jahre zu einem Durchbruch in
der pharmakologischen Forschung und in der medizinischen Versorgung von
HIV/AIDS infizierten Menschen. Die antiretrovirale Kombinationstherapie (HAARTEL
die seither in groem Umfang in der Behandlung HIV/AIDS-Betroffener zum Einsatz
kommt, stabilisiert die gesundheitliche Verfassung HIV-Infizierter und erhéht ihre

Bl

Lebenserwartung.

Vor dem Hintergrund dieser Entwicklungen ist die Untersuchung der
Lebenssituation und der Handlungsperspektiven einschlieflich des
Sexualverhaltens auch betroffener heterosexueller Paare von Bedeutung. Dem
veranderten Umgang mit AIDS - Safer Sex wird einigen Studien zufolge wieder

1

Die durch die Medikation verlangerte Lebensperspektive Betroffener bedarf

seltener praktiziert® - misste mit entsprechenden MalRhahmen begegnet werden.

madglicherweise modifizierter Beratungs- und Betreuungsangebote.

' RKI, 2003, S. 181

2 HAART: High Activ Antiretroviral Therapy
®RKI, 2002, S. 3.

“vgl. Dannecker, 2002
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Ziel der vorliegenden Untersuchung ist es, aus den gewonnenen Daten
Empfehlungen fir die HIV/AIDS-Pravention und die gesundheitliche sowie

psychosoziale Unterstiitzung der Betroffenen abzuleiten.

Aufbauend auf einer unter Beteiligung des SPI-BerIinEIin den Jahren 1987 — 1991
durchgefuhrten europédischen multizentrischen Studie zur heterosexuellen
Transmission des HIV, damals geférdert vom BMFT, wurde im Jahre 2002 in Berlin
eine Folgeuntersuchung zur Analyse der derzeitigen Situation HIV-positiver
Heterosexueller  durchgefiihrt. Die  vorliegende  Studie  wurde  vom

Bundesministerium fiir Gesundheit und Soziale Sicherung geférdert.

Geleitet von den Fragestellungen

e Konnen Veranderungen im Verhalten und Erleben bei heterosexuellen HIV-
infizierten Menschen und deren Partnern durch die Verfligbarkeit der neuen
Therapiemdoglichkeiten ausgemacht werden? Hier ist insbesondere das
Sexual- und Schutzverhalten vor dem Hintergrund heterosexueller
Transmission von Bedeutung.

* Haben die medizinischen Behandlungsmoglichkeiten Auswirkungen auf die
wahrgenommene Lebenszufriedenheit und die Lebenssituation?

* Welche Winsche bestehen an die medizinische bzw. psychosoziale
Versorgung und welche Notwendigkeiten lassen sich aus den Daten

ableiten?

« Wie wird HIV/AIDS von den Betroffenen in der o6ffentlichen Meinung seit

EinfUhrung der medizinischen Neuerungen wahrgenommen?

wurde ein standardisiertes Instrument entwickelt, das einen Vergleich mit den Daten
der vorangegangenen Studie (1987-1991) erlaubt. Sieben Paare der
vorangegangenen Studie konnten in die Folgeuntersuchung 2002 aufgenommen

werden. Die Untersuchung war auf einen Zeitraum von sechs Monaten angelegt.

Die Gliederung dieses Berichts folgt primar den Ergebnissen der Skalen zur
Lebenszufriedenheit, zur allgemeiner Befindlichkeit und zur Veréanderung von
Verhalten und Erleben sowie HIV-spezifischen Fragestellungen wie Test,
Infektionsweg, medizinische Betreuung und Diskriminierungserfahrungen. Die
Ergebnisse zum Sexual- und VerhlUtungsverhalten bilden den Abschluss der

Auswertungen.

® heute SPI Forschung gGmbH
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2 Epidemiologie und Stand der Forschung
2.1 Epidemiologie

Die weltweite HIV/AIDS- Epidemie ist eines der grof3ten Gesundheitsprobleme der
heutigen Zeit. Seit der Identifizierung des HI-Virus Anfang der achtziger Jahre hat
sich die HIV-Epidemie mit groRer Geschwindigkeit in alle Teile der Welt verbreitet.
Nach Schatzungen der WHO lebten Ende 2002 weltweit 42 Millionen Menschen mit
einer HIV Infektion oder AIDS. Nahezu die Halfte der Erwachsenen sind Frauen
(19,2 Millionen). Allein 2002 haben sich 5 Millionen Menschen neu mit HIV infiziert.

Seit Beginn der Epidemie Anfang der 80-er Jahre bis Ende 2002 schatzt die WHO
in Westeuropa 570.000 mit HIV infizierte Menschen, davon waren 25% Frauen.EI Im

letzten Jahr wurden 30.000 Neuninfektionen dokumentiert.

Als haufigste Infektionswege gibt die WHO fiir Westeuropa nach wie vor i. v.
Drogengebrauch und MSM an. Allerdings steigt die relative Rate von
Neuinfektionen  durch  heterosexuelle  Transmission in  verschiedenen
westeuropaischen Landern besorgniserregend. Lag sie fir Westeuropa insgesamt
im Jahr 1991 noch bei 8,8%E! so berichtet UNAIDS im Jahresbericht 2002 Uber ein
Ansteigen der heterosexuellen Transmissionen. Z.B. wurden in Grof3 Britannien im
Jahr 2001 dber 50% der Neuinfektionen auf heterosexuelle Kontakte

Bl

zuriickgefihrt.

Diese bereits 1991 relativ hohe Zahl der durch heterosexuellen Kontakt infizierten
HIV-Falle in Europa ist allerdings durch starke regionale Besonderheiten bedingt.
Genauere Daten liegen fur diesen Zeitraum fur die AIDS-Falle vor. Hier ist vor
allem Belgien auffallig, wo 42,1% der AIDS-Erkrankten auf heterosexuelle
Transmission zurlckzufuhren ist. Dieser sehr hohe Anteil wird mit der engen
traditionellen Verbindung Belgiens mit Afrika erklértﬁ! da unter den Infizierten, die
keinerlei Kontakt zu Afrikanern oder in Afrika lebenden Belgiern haben, lediglich
1,1% eine heterosexuelle Transmission als wahrscheinlichen Hintergrund fur eine

Infektion genannt haben.

¢ AIDS Epidemic Update, 2002, UNAIDS/WHO
" MSM = Manner, die Sex mit Mannern haben
8 WHO-EC 1991, S. 18

° AIDS Epidemic Update, 2002, UNAIDS/WHO
% | aga, 1988
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Auch weiterhin spielt in einigen westeuropdischen L&ndern die heterosexuelle
Transmission im Zusammenhang mit Menschen, die aus Hochpréavalenzlandern

Ll

(HPL) stammen, dort lebten oder sie besuchten, ein grol3e Rolle.

In Deutschland haben sich nach Einschatzung des Robert-Koch-Institutes seit
Beginn der Epidemie bis einschlief3lich 2002 insgesamt 60.000 Menschen mit HIV
infiziert. Etwa 26.000 Menschen sind seither an AIDS erkrankt und 21.000
k2l

verstorben.

Die geschatzte Zahl der jahrlichen HIV Infektionen in Deutschland hat sich seit 1996
nicht entscheidend verdndert. Der vorlbergehend verzeichnete Anstieg in den
Jahren 1997/98 kann Ausdruck einer gesteigerten Testbereitschaft aufgrund der
neuen verbesserten therapeutischen Mdglichkeiten gewesen sein. Ob der
anschlielende Rickgang der Neu-Infektionsrate auf durch die Behandlung mit
HAART bedingte verminderte Infektidsitat zurlckzuflhren ist, lasst sich nicht
beurteilen.

Fur 2002 belauft sich die Anzahl der neu diagnostizierten HIV-Infektionen auf 1.517
Falle. Der Anteil der Frauen betragt 25% und ist seit 1990 von 16,2% um 8,8%
angestiegen. Fir das erste Quartal 2003 ist ein erneuter Anstieg der HIV-
Infektionsraten zu verzeichnen. Ende 2002 lebten ca. 39.000 HIV-infizierte
Menschen in Deutschland, davon etwa 23% Frauen. Hierin sind auch 5.000 an
AIDS erkrankte Menschen enthalten. Dank der Mitte der neunziger Jahre wesentlich
verbesserten Therapieméglichkeiten und deren friiheren Einsatzes ist die Zahl der
AIDS-Erkrankungsfalle racklaufig. Wurden 1994 noch 2000 Erkrankungen
registriert, so sind es 2002 nur etwa 700 AIDS-Neuerkrankungen. Die Daten finden

ihre Entsprechung im Vorjahr.

Auch in der Bundesrepublik Deutschland war in den letzten Jahren ein langsamer
relativer Anstieg der Infektionsrate unter Heterosexuellen zu beobachten. So wurde
im September 1988 bei 1% der AIDS-Kranken die Ubertragung durch
heterosexuellen Kontakt angegeben, im Dezember 1991 sind es 4,6% und bis zum

Jahr 2002 sind 12,9% aller gemeldeten HIV-Infektionen auf heterosexuelle

"Unter HPL versteht man die hohe HIV-Pravalenz in der allgemeinen Bevélkerung eines bestimmten Landes. Es
ist zu vermuten, dass sich der ganz tiberwiegende Teil dieser Personen in den Herkunftslandern infiziert hat.
Préavalenz in der Gesamtbevélkerung > 1%.

2 Epidemiologisches Bulletin Sonderausgabe A/2003, RKI, Mérz 2003, S. 3

“ebd. S. 2

* ebd.
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Transmission zur[]ckzuf[]hren.EI Der Anteil der durch heterosexuelle Kontakte
infizierten Menschen zeigt nach einem stetigen relativen Anstieg bis 2001 auf 16,2%
der Infizierten fur 2002 einen ricklaufigen Trend um 3,6% auf 12,9% bei

kel

weitgehender Konsistenz der Neuinfektionsraten.

Fur die heterosexuellen Infektionsraten zeigt sich ein  deutlicher
Geschlechterunterschied: Fir 5,3% der infizierten Méanner wird heterosexueller
Kontakt als Ubertragungsweg angegeben, dagegen sind es bei den Frauen
24,9%.E|Der Altersmedian fir die Infektion bei Frauen liegt mit 32 Jahren niedriger

kel

als der Median bei den Mannern mit 38 Jahren.

In der Bundesrepublik Deutschland gaben 1992 2,8% der mannlichen und 25,9%
der weiblichen AIDS-Erkrankten heterosexuelle Transmission als Infektionsrisiko
anEl. Diese Zahlen sind leicht rucklaufig: Im Jahr 2002 berichteten 2,5% der
mannlichen und 23,1% der weiblichen AIDS-Falle einen heterosexuellen

Ubertragungsweg kd

Im Hinblick auf heterosexuelle Transmission erscheint die Situation in Deutschland
im Vergleich zur internationalen Lage relativ gunstig. Die fiir Europa befiirchtete
heterosexuelle Epidemie ist in Deutschland - im Gegensatz zu anderen

europaischen Landern - ausgeblieben.

Homo- bzw. bisexuelle Manner stellen nach wie vor den gréf3ten Anteil (40%) unter
den im Jahre 2002 in Deutschland Neuinfizierten. An zweiter Stelle der
Neuinfektionen mit HIV steht der Anteil der Menschen (21%) aus Landern mit einer

hohen HIV-Verbreitung (Hochpravalenzlander, HPL).

* WHO-EC 1991, S.18; und Epidemiologisches Bulletin Sonderausgabe A/2003, RKI, Mé&rz 2003, S. 12
'® Epidemiologisches Bulletin Sonderausgabe A/2003, RKI, Marz 2003, S. 12. Nicht beriicksichtigt in dieser Fallzahl

sind die Infektionen aus Hochpréavalenzlandern.

" Ancelle, 1988.

'8 Marcus, 2000

19 Schwartlander et al. 1992, S. 50-51

% Epidemiologisches Bulletin Sonderausgabe A/2003, RKI, Mérz 2003
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Abb. 1 Meldungen Uber bestatigte positive HIV-Antikdrpertests in der
BRD 1993 - 2002
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Einen leicht rucklaufigen Trend zeigen die Neuinfektionen durch i. wv.

Drogenkonsum. Der Anteil liegt derzeit bei 7%. Im Jahr 1996 lag er noch bei ca.
100 &

HIV/AIDS-Infektionen und -Erkrankungen sind in Deutschland in der Bevolkerung
auch raumlich sehr ungleich verteilt. Nach wie vor bestimmen die Grof3stadte das
epidemiologische Geschehen. So leben 47% der an AIDS Erkrankten z. B. in Berlin,
Frankfurt/Main, Hamburg, Dusseldorf, Minchen und K(‘jln. Die Szenen mit
besonders groR3en Risiken sind in GrofRstddten weitaus stérker vertreten als in
anderen Regionen. Moglicherweise bildet sich hier auch die Versorgungssituation
HIV-Positiver ab, die sich in Stadten weitaus umfassender gestaltet.

Angesichts dieser Entwicklung musste es 1992 als ausgesprochen bedenklich
angesehen werden, dass damals in den Medien zunehmend Verdoffentlichungen
wie die von Fumento (1990) herangezogen wurden, um die Infektionsrisiken fir
Heterosexuelle zu verharmlosen. Fumento selbst bestreitet die Mdoglichkeit
heterosexueller Transmission keinesfalls, nur schatzt er das Ansteckungsrisiko fir
Heterosexuelle als sehr gering ein. In der Tat weist einiges darauf hin, dass die
Wahrscheinlichkeit einer HIV-Infektion fir Heterosexuelle gering ist, doch werden

solche Wahrscheinlichkeitsaussagen oft fahrlassig und leichtfertig interpretiert. So

*! ebd.

* ehd.

% 30 auch ein Beitrag von Fiala, (ohne Datum) fir eine Internetdiskussion anlasslich einer vom suidafrikanischen
Prasidenten Thabo Mbeki Ende der 90ger Jahre eingesetzten Beratungskommission. Hier werden lediglich die
bekannten Risikogruppen als Gefahrdete hervorgehoben. Die Normalbevdlkerung wird von der Transmission
ausgenommen. Fiala betont, dass in Deutschland keine heterosexuelle Verbreitung stattgefunden hat. Fiala,
(ohne Datum), www.rethinkingaids.de/allg/epidem-t.htm
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weist Padian darauf hin, dass z. B. unter der Annahme einer sehr geringen
Infektionsrate von p= .001 fir einen sexuellen Kontakt mit einer HIV-positiven
Person "the figure .001 has been interpreted to mean that 1000 exposures are
required for transmission to occur. However, the probability is the same with each

bal

exposure."

Trotz der in Europa relativ geringen Fallzahlen wird die heterosexuelle
Transmission des HIV seit 1983 ausfihrlich dokumentiertE! wobei im Zentrum der
vertffentlichten Studien vorrangig Untersuchungen zu Préavalenzraten unter
Heterosexuellen stehen. Ein geringerer Teil der Studien analysiert Risikofaktoren
der heterosexuellen Transmission und noch seltener wird die psychosoziale
Problematik der betroffenen Heterosexuellen exploriert sowie die kaum
vorhandenen psychosozialen Betreuungsangebote fiir diese spezielle Gruppe der

HIV-Infizierten evaluiert.

2.2 Risikofaktoren und Ubertragungswege

Jeder Infizierte ist potentiell lebenslang ansteckungsfahig. Besonders hoch ist die
Ansteckungsgefahr in den ersten Wochen nach der Infektion bevor sich Antikorper
im Blut gebildet haben. Danach sinkt die Infektidsitat in der Regel und nimmt mit

fortgeschrittenem Immundefekt und dem Auftreten klinischer Symptome wieder zu.

Die Ubertragung von HIV erfolgt weltweit in der Uberwiegenden Mehrzahl der Falle
bei ungeschiitzten Sexualkontakten (85%).EI Dabei ist der oder die rezeptive
Partnerln  im  Hinblick auf den Austausch von  Korperflissigkeiten
infektionsgefahrdeter als der insertive Partner. Das hoéchste Infektionsrisiko stellt

rezeptiver/penetrierender Anal- und Vaginalverkehr dar.

Wie bereits aus Studien unter Homosexuellen bekannt, weisen auch die
Untersuchungsergebnisse von Studien im heterosexuellen Bereich darauf hin, dass
praktizierter Analverkehr ein betrachtliches Infektionsrisiko in sich birgt.EI Leider sind
die untersuchten Stichproben meist sehr klein und, da analer Sex zu den
tabuisierten Sexualpraktiken z&hlt, fehlen verlassliche Zahlen Uber dessen

tatsachliche Verbreitung unter der heterosexuellen Bevdlkerung. So wird als

> padian, 1990, S. 27

* piot et al. 1987

% AIDS Epidemic Update (2002), WHO

" Melbye et al. 1985, Musicco et al. 1991, Padian et al. 1987, Redfield et al. 1985, Shurnick et al. 1998
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Ursache fiir die hohe HIV-Pravalenz unter Heterosexuellen in Afrika unter anderem
die groRere Verbreitung von Analverkehr genannt. In einer von Studie von UNAIDS

kel

gaben 22% der Befragten an, Analverkehr zu praktizieren.

Uber diese Risiken hinaus wird in vielfiltigen Studien nach Risikofaktoren im
praktizierten Sexualverhalten gefahndet, da andere Ubertragungswege,
ausgenommen direkter Blut-zu-Blut-Kontakt, nach dem heutigen Erkenntnisstand

praktisch ausgeschlossen erscheinen.

So konnten Langsschnittstudien mit heterosexuellen, diskordanten Paaren zeigen,
dass sich z. B. geschlechtsspezifisch ein unterschiedliches Ubertragungsrisiko

ergibt, das mit einem Faktor 8:1 die Transmission von Mann zu Frau darstellt.EI

Gleichzeitig vorliegende andere sexuell Ubertragbare Infektionen konnen die
sexuelle Ubertragung des HI-Virus erleichtern. Personen, die neben der HIV-
Infektion eine weitere Genitalinfektion aufweisen, wie z. B. Gonorrhoe,
Trichomonaden oder Chlamydien, aber auch Herpes simplex, haben eine hohere

genitale Viruslast, die nach erfolgreicher Behandlung wieder zurtickgeht.

In einigen Studien wird beobachtet, dass bei mangelnden hygienischen
Verhaltnissen des HIV-negativen Partners das Infektionsrisiko steigt und dies umso
mehr, wenn in der Vergangenheit sexuell Ubertragbare Krankheiten (STDs)@
durchlebt wurden, d. h. auch zuriickliegende STDs kdnnen die Vulnerabilitat fir eine

HIV-Infektion erhdhen.

Die hochste Viruskonzentration weisen Samenflissigkeit, Blut, und Vaginalsekret
auf. Da es sich im Blut und in Genitalsekreten um unterschiedliche
Virusbelastungen handelt, kann aufgrund einer Viruslast unter der Nachweisgrenze
im Blut nicht auf fehlende Ansteckungsmdglichkeit bei ungeschitztem Verkehr

Eal

geschlossen werden.

Weitere Untersuchungen weisen auf unterschiedliche Infektionsrisiken in

Abhangigkeit vom Krankheitsstadium des infizierten Partners hin, wobei sich

*® piot 1988.

2 | ouria (2000)

% Mertens et al. 1990, Musicco et al. 1991, Pepin et al. 1989, Renton et al. 1998, Telzak et al. 1991
1 May (1998)
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herauskristallisiert, dass HIV-Positive mit dem Vollbild AIDS eine besonders hohe

E2l

Infektiositat aufweisen.

Die Ubertragungswahrscheinlichkeit bei ungeschiitztem Sexualkontakt mit HIV-
Infizierten hangt unter anderem von einer Reihe weiterer Faktoren ab. Dies belegen
z. B. auch sich widersprechende Ergebnisse beziglich der Transmissionsraten in

Eal

der Ubertragung von Mann zu Frau und von Frau zu Mann®

Das Risiko einer HIV-Infektion durch Geschlechtsverkehr mit einem seropositiven
Partner ist praktisch ausgeschlossen, wenn standig (100%) Kondome benutzt

kd

werden.

Teilweise spielen hier die unterschiedlichen Virus-Typen eine Rolle, so beobachten
Louria et al. (2000), dass die Ubertragungsraten von Frau zu Mann in Thailand

héher sind als die von Mann zu Frau in den USA und Europa.

Hier nicht bericksichtigt liegt eine Vielzahl von Untersuchungen zu
Transmissionsraten vor, deren Angaben zwischen 100 Prozent und einem Promille
schwanken. Diese Unterschiede sind einerseits auf stark variierende

ksl

auch dadurch bedingt, dass das Krankheitsstadium der untersuchten Gruppen von

Stichprobenumfange zurtckzufihren.™ Andererseits sind diese Schwankungen

HIV-Infizierten sehr unterschiedlich ist. Haufig wird dies allerdings nicht erfasst bzw.

nicht mitgeteilt.

* | aga et al. 1988, Lawrence et al. 1988

% Fordyce et al. 1991, Rehmet et al. 1990, European Study Group 1992

3 Eckert (1988); Fischl et al. (1987); Krogsgaard et al. (1986); Morbidity and Mortality Weekly Report (1987),
Weller & Davis (2002)

% im Extremfall n=1, z. B. Calabrese & Gopalakrishna 1986
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Zusammenfassend stellt Marcus (2000) fest: "Die Ubertragung von HIV erfolgt in
der Uberwiegenden Mehrzahl der Félle bei ungeschitzten Sexualkontakten, meist
Uber den Kontakt virushaltiger Genitalsekrete mit genitalen Schleimhduten” und
"Der rezeptive Partner hat normalerweise ein hoheres Risiko als der insertive
Partner."q]

Unstrittig ist heute, dass die Infektidsitat einer infizierten Person vom Ausmalfd der

Immunsuppression abhangt: Mit sinkender CD4-Zellzahl steigt die Infektit')sitéit.E

2.3 Soziales Risikomanagement

Obwohl die meisten Menschen in Deutschland Uber die Ansteckungsrisiken und
Infektionswege von HIV informiert sind, werden Kondome nur von einem Teil
wirklich konsequent verwendet. Verhaltensbeeinflussend wird Wissen erst dann, so
eine Studie von Soellner und Hannover (1995), wenn positive Erfahrungen und

positive affektive Komponenten angeregt Werden.EI

Ob Safer Sex praktiziert wird, hdngt von einer Reihe von Faktoren ab, von
kognitivem Wissen, emotionaler Betroffenheit, Risikokalkulation und der Kenntnis
Uber soziale Handlungsmuster, d. h. im Hinblick auf HIV und Schwangerschaft
risikoarmes Sexualverhalten ist in den Sinnzusammenhang intimer Interaktion

faol

einzubetten.

In einer diskordanten PartnerschaflEI sehen sich die Partner oft in einem Dilemma
zwischen gewinschter intimer Nahe, Verschmelzungswiinschen, Liebesbeweisen
einerseits und notwendigen SchutzmalRnahmen und Verantwortungsibernahme
andererseits. Auch hier ist die Tatsache zentral, dass das Kondom die Winsche
belastet und innerhalb von Beziehungen und sexuellen Begegnungen zum

Lverschwinden" gebracht werden soII.EI

Vor diesem Hintergrund ergeben sich u. a. grundlegende Diskrepanzen zwischen

dem Wissen um Ubertragungsrisiken und deren Umsetzung in Verhaltensweisen.

% Marcus 2000, S. 451 und 454

7 ebd.

% 2001 wussten 99% der Befragten der Studie ,Aids im 6ffentlichen Bewusstsein“ tiber die Ubertragungswege des
HI-Virus bescheid. BZgA, 2002

% soellner und Hannover 1995

40 Gerhards und Schmidt, 1992

“ als ,diskordant* werden Paare bezeichnet, in denen ein Teil HIV-infiziert ist

“2 Dannecker (2002),S. 38
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Erganzend zu den kognitiven Komponenten HIV-bezogenen Wissens sind hier

kal

seelisch-emotionale und soziale Faktoren in Betracht zu ziehen.

Einige Studien konnten nachweisen,EI dass die Handlungsmuster intimer
Kommunikation“EI innerhalb  einer Beziehung das Risikoverhalten, bzw.
Schutzverhalten erheblich beeinflussen. Die Verwendung von Kondomen hangt
davon ab, inwieweit Schutzinteressen in intimen Situationen thematisiert werden. In
einer Untersuchung wiesen Probanden, zugeordnet in Kategorien von romantischen
und eheédhnlichen Kommunikationssystemen, in Uber 80% der sexuellen
Begegnungen keinerlei Gebrauch von Kondomen oder anderen praventiven
Malnahmen auf. In als ,hedonistisch* eingestuften Beziehungen wurde zu 70% auf

fae]

Safer Sex verzichtet und im Rahmen von Prostitution zu 16%.

In Ehen oder eheahnlichen Beziehungen gilt Monogamie als die bevorzugte, das
Risiko einer Ansteckung minimierende Verhaltensstrategie. Praventive
Verhaltensweisen wie Kondomgebrauch gelten als Hinweis fiir die Distanzierung

]

der/s PartnerIn oder fur Untreue und unterlaufen die Vertrauensbasis.”~ Hier fungiert
der Verzicht auf das Kondom als Metapher fur Hingabe und Exklusivitat der
Beziehung. Andere Meinungen sind, dass das Kondom die Atmosphére der Lust bei

Ld

der Liebe zerstort.

Eine besondere Bedeutung erhélt das Thema Schutzverhalten im Hinblick auf die
Tatsache, dass durch die antiretroviralen Therapie eine Supression des Virus
erfolgt, d. h. dass die Infektitsitdt gesenkt sein kann, und diese Argumentation als

Basis fur ungeschitzten Geschlechtsverkehrs benutzt wird.

Studien in der homosexuellen Community machen deutlich, dass die sexuelle
Risikobereitschaft, auch aufgrund der als gering vermuteten Viruslast durch die
antiretrovirale Therapie, zunimmt.EI So waren z. B. die STD-Infektionsraten bei
Menschen unter hochaktiver antiretroviraler Therapie hther als bei HIV-Infizierten,

kdl

die keine Medikation erhalten. Sie stiegen sogar zwischen 1996 und 1999 an.

3 Soellner und Hannover, 1995

4 Ahlemeyer, 2000 und Gerhards und Schmidt, 1992

“ in Anlehnung an Gerhards und Schmidt, 1992

“6 Ahlemeyer, 2000, S. 113

7 Ahlemeyer, 2000, S. 11 4

“8 Gerhards und Schmidt, 1992

49 Epidemiologisches Bulletin Sonderausgabe A/2003, RKI, Méarz 2003; Dannecker, 2002, S. 37
% Allgauer, 2000
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Allerdings ist hier zu bedenken, dass STDs z. T. leichter und anders Ubertragen
werden als HIV.EI

Andersherum scheint riskantes Sexualverhalten unabh&ngig vom jeweiligen
Krankheitsstadium zu sein, d. h. die erhdhte Infektidsitdt in einem hdheren

Krankheitsstadium fuhrt haufig nicht zu mehr Schutz im Sexualverhalten.EI

Vor diesem Hintergrund sind praventive Aufklarung und professionelle
psychosoziale Unterstitzung sowie auch Sexualberatung wichtige Bestandteile von

Eal

Risikominimierung.

Der Frage, inwieweit die neuen Therapiemdglichkeiten auch bei heterosexuellen
Betroffenen zu einer Veranderung von Sexualverhalten und Risikobereitschaft

fuhren, wird u. a. in der vorliegenden Studie nachgegangen.

2.4  Lebensqualitat mit HIV/AIDS vor dem Hintergrund neuer
Behandlungsmoéglichkeiten

In der medizinischen Forschung, besonders zur adaquaten Versorgung bei
chronischen Krankheiten, spielt der Faktor Lebenszufriedenheit und Lebensqualitat

mittlerweile eine grol3e Rolle.

Lebensqualitat ist beeinflusst durch kérperliche und psychische Gesundheit sowie
Umweltvariablen. Wo Laborwerte und andere technisch-medizinische Verfahren im
Hinblick auf z. B. Leistungsfahigkeit nur unvollstandig den Zustand eines Patienten
wiedergeben, gewinnt die Erfassung gesundheitsbezogener Lebensqualitat als
Mal3stab fur die Schwere einer Erkrankung bzw. das Ansprechen auf eine Therapie

Ed

in Therapiestudien immer groRere Bedeutung.

Im AbschluRbericht der Untersuchung zur Heterosexuellen Transmission des HIV
musste 1992 noch festgestellt werden, dass insgesamt nur wenige Untersuchungen
zu psychosozialen Faktoren existierten und speziell die Lebensqualitat der
Betroffenen nur am Rande analysiert wurde. Im Bereich der Evaluation der Situation

von HIV-Positiven allgemein und insbesondere seit der Einfihrung der

%! Marcus,. 2000a
%2 Allgauer, 2000
%3 Allgauer, 2000
** In der Therapieforschung bei z. B. Krebspatienten, ist die Messung der Lebensqualitit bereits weithin etabliert.
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Therapiemdglichkeiten werden mittlerweile Parameter zur Messung der

Lebenszufriedenheit und —qualitat erhoben.

Miners et al. (2001) stellen fest, dass unabhdngig von HAART HIV-Infizierte tUber
eine signifikant niedrigere Lebensqualitat berichten als die Normalbevblkerung.EISie
berichten allerdings auch, dass beim Fortschreiten der Erkrankung kein klarer
Einfluss auf eine weitere Verringerung der Lebensqualitat nachweisbar ist. So ergibt
eine andere Untersuchung, dass die Lebenszufriedenheit unabhéngig von
Krankheitsstadien zu sein scheint. Eine Erklarung hierfur liefert eine Studie von
Allgauer (2000): Menschen, die sich einer Therapie unterziehen, nehmen demnach
ihren Korper positiver wahr und werden gemeinhin aktiver, ungeachtet des htéheren

Bel

Krankheitsstadiums.

Eine Vielzahl medizinischer Studien zeigte, dass der Einsatz von HAART die
gesundheitsbezogene und die allgemeine Lebensqualitét erheblich verbessert. Ein
Vergleich zwischen einer 1992 durchgefiihrten Studie zur Lebensqualitat und

fal

einem 2001 untersuchten reprasentativen HIV-Patientenkollektiv™=" analysiert die
Unterschiede vor und nach der Einfihrung von HAART. In Bezug auf den
allgemeinen Gesundheitszustand, die korperliche Leistungsfahigkeit und die
Schmerzsymptomatik hat sich die Lebensqualitat erheblich verbessert. Der Bereich
psychischer Belastungen zeigt nur geringe Veranderungen: so tritt z. B.
Depressivitdt bei HIV-Patienten noch immer haufiger auf, als bei ,normal
Gesunden. Insgesamt ist die mittlere psychische Belastung h('jher.EI HIV-infizierte

Bl

Frauen sind in ihrer Lebensqualitat starker negativ beeinflusst als Manner.

An der Medizinischen Hochschule HannoverEI bewerteten 51% eines
Studiensamples HIV-positiver Frauen ihre Lebensqualitat als gut und 19%
bezeichneten sie als Uberwiegend schlecht. Die schlechten Bewertungen
korrelierten hoch mit objektiven, korperlichen und subjektiven Beschwerden wie
Belastungsfahigkeit und Leistungsfahigkeit. Darlber hinaus zeigte die subjektiv

empfundene Lebensqualitdt einen signifikanten Zusammenhang mit kognitiv-

*® HIV/AIDS rangiert mit diesen Ergebnissen im gleichen Wertebereich wie andere chronische Erkrankungen, wie
z. B. Krebs oder Morbus Crohn
% Allgauer, 2000
% Gill et al. 2002, Mirmirani et al. 2002, Nieuwkerk et al. 2001, Revicki et al. 1999

%8 Jager et al. 1992

% Wolf 2002

® Diese Beobachtungen finden sich auch in einer Untersuchung von Suarez, 2002
¢ Cederfjall et al., 2001

%2 Schmedes, Stoll und Schmidt, 2001
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emotionalen Parametern wie Lebensorientierung, z. B. einem festen Glauben,

Hoffnung und Werten wie Glick, Trauer oder Eintonigkeit.

Hoffnung und Spiritualitat konnten auch in anderen Studien, meistens im
onkologischen Bereich, aber auch im Bereich HIV/AIDS, als relevante Faktoren von

al

empfundener Lebensqualitat herausgestellt werden.

Casado et al. (2001) beobachten, dass sich Patienten, die bereits vor HAART
antiretroviral behandelt wurden, in der wahrgenommenen Lebensqualitat nicht von
Patienten unterscheiden, die erst seit HAART behandelt werden, wobei fir beide

Gruppen eine Verbesserung der Lebensqualitat nachgewiesen wird.

Andere Untersuchungen zeigen auf, dass weitere Faktoren neben der
medikamentdésen Therapie die Lebensqualitdit von HIV-Positiven wesentlich
mitbestimmen. So spielen besonders soziale Unterstlitzung und verflgbare

Copingstrategien eine zentrale Rolle als Beitrag zur Lebensqualitat.@

Die Einschrankungen im Sexualleben infolge der HIV-Infektion zeigen deutliche
Zusammenhdnge mit gesundheitsbezogener Lebensqualitat, mit Faktoren wie
psychischer Gesundheit, Energie und gesundheitlichem Stress. So berichten
Betroffene, dass mit der Verbesserung des Gesundheitszustandes auch die

Libidostérungen zurtick gingen.

Es wird auch festgestellt, dass Depressivitdt und Erschopfungssymptome, héaufige

Symptome im Verlauf von HIV-Erkrankungen, die wahrgenommene Lebensqualitat

fal

wesentlich mit beeinflussen.

Uberraschenderweise wird die Lebensqualitait durch Lipodystrophie nicht

beeinflusst, lediglich bei einigen Patienten findet sich eine Beeintrachtigung in der

Subskala ,psychisches Wohlbeﬁnden".EI

Noch ausgelibte Berufstatigkeit hat bei fortschreitender Erkrankung einen

Eal

wesentlichen positiven Einfluss auf die empfundene Lebensqualitat.

% Wasner, 2002

% Douaih und Singh, 2001; Remor, 2001
%% Mayr, 1999

% Breitbart et al, 1998, Eller, 2001

%7 Blanch, 2002

% Blalock, 2002 ; Eller 2001
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Beunruhigend sind die Ergebnisse, die belegen, dass heterosexuelle HIV-Positive
mit héher wahrgenommener Lebensqualitat haufiger der Uberzeugung sind, dass

AIDS weniger bedrohlich sei und damit einhergehend Safer Sex als weniger wichtig

Eal

erachten.

% pDemmer, 2001
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3 Beschreibung der Studien

3.1 Beschreibung der Folgestudie 2002

Angesichts der weiteren Ausbreitung - wenn auch nur relativen Zunahme
heterosexueller Transmission von HIV/AIDS in westlichen Industriestaaten wie
Deutschland - ist die Untersuchung der Lebenssituation, der Handlungsmuster und
—perspektiven, insbesondere auch des Sexualverhaltens unter dem Einfluss der
neuen Therapiemoglichkeiten zur Verbesserung praventiver, gesundheitlicher und

psychosozialer MalBnahmen von HIV/AIDS von besonderer Bedeutung.

Es wird vermutet, dass Safer Sex wieder seltener praktiziert wird,EI weil neue
medizinische Behandlungsmoglichkeiten AIDS weniger bedrohlich erscheinen
lassen und der Umgang mit AIDS sich scheinbar normalisiert hat: AIDS reiht sich

langsam in den Kreis von chronischen (Infektions-) Krankheiten ein.

Die vorliegende Studie basiert auf einer europdischen multizentrischen
Langsschnittuntersuchung aus den Jahren 1987 —1991,E’m Folgenden
.Basisstudie® genannt, die das Sexual- und Verhitungsverhalten von
heterosexuellen Paaren, bestehend aus einer HIV-positiven Person und deren

Partnerin untersuchte.

Die Folgestudie wurde im Mai 2002 unter der Leitung von Prof. Michael Kraus und
Dipl. Soz. Elfriede Steffan begonnen. Prof. Kraus war bereits an der Planung und
Durchfihrung der europaischen Studie methodisch und inhaltlich maf3geblich

beteiligt.

Eine zentrale Fragestellung der neuen Untersuchung beinhaltet AIDS-praventives
Sexualverhalten vor dem Hintergrund der neuen Therapiemdglichkeiten in
heterosexuellen Partnerschaften. Neben dieser Kernfrage werden noch andere
Themen, wie AIDS in der 6ffentlichen Meinung, Ausgrenzung und Diskriminierung,
medizinische und psychosoziale Versorgung und wahrgenommene Lebensqualitat
behandelt.

Durch die Einbeziehung von Paaren, die bereits an der Studie 1987 - 1991

teilnahmen, wird der Vergleich anhand der Daten von 1991 zu den damaligen

™ Angebot der SPI Forschung gGmbH 2000
™ Detaillierte Beschreibung der europaischen multizentrischen Studie siehe Kapitel 3.2
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Verhaltensweisen und der Lebenssituation unter Bericksichtigung der neuen

Therapieformen ermdglicht.

Die Hinzunahme von neuen Paaren erlaubt u. a. auch die Lebenssituation von
Menschen zu erortern, die HIV/AIDS vornehmlich mit den neuen medizinischen
Behandlungsmadglichkeiten kennen, denen die Situation der eingeschrankten

Behandlungsmadglichkeiten vor 1996 nicht vertraut ist.

Die zu erwartenden Ergebnisse konnen die planerische Grundlage von
Empfehlungen fur kinftige PraventionsmaRnahmen in der heterosexuellen
Bevolkerung sowie fur die Betreuungsangebote der medizinischen und

psychosozialen Versorgung von HIV-positiven Heterosexuellen bilden.

3.1.2 Planung und Durchfuhrung der Folgestudie 2002EI

Die erste Phase der Studie war der Instrumentenentwicklung und der Akquise von
Schwerpunktpraxen, spezifischen HIV Ambulanzen und Projekten zur Betreuung
HIV Infizierter zur Gewinnung von Studienteilnehmern gewidmet. Die
Erhebungsphase selbst fand zwischen August und Dezember 2002 statt. Parallel

zur Akquise der Probanden wurden bereits Interviews durchgefihrt.

3.1.3 Methoden

Die vorliegende Studie untersucht die Lebenssituation konkordanter und
diskordanter heterosexueller Paare vor dem Hintergrund neuer
Therapiemdglichkeiten von HIV anhand eines selbst auszufillenden Fragebogens.
Um die Vergleichbarkeit der fur den Forschungsgegenstand relevanten Variablen zu
gewahrleisten, wurde der Fragebogen eng in Anlehnung an das Instrument der
multizentrischen Studie zur heterosexuellen Transmission des HIV (1987-1991)

entwickelt.

2 |m weiteren Verlauf des Berichtes wird die aktuelle Studie zugunsten der Vereinfachung Folgeuntersuchung
genannt.

" Die Studie zur Heterosexuellen Transmission des HIV von 1987-1991 wird im folgenden zur Vereinfachung
Basisuntersuchung oder Basisstudie genannt.
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Der Fragebogen umfasst neben demographischen Daten und Angaben zu HIV

spezifischen Parametern die Themenbereiche

Sexualverhalten
Verhiitungsverhalten/Ubertragungsrisiken
Sexuelles Empfinden und Erleben
Kondomgebrauch

Diskriminierungs- und Normalisierungserfahrungen
Medizinische und psychosoziale Betreuung
Kdorperliche Befindlichkeit

HIV spezifische Beschwerden

Drogenhintergrund

Lebenszufriedenheit

YV V V V V V V VYV V V V

Veranderung von Verhalten und Erleben nach Einfihrung der neuen

Therapiemdglichkeiten.

Die Fragen zu Ubertragungsrisiken, Verhiitungs-, Sexualverhalten und zu
angewandten  Sexualpraktiken ~wurden aus dem damaligen Instrument

ubernommen.

Zahlreiche empirische Studien berichten Uber eine Zunahme ungeschitzter
sexueller Kontakte in westlichen Industrielandern seit Einfihrung der neuen
Therapiemc'jglichkeiten,ILTLI daher wurden diese Themenbereiche nun ebenso im
Zusammenhang mit den neuen Therapiemoglichkeiten und deren Einfluss

abgefragt.

Neben den eher technischen Fragen zu Verhitung und Sexualverhalten der
Basisuntersuchung sind in der vorliegenden Folgestudie zusétzlich Fragen zu
sexuellem Empfinden und Erleben in der Partnerschaft in den Fragebogen
aufgenommen worden, die fir Sexualverhalten relevante sozial-emotionale

Komponenten erfassen sollen.

™ Dannecker, 2002
™ In Abanderung aus dem ,Fragebogen zur Erhebung der psychosozialen, sexuellen und medizinischen Situation
HIV-positiver Frauen®, Ulrike Sonnenberg-Schwan, 2002, Sektion AAWS DAIG. e. V.
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3.1.31 Psychometrische Skalen zu korperlicher Befindlichkeit,
Lebenszufriedenheit und Verdnderung des Verhaltens und
Erlebens

Zusatzlich zu den o. g. Instrumenten wurden drei geprifte psychometrische Skalen
in den Fragebogen aufgenommen. Die Erhebung psychometrischer Skalen bringt
den Vorteil mit sich, Daten zu generieren, die es erlauben, die jeweilige
Untersuchungsgruppe mit den Ergebnissen reprasentativer Stichproben aus der
Normalbevdlkerung sowie anderer definierter Gruppen zu vergleichen. Darlber
hinaus werden komplexe Konstrukte in statistischen Kennwerten erfassbar, die
einer Bewertung und Kategorisierung dienen und es erlauben, sie mit anderen

Variabelenauspragungen in Relation zu setzen.

3.1.3.2 Das Konstrukt der allgemeinen Befindlichkeit — Die
Beschwerden-Liste (Zerssen et al., 1976)

Die Allgemeine Befindlichkeit wurde anhand der Beschwerden-Liste nach Zerssen
(1976) abgefragt. Die Beschwerden-Liste ist ein Testverfahren zur quantitativen
Abschéatzung subjektiver Beeintrachtigungen durch Uberwiegend korperliche

Allgemeinbeschwerden.

Die Testung tragt zu einer Zustandsdiagnose bei, die vornehmlich die Funktion hat,
eine umfassende Beeintrachtigung des subjektiven Befindens anhand konkreter
Beschwerden zu objektivieren und zu quantifizieren. Die Betrachtung der einzelnen

Iteminhalte kann von Wert sein, um sog. Leitsymptome erkennbar zu machen.

Erganzt wurde die Beschwerde-Liste um HIV spezifische Beschwerden, die im

gleichen Rating im Selbstbeurteilungsmodus angekreuzt wurden.

3.1.3.3 Das Konstrukt Lebenszufriedenheit und Lebensqualitat -
Fragebogen zur Lebenszufriedenheit FLZ (Fahrenberg et al.,
2000)

In den letzten Jahrzehnten hat sich in der Medizin ein Paradigmenwechsel

vollzogen. Neben Lebensverlangerung oder Verbesserung der klinischen

Symptomatik gewinnt die Art und Weise, wie Kranke ihren Gesundheitszustand

individuell erleben, zunehmend an Bedeutung.
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Unabhangig von individuellen und kulturellen Unterschieden scheint es fir
Menschen wichtig zu sein, sich kdrperlich und psychisch stabil zu fuhlen, sozial
integriert zu sein, in einem mdglichst sicheren Rahmen eigenstandig dem
alltdglichen Leben nachgehen zu kdnnen. Entsprechend ist Lebenszufriedenheit ein
.~vage definiertes Konzept,“ in dem objektive Bedingungen und subjektive

Komponenten ineinander greifen.

Die Konstrukte der Lebensqualitat und Lebenszufriedenheit beinhalten analog
funktionale, emotionale, soziale und psychologische Aspekte.lﬁ| Die Bedeutung, die
jeder einzelne den Begriffen Lebensqualitat und —zufriedenheit gibt, ist hochst
subjektiv. und richtet sich nach personlichen Erfahrungen, Hoffnungen und
Perspektiven. So zeigt sich, dass Menschen trotz anscheinend vergleichbarer
korperlicher  Beeintréchtigung  sehr  unterschiedliche  Reaktionen  und
Bewaltigungsmuster zeigen. D. h., die Bewertung und Bilanzierung des eigenen

Lebens tritt zu den somatischen und sozialen Komponenten hinzu.

Anzusiedeln wéare Lebensqualitdt und —zufriedenheit somit zwischen objektiven

Lebensbedingungen, deren Bewertung und subjektivem Wohlbefinden.

Lebenszufriedenheit und Lebensqualitdt werden zunehmend explizit als zu
messende Kriterien in die Evaluation von Therapien und Interventionen einbezogen.
So sollen die Skalen auch in der vorliegenden Studie der Abbildung einer
Verédnderung von Lebensqualitédt und —zufriedenheit heterosexueller HIV infizierter

Menschen vor dem Hintergrund der neuen Therapiemdglichkeiten dienen.

3.1.34 Das Konstrukt subjektiv wahrgenommener Veranderung -
Veranderungsfragebogen des Verhaltens und Erlebens (Zielke et
al., 1978)

In der Regel werden Veranderungen in Folge von Interventionen mit Follow-up

Befragungen untersucht. Das vorliegende Instrument soll zu einem einzigen

Messzeitpunkt die Starke und Richtung der Veranderungen im Erleben und

Verhalten von Patienten/Innen nach Beendigung einer Intervention erfassen.EI Die

Probandinnen sind aufgefordert, retrospektiv Veranderungen aufgrund der

"® Fahrenberg et al. (2000), S. 5

" Wasner, 2002

7 ebd.

™ Entwickelt wurde das Instrument von Zielke et al. 1978 zur Erfassung von Verdnderungen nach einer
psychotherapeutischen Intervention. Die Items sind so formuliert, dass sie Veranderungen zu einem
Ausgangspunkt hin implizieren, die im Rating abgelehnt oder zugestimmt werden.
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Einfuhrung der neuen Therapiemoglichkeiten in ihrem Verhalten und Erleben

einzuschatzen. Dies gilt auch fur die Partner der HIV Positiven.

Einige Untersuchungen zeigten, dass sich dieses Instrument nicht nur zur Messung
der unmittelbaren Therapieeffekte, sondern auch zur Erhebung von
Langzeiteffekten eignet. Der Fragebogen wurde bereits von Kraus et al. 1993 bei
der SPI Forschung gGmbH in einer Studie zum Einfluss von Sport auf das

kol

Lebensgefuihl von HIV Positiven eingesetzt.

Das gesamte Instrumentarium der Folgestudie ,Heterosexuelle Transmission des
HIV* ist so konstruiert, dass die Indexperson sowie auch deren Partnerin alle
Fragen beantworten kdnnen, ausgenommen die HIV-Testspezifischen Fragen und

jene zur Medikamenteneinnahme.

3.1.4 Stichprobe

Das vorrangige Ziel der Folgestudie war es, aus der Stichprobe der Basisstudie so
viele Paare wie moglich zu reaktivieren. Fir diese Paare ist ein Vergleich der
damaligen Lebenssituation und der heutigen moéglich. Aus dieser Stichprobe konnte
zu sieben Paaren Kontakt aufgenommen werden, die auch an der Studie

teilnahmen. Zuséatzlich wurden weitere 22 Paare rekrutiert.

Zur weiteren Rekrutierung der Stichprobe wurde zunéchst telefonischer Kontakt zu
Schwerpunktpraxen und -ambulanzen in Berliner Kliniken aufgenommen. Im
telefonischen Gespréch wurde die Studie vorgestellt und eine Teilname der

jeweiligen Institution an der Akquise der Probanden diskutiert.

Bewusst entschieden wir uns gegen eine direkte Bewerbung der Studie durch die
behandelnden Arzte, um eine frei getroffene Entscheidung zur Studienteilnahme zu
gewadhrleisten und um eine Teilnahme durch ,soziale Erwiinschtheit* zu vermeiden.
In den jeweiligen Einrichtungen wurden Aushé&nge platziert, die mit Visitenkarten

bestlickt waren.

Des weiteren wurden diese Aushdnge in den Raumen der Berliner AIDS-Hilfe, in
zwei Wohnprojekten sowie in zwei Cafés fir HIV-Positive Menschen angebracht.

Uber die Kontakte zur Berliner AIDS-Hilfe wurde die Studie auch auf der

8 Kraus et al. 1993
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HIV&HETERO Web-Site bekannt gegeben. Zur Akquise von Studienteilnehmern
wurde die Studie auch auf der Bundes-Positiven-Versammlung 2002 in Bielefeld
vorgestellt. Eine parallel laufenden Studie der SPI Forschung gGmbH zum Thema

Frauen und AIDS ermdglichte auch, weitere Studienteilnehmerinnen zu gewinnen.

Zur weiteren FelderschlieRung wurden Mitteilungen Gber das Forschungsvorhaben
in den lokalen Berliner Kulturmagazinen ,Zitty* und ,Tip“ bekannt gegeben. Durch
diese Zeitungsanzeigen konnten die meisten Probandinnen erreicht werden.
Mdoglicherweise ist es hier die vollige Anonymitat, die es den Betroffenen leichter
macht, sich fur die Teilnahme an einer Studie Uber Sexualitat und HIV/AIDS zu
melden.

Insgesamt verteilte sich die Gewinnung von Studienteilnehmer/innen wie folgt:

Schwerpunktpraxen/Ambulanzen 3 Paare
Berliner AIDS-Hilfe/HIV&HETERO 4 Paare
Studie Frauen & AIDS 3 Paare
Wohnprojekte 2 Paare
Zeitungsanzeigen 7 Paare
Bundes-Positiven-Versammlung 1 Paar

Europaische multizentrische Studie 1987-1991 7 Paare
»~>chneeballeffekte* 2 Paare

Die Phase der Erhebung verlief, in Relation zur geringen Stichprobengrof3e und der
Anzahl der Einrichtungen, in denen die Studie bekannt gegeben wurde, sehr z&h
(August bis Dezember 2002).

12 potentielle Teilnehmerinnen meldeten sich telefonisch und entschieden sich nach
einem kurzen Informationsgesprach gegen eine Teilnahme, erschienen nicht zum
ausgemachten Interviewtermin oder die Teilnahme war nicht mdglich, da sie gerade
nicht in einer Partnerschaft lebten. Mdglicherweise war es bei den ersteren das
Thema Sexualitat, gegen das die Probanden Widerstande entwickelten und welches

das Erscheinen zum Interviewtermin verhinderte.

Funf Interviewpartner kamen ohne ihren/e Partnerin zum Interview. Bei diesen
Paaren kam es vor dem Interview zu Auseinandersetzungen, so dass der bzw. die
Partnerin nicht mehr an der Befragung teilnehmen wollte. Wir entschieden uns
dennoch diese Probandeninnen in die Stichprobe aufzunehmen.
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Die Tatsache der langwierigen Stichprobenakquise scheint der eher
zurickgezogenen Lebensweise heterosexueller von HIV betroffenen Paaren
geschuldet zu sein. In den Erhebungssituationen wurde immer wieder die
Beflrchtung vor Diskriminierung geéuf3ert. Auch die Gewahrleistung von Anonymitéat

ergab sich als wichtige Bedingung, an der Studie teilzunehmen.

Das Vorhaben, in die Stichprobe nur ein Drittel Betroffene mit Drogenhintergrund
aufzunehmen, um eine Ergebnisverzerrung zu vermeiden, konnte nicht
durchgehalten werden. Es konnten nur sehr schwer heterosexuelle HIV-Positive
gefunden werden, die keinen Drogenhintergrund hatten, auch wenn dieser oftmals
schon Jahre zurlick lag und die Probandinnen inzwischen drogenfrei lebten. Fur
diese Gruppe konnte eine heterosexuelle Infizierung weitgehend ausgeschlossen

werden. In der Regel hatten sich diese Personen Uber Spritzbestecke infiziert.

3.1.5 Erhebung

Die Wahl des Ortes fur das Interview blieb den Studienteilnehmerinnen tberlassen.
Wir wollten mit diesem Vorgehen gewahrleisten, das sich die Paare die fir sie
angenehmste Situation fur ein Interview zum Thema HIV und Sexualitat wahlen
konnen. Daraufhin entschieden sich neun Paare fur ein Interview in den Raumen
der SPI Forschung gGmbH, 12 Paare bevorzugten es, zu Hause in ihrer gewohnten
Umgebung interviewt zu werden und acht Paare wahlten ein Café zum Interview
aus. Zwei Paare mussten zwangslaufig zu Hause interviewt werden, da es der
Gesundheitszustand der jeweiligen HIV positiven Partnerin nicht zuliel3, das Haus

Zu verlassen.

Die Paare wurden zum gleichen Termin - allerdings stets getrennt - interviewt, um
die Entstehung von Antwortverzerrungen durch die Anwesenheit der Partnerinnnen
zu vermeiden. Hinsichtlich des partnerschaftlichen Sexualverhaltens konnte eine
erstaunliche Ubereinstimmung zwischen den Partnern festgestellt werden. Dies
kann als Beleg fir offenes unverzerrtes Antwortverhalten gesehen werden.

Die Dauer der Befragung dauerte von 45 Minuten bis 160 Minuten. Dieser Aufwand
war z. T. erforderlich, um eine offene Atmosphare herzustellen und bei eventuell

kritischen Themen unterstitzend einwirken zu kénnen.
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Ein personlicher Nutzen fur einige Paare war es, ihre Situation und ihre Probleme
einer dritten Person anonym darstellen zu koénnen, Fragen zu stellen und
Informationen erhalten zu koénnen, ohne dass sie Verbindlichkeiten eingehen

mussten.

Die Anonymitat der Erhebungssituation erméglichte es auch einigen Paaren, sich
zum ersten Mal offen mit dem Thema Sexualitat und HIV auseinander zusetzen.
Moglich wurde diese durch die Anwesenheit einer Person, die regulierend auf die
Situation einwirken konnte. Dies kam vor allem bei Paaren vor, die das Interview zu

Hause oder in einem Café durchfiihren wollten.

Diejenigen, die zum Interview die Raume der SPI Forschung gGmbH wahlten,
verlieBen das Buro meistens nur kurze Zeit nach der Befragung. Dennoch wurden

auch hier Beziehungsprobleme mit den Interviewerlnnen angesprochen.

Psychologische Phanomene, wie z. B. der Einsatz von Abwehrmechanismen der
Betroffenen im Hinblick auf die Thematik der Untersuchung, konnten im Laufe der
Erhebungsphase beobachtet werden. Ein besonderes Augenmerk wurde in den
Erhebungssituationen auf die Beziehungsdynamik der befragten Paare vor dem
Hintergrund von HIV, Sexualitat und aktueller Lebenssituation gelegt. Aus der
Belastung, die sich durch die HIV-Infektion ergibt, entstehen haufig spezifische
soziale Konflikte, die die Dynamik in der Partnerschaft beeinflussen. Dazu gehéren
z. B. Schuldzuweisungen, Helfer-Syndrom, Bagatellisierungen und ein Machtgeféalle

zwischen dem HIV-positivem und dem HIV- negativen Partner.

Die so gewonnenen qualitativen Daten wurden festgehalten und konnten so in die

Auswertung der Daten und die Darstellung der Ergebnisse einflieRen.
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3.2 Beschreibung der europédischen Gemeinschaftsstudie 1987 - 1991
»Heterosexuelle Transmission des HIV* (Basisstudie)

Durch die bis dahin fehlende internationale Forschungsarbeit zum Thema
JHeterosexuelle Transmission des HIV* Ende der 80-er Jahre bestanden zum
damaligen  Zeitpunkt erhebliche Unsicherheiten zu Infektionsverlaufen,
Transmissionswegen und —raten. Dies war u. a. der Anlass, angeregt durch die
WHO, eine multizentrische Studie innerhalb der europaischen Gemeinschaft zur

Untersuchung der heterosexuellen Transmission des HIV durchzufiihren.

1987 wurden in Europa bei bis zu 2%, (in Deutschland 1%), der HIV Neuinfektionen
k]

ein langsamer Anstieg verzeichnen. So konnte 1991 europaweit bei 8,8%E|der HIV

eine Transmission™ durch heterosexuellen Kontakt angenommen. Allerdings war
Neuinfektionen eine heterosexuelle Transmission vermutet werden. FUr

Deutschland waren dies damals 4,6% der Falle.

Ziele der Studie waren, analog zum Forschungsbedarf, Faktoren fir heterosexuelle
Transmission zu identifizieren, die das Auftreten von HIV Infektionen begulnstigen
bzw. verhindern. Zu diesem Zweck wurden Ausbreitung (Transmissionsraten von
Mann zu Frau und umgekehrt), Auswirkung und Hintergrinde heterosexueller
Transmission untersucht. An der konzertierten Aktion nahmen 14 Institute aus neun
Landern teil. Europaweit wurden 563 Paare befragt, von denen 469 Paare

diskordant waren. 208 Paare konnten im Follow-up nachuntersucht werden.

Am SPI BerlinEI wurden im Rahmen der europaischen multizentrischen
Langsschnittstudie von 1988 bis 1992 Uber einen Zeitraum von vier Jahren 64
heterosexuelle Paare untersucht, bei denen einer der beiden Partner HIV-positiv
war. Die Untersuchungsteilnehmerlinnen wurden mittels standardisierter
Fragebogen ausfihrlich zu einer Vielzahl von Ubertragungsrisiken befragt, darunter

auch das Sexual- und Verhitungsverhalten.

Da die Probanden an einer Untersuchung zur heterosexuellen Transmission des
HIV teilnahmen, wurden Fragen zum Sexualverhalten nicht als vordergrindiges
eigentliches Studienziel wahrgenommen, sodass flr diese Stichprobe der

.volunteer Bias" Edl bezlglich der Auskunftsbereitschaft Gber sexuelles Verhalten

& vgl. Kraus et al. (1992), S. 2
8 WHO-EC (1991), S. 18

% Heute SPI-Forschung gGmbH
8 Clement 1990, S. 294
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geringer einzuschatzen ist, als in solchen Studien, deren erklartes Ziel das
Sexualverhalten ist. Dies sagt natirlich nichts Uber die Glaubwirdigkeit der
untersuchten Stichprobe aus, die sich aus freiwilligen auskunftsbereiten Paaren
rekrutierte, die ihrerseits bereit waren, durch ihre Teilnahme die Forschung zum
Thema Heterosexuelle Transmission des HIV zu unterstiitzen. Diese von den
Probandinnen genannte Motivation zur Teilnahme bedingt sicherlich ebenso einen
nicht zu unterschatzenden "Volunteer Bias", doch dirfte dieser nicht so sehr durch

die Auskunftsbereitschaft Uber sexuelles Verhalten bestimmt sein.

Diese Uberlegungen treffen ebenso auf die aktuell im Jahr 2002 von der SPI-
Forschung gGmbH untersuchte Stichprobe von 29 konkordanten und diskordanten
heterosexuellen Paaren zu. Sieben der 29 Paare nahmen bereits an der
Basisuntersuchung teil. Auch hier war insbesondere die Motivation hoch, fir die
Forschung zu Heterosexueller Transmission einen Beitrag zu leisten, so dass sich

hier sicherlich eine Verzerrung im Sinne des ,Volunteer Bias" abbilden kann.

Abgesehen von der Generalisierbarkeit stellt die Validitat von Selbstaussagen zum
Sexualverhalten ein weiteres methodisches Problem dar. In der Basisstudie sowie in
der aktuell vorliegenden Folgeuntersuchung spricht einiges dafur, dass die
Antworten der Befragten weder durch Verschweigen unangenehmer Inhalte noch

durch Ubertreibungen verzerrt wurden.

Diese Annahme stiitzt sich zum einen darauf, dass die interviewten Teilnehmer der
Basisstudie Uber einen Zeitraum von vier Jahren im Abstand von durchschnittlich
sechs Monaten wiederholt zu identischen Inhalten von gleichgeschlechtlichen
Interviewern befragt wurden - durch diese teilweise sehr persénliche Atmosphéare
zwischen Interviewer und Befragten entstand eine vertrauensvolle Atmosphére -

andererseits vergleichbare Aussagen vorlagen.

Zum anderen stitzt sie sich darauf, dass die Paare in der alteren sowie auch in der
aktuellen Studie getrennt befragt wurden mit dem Hinweis wahrend des Gespréachs
an jeden Teilnehmer, dass sein Partner zu den gleichen Fragen interviewt wird.
Hinsichtlich des partnerschaftlichen Sexualverhaltens konnte hier eine erstaunliche
Ubereinstimmung zwischen den Partnern festgestellt werden: lediglich zwei von 64
mannlichen Teilnehmern berichteten in der Basiserhebung von héheren Frequenzen

der sexuellen Kontakte als ihre Partnerinnen. Dies trifft auch fir die Folgeerhebung
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zu, wo sich Unterschiede in den Frequenzen abbilden, die allerdings so gering sind,

dass sie auf die subjektive Wahrnehmungsverzerrungen zu griinden sind.

Von diesen Voriberlegungen ausgehend, kann angenommen werden, dass die
dargestellten Selbstaussagen das Sexualverhalten der beiden untersuchten

Stichproben unverzerrt abbilden.

3.3 Ergebnisse der Basisstudie

Transmissionsraten

21,4% der zu Beginn der Untersuchung HIV negativen Partnerinnen erweisen sich
im Verlauf der Studie als HIV positiv, wobei hier nicht bei allen Probandinnen
ausschliel3lich heterosexuelle Transmission angenommen werden kannE Als
zweifelsfrei heterosexuelle Ubertragung konnen davon 8,9% angesehen werden.
Die Ubertragungsrate von Frau auf Mann betrug 11,9% und von Mann auf Frau
18,6%. Es ist davon auszugehen, dass diese Transmissionsrate von Mannern auf
Frauen zu gering ausgefallen ist. Geschuldet ist dies einem Ungleichgewicht in der
der Datenlage: 404 méannlichen standen 151 weibliche Indexpersonen gegenuber.
Andere Studien dieser Zeit zeigen geschlechtsspezifische Unterschiede in der
Ubertragung von 23 und 27 Prozentpunkten (Rehmet et al. (1990) Manner 33%;
Frauen 6%, Staszewski et al. (1992) Manner 31%; Frauen 8%).

Sexual- und Verh[]tungsverhaltenEJ

In der Auswertung der Basisstudie auf europaischer Ebene konnte der wirksame
Schutz durch Kondome vor einer HIV Infektion eindrucksvoll aufgezeigt werden:
Unter 100 HIV negativen Partnerinnen, die kontinuierlich Kondome benutzten, trat
im Untersuchungszeitraum keine Ubertragung auf, wogegen 10 Partnerinnen von
104 Paaren, die angaben, nie ein Kondom zu benutzen, serokonvertierten.EI

In der Berliner Stichprobe (N=64 Paare) lag der Anteil der Paare mit inkonsistentem

oder keinem Kondomgebrauch in der Erstuntersuchung bei 59,4%.

% Funf der 12 serokonvertierten Partnerinnen gaben i. v. Drogengebrauch mit Nadeltausch, zwei weitere bisexuelle
Kontakte als mdogliches Infektionsrisiko an.

% Magliche Antwortverzerrungen, die die Verallgemeinerbarkeit und Validitat von Selbstaussagen heikler
Untersuchungsthemen in Fragen stellen, kdnnen in der Studie ausgenommen werden. Dafur spricht, das die
Probanden z. T. Gber vier Jahre im Abstand von acht Monaten zu gleichen Inhalten befragt wurden und die
Partner mit den gleichen Fragen befragt wurden. Es zeigte sich eine hohe Ubereinstimmung bei den
gewonnenen Daten. Hinzu tritt das Vertrauensverhaltnis, das Uber die Zeitraume der Befragung hinweg zu den
Interviewern geschlossen wurde, und das Antwortverzerrungen minimiert (vgl. Kraus et al., 1992, S. 153 f).

8 vgl. Kraus et al. (1992), S. 150
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Durch die Diagnose der HIV Infektion stellten sich Veranderungen im
Sexualverhalten in der Partnerschaft ein. Die wéchentliche Frequenz sexueller
Kontakte sank mit der HIV-Diagnose von 2,9 auf 1,8 ab. Ebenso verringerte sich die
Haufigkeit der angewandten sexuellen Praktiken. So reduzierte sich z. B. die Anzahl
der Paare, die vor dem Testergebnis meistens oder immer vaginalen Verkehr
praktizierten von 45 (70,3%) auf 27 Paare (42,1%). Fiur andere abgefragte Praktiken
wie Fellatio, Cunnilingus oder Analverkehr ergab sich ebenso eine Reduktion der

Frequenz.

Risikofaktoren

Das Infektionsrisiko steigt mit besonders riskanten Sexualpraktiken wie Analverkehr
bei der Ubertragung von Mann zu Frau, Vaginalverkehr wéahrend der Mensis bei der
Ubertragung von Frau zu Mann sowie auch im fortgeschrittenen Stadium der HIV
Infektion der Indexperson deutlich an. Die Daten verdeutlichten, dass diese
Sexualpraktiken zwar mit verringerter Frequenz, aber dennoch z. T. ohne Kondom
ausgelbt wurden. So gaben 33% der Berliner Stichprobe der Basisstudie in der
Nachuntersuchung inkonsistenten Kondomgebrauch nach dem positiven HIV-Test
an, 11% praktizierten weiterhin Analverkehr und 22% Sex wahrend der
Menstruation. Fur weitere Sexualpraktiken konnte keine besondere Bedeutung als

Risikofaktor fur die Ubertragung des HIV in der Stichprobe festgestellt werden.

Psychologische Risikofaktoren

Erganzend zu den standardisierten Instrumenten der européischen
Forschungsgruppe erhob das SPI Berlin psychologische Variablen, denen
psychoimmunologische Bedeutung beizumessen ist. Zu den gemessenen
psychologischen Parametern zahlten Zustands- und Eigenschaftsangst, Angststile
und KontrollUberzeugungenE! deren Auspragung Einfluss auf das Risikoverhalten
einer Person, deren Krankheitsanfalligkeit bzw. auf deren Gesundheit haben.EI Ein
erstaunliches Ergebnis der Studie ist, das sich die Angstwerte der Partnerin von HIV
Positiven nicht au3erhalb des statistischen Normbereiches bewegen, d. h. dass sie

denen der Normalbevdlkerung entsprechen.

% Die steigende Infektidsitat von HIV Positiven wird von vielen Untersuchungen bestétigt. U. a. ist dies auch auf das
Ansteigen von viralen Partikeln in genitalen Sekreten mit Fortschreiten der HIV-Infektion zu begriinden. (Siehe
hierzu Anderson et al. 1990;Stazewski et al. 1992)

8 Kontrolliiberzeugung ist die subjektive Erartung einer Person dariiber, dass in einer gegebenen Situation der
Person Handlungsalternativen zur Verfugung stehen (Krampen, 1991)

© vgl. Kraus (1987)
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Eine Erklarung hierfur ist, dass es sich bei den meisten Paaren um langjahrige
Partnerschaften handelt, weshalb die Partner mit der Situation mittlerweile vertraut
sind, Sicherheit Uber das eigene Verhalten erlangt haben oder
Kontrolliberzeugungen entstanden sind, die z. T. irrationale Erklarungen liefern und

deshalb eine Angst vor Ansteckung verdrangen konnen.

Zustandsangst, ein momentaner emotionaler Zustand, scheint zwar vorsichtiges
Sexualverhalten zu bedingen, wenn aber internale Kontrolliberzeugungen
vorliegen, wird das Bewadltigungsverhalten in negativen Situationen durch

wahrgenommene Kontrollkompetenzen und -mdglichkeiten erheblich beeinflusst.

Eigenschaftsangst hingegen - eine hohe Angstdisposition - scheint, verbunden mit
einer externalen Kontrolliiberzeugung riskantes Sexualverhalten zu begUnstigen.EI
D. h. das Geflhl keinerlei Kontrolle tber negative innere und aul3ere Gegebenheiten
zu haben, mindet in fatalistischen selbstgefahrdenden Verhaltensweisen. In der Tat
wiesen die 12 serokonvertierten Probandinnen eine deutlich hoheren

Externalitatswert auf.

Die Ergebnisse der Basisstudie belegten eindeutig die Existenz heterosexueller
Transmission des HIV. Die intensiven Kontakte durch die psychosoziale Beratung
im Rahmen der Langsschnittstudie zeigten nur geringe Effekte im Hinblick auf das
Verhitungsverhalten. Der Anteil derjenigen, die nie oder inkonsistent Kondome
verwendeten, senkte sich nur wenig und blieb bei Untersuchungsabschluss bei
59,0%!

vgl. Kraus et al. (992), S. 152.
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4 Ergebnisse der Folgeuntersuchung 2002 im Vergleich
mit den Ergebnissen der Basisuntersuchung 1987 -
1991

Beide Untersuchungen wurden mit z. T . gleichen standardisierten Instrumenten
durchgefiuihrt. Sofern es die Datenlage zuldsst, werden die Daten der Folgestudie im

Vergleich mit der europaischen multizentrischen Studie (Basisstudie) dargestellt.

Insgesamt wurden 53 Personen befragt, deren Antworten Rickschlisse fur das
Verhalten und die Lebensbedingungen von 29 heterosexuellen Paare zulassen.

%

Samtliche Paare haben eine HIV-positive Index-Person.

Die Stichprobe setzt sich aus 20 (68,9%) diskordanten und drei (11%) konkordanten
Paaren zusammen.EI Bei sechs (20,6%) Partnerinnen von HIV positiven
Studienteilnehmerinnen ist der HIV-Status unbekannt. Zwei von diesen sind bisher
nicht getestet worden. Vier Partnerinnen verweigerten die Teilnahme an der Studie,
daher konnte fur diese Paare nur der/die HIV positive Partnerin befragt werden. Fur

ein weiteres Paar war ausschlie3lich der negative Partner auskunftsbereit.

Sieben Paare (24,1%) wurden bereits im Rahmen der dargestellten europaischen
multizentrischen Langsschnittstudie zur heterosexuellen Transmission von 1987 bis
1991 untersucht und konnten 2002 erneut befragt werden. Hierbei handelt es sich

ausschliefRlich um diskordante Paare.

4.1 Auswertung der psychometrischen Skalen

4.1.1 Ergebnisse des Fragebogens zur Lebenszufriedenheit

Der Fragebogen zur Lebenszufriedenheit (FLZ, Fahrenberg et al. 2000) wurde
bereits in einer Reihe von Studien an Erkrankten und Gesunden als Instrument
benutzt. Dabei zeigten sich zu erwartende Korrelationen, u. a. mit kdrperlichen
Beschwerden, Einnahme von Medikamenten, Arztbesuchen und Neurotizismus
sowie Alter und sozialem Status.

Die Skala besteht aus insgesamt zehn Subskalen, die verschiedene
Lebensbereiche (Gesundheit, Finanzielle Lage, Arbeit und Beruf, Ehe und

Partnerschaft, Beziehung zu den eigenen Kindern, Eigene Person, Sexualitat,

2 Bej konkordanten Paaren gilt der Partner mit einem friiheren Infektionszeitpunkt als Indexperson.
% In der Berliner Stichprobe der europaischen multizentrischen Studie waren acht (12,5%) der Paare konkordant.
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Wohnung, Freizeit, Bekannte und Verwandte) abbilden, die den emotionalen,

bal

sozialen und funktionalen Aspekten von Lebenszufriedenheit Rechnung tragen.

Von 42 Studienteilnehmerinnen konnte der allgemeine Lebenszufriedenheitsindex
gebildet werden.EI Der Stanine-Mittelwert liegt bei 4,12 mit einer
Standardabweichung von 1,78. Es fallt auf, das lediglich 9,5% des Gesamtsamples
eine Uberdurchschnittliche Lebenszufriedenheit aufweisen (Stanine-Werte 7 - 9). Die
oberen Bereiche, d. h. die Stanine-Werte 8 und 9 bleiben im Sample ganzlich
unbertcksichtigt.  Entsprechend zeigen 38,1% wenig, d. h. eine

unterdurchschnittliche Lebenszufriedenheit (Stanine-Werte 1 - 3).
52,4% der Befragten befinden sich im Bereich des Bevélkerungsdurchschnitts
(Stanine-Werte 4 - 6), allerdings liegen die Stanine-Werte bei diesen Probandinnen

eher im unteren Normbereich von Lebenszufriedenheit.

Abb. 2 Allgemeine Lebenszufriedenheit des Gesamtsamples (n=42)

Anzahl der Probanden

unterdurchschnittlich durchschnittlich Uberdurchschnittlich

Der Mittelwert des Summenscores bezlglich des allgemeinen
Lebenszufriedenheitsindex betragt fur das Gesamtsample 240,86 (SD 39,4; min.
134; max. 295).EI

° Die Ratings gewahrleisten Einsicht in die Zufriedenheit bzw. Unzufriedenheit in den einzelnen Bereichen einer
Person. Daruber hinaus ist es mdoglich, die allgemeine Lebenszufriedenheit Uber die Subskalen hinweg zu
berechnen. Die Ergebnisse werden in Standard Nine (Stanine) Werte transformiert, die den Vergleich mit
standardisierten Werten anderer Skalen erlauben und ein besseres Verstandnis der Daten ermdglichen. Das
Ranking von 1-9 impliziert die Aufteilung von 1-3 unterdurchschnittlich bis 7-9 — berdurchschnittlich
kennzeichnet. Die Bereiche 4-6 spiegeln den Bevolkerungsdurchschnitt/Normbereich.

% Von 11 Probanden des Samples war dies aufgrund fehlender Angaben nicht méglich. Wird in einer Subskala
mehr als ein Item nicht beantwortet, kann diese Skala nicht ausgewertet und in die Berechnung des allgemeinen
Lebenszufriedenheitsindex aufgenommen werden. Fir das Instrument gilt auch, wenn mehr als sieben Items des
gesamten Fragebogens nicht beantwortet werden, diese Félle ausgeschlossen werden.

% SD = Standardabweichung
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Vergleicht man den Mittelwert mit einem reprasentativen Bevolkerungsdurchschnitt
(256,68),EI liegt der Wert unserer Stichprobe leicht unter dem

Bevolkerungsdurchschnitt.

Differenziert man nun in die Mittelwerte der Indexpersonen (235,41; SD 44,41) und
der Partnerlnnen (246,50; SD 33,50), unterscheidet sich die Lebenszufriedenheit
beider wenig voneinander. Deutlich liegt allerdings der Mittelwert der HIV-positiven
Indexpersonen unter dem des Bevolkerungsdurchschnitts. Hier erreicht die

Unterschiedlichkeit die Signifikanz.@

Tab. 1 Vergleich der Indexgruppe mit dem Bevolkerungsdurchschnitt.

Mittelwert der  Mittelwert der T-Wert Signifikanzen
Indexpersonen  repras. Bev.
stichp.

Gesundheit 30.11 38.16 -4,701 ,001**
Arbeit und Beruf 33.62 35.13 -1,124 ,283
Finanzielle Situation ‘ 25.14 34,00 -4,865 ,001**
Freizeit 32.27 36,08 -2,335 ,030*
Ehe/Partnerschaft ‘ 39,43 39.47 -,028 978
Kinder 36.44 39.02 -, 732 ,485
Eigene Person ‘ 32.75 38.62 -4,082 ,001**
Sexualitat 33.64 34.86 -,887 ,383
Bekanntenkreis/Umfeld ‘ 31.61 37.12 -4,953 ,001**
Wohnsituation 34.07 37.84 -2,742 ,011*

Lebenszufriedenheitsin. ‘ 235.41 256.68 2,247 ,036*

Die Lebenszufriedenheit von der Normalbevidlkerung und den HIV-positiven
Menschen unterscheidet sich in wesentlichen Lebensbereichen. Zu diesen
Unterschieden z&hlt erwartungsgemald das gesundheitliche Wohlbefinden, das fir

die Betroffenen erheblich eingeschrankt sein kann und oftmals ist.

Die Einnahme antiretroviraler Medikamente hat in unserem Sample nur einen
geringen positiven Einfluss auf die Lebenszufriedenheit der HIV-positiven
Probandinnen. Bei diesem Ergebnis spielen mdglicherweise die erheblichen

Einschrankungen von Nebenwirkungen durch die Medikation eine Rolle.

" Fahrenberg et al. 2000, S. 25. Eigene Berechnungen.
% T=.2,247, p=,03
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Sehr bedeutsam unterscheiden sich weiterhin die Bereiche finanzielle Situation,
eigene Person und soziales Umfeld zwischen Indexpersonen und
Normalbevilkerung.  Schwache  signifikante  Unterschiede  zeigen  die

Lebensbereiche Wohnen und Freizeit.

Die Unzufriedenheit bezlglich der finanziellen Situation liegt begrindet in der
Einkommenssituation, die ersehen lasst, dass immerhin 43% der Indexpersonen
abhéangig vom gemeinsamen Haushaltseinkommen sind. Fur 57,2% liegt die Hohe

des monatlichen Einkommens unter 1.250,- €, fur 28,6% sogar unter 750,- €.

Im Bereich Eigene Person driicken sich moglicherweise die immensen psychischen
Belastungen aus, aber auch die kérperlichen Beeintrachtigungen durch die Infektion
und deren Folgen. Beides bringt tendenziell eine negativere Selbsteinschatzung mit
sich. Aspekte eines negativen Selbstbildes ergeben sich aus Schuldgefiihlen, aus
einem auch durch die Infektion beeintrachtigten Selbstbewusstsein, aus neu
erlebten Grenzen der Leistungsfahigkeit und aus Gefihlen der Abwertung und
Ausgrenzung. Auch die Reduzierung sexueller Kontakte kann sich durch den
Verlust an emotionaler Bestatigung destabilisierend auf die eigenen Person

auswirken .@

Der Vergleich der Partnerinnen mit den entsprechenden Bevdlkerungsdaten zeigt
lediglich im Bereich Soziales Umfeld und in der Finanziellen Situation

bedeutsame Unterschiede.

Die Daten der beiden Untersuchungsgruppen verglichen, ergeben hinsichtlich der

Zufriedenheit mit der Gesundheit einen bedeutsamen Unterschied.h'?2|

Die sieben Paare, die in der Basisstudie teilgenommen haben, unterscheiden sich
von der aktuellen Folgestudiengruppe lediglich im Punkt Zufriedenheit mit Sexualitét

signifikant.ml Die neuen Teilnehmer sind zufriedener mit ihrem Sexualleben.

Die Ergebnisse der Zufriedenheitsskala werden im Folgenden weiterhin mit den
Ergebnissen der anderen Items in Verbindung gebracht. Aufgrund des kleinen
Samples lassen sich die Skalenwerte von Indexpersonen und Partnern nicht allzu

oft sinnvoll mit der Lebenssituation wie mit den Beschwerden, der medizinischen

% Clement, 1992

100 1= 2 679; p<0,013
01 T= .2 614; p<0,015
102 p= 018

1% p=,009
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oder psychosozialen Betreuung, den soziodemographischen Daten oder den

Ergebnissen zur Sexualitat in Beziehung setzen.

4.1.2 Ergebnisse der Beschwerden-Liste

Die Beschwerden-Liste ist ein Instrument zur Testung subjektiv wahrgenommener
primar korperlicher Beschwerden, das allerdings keinen Aufschluss dber die den
Beschwerden zugrunde liegenden Faktoren gibt. Sie gibt nur Auskunft darlber,
inwiefern sich eine Person von korperlichen, aber auch psychischen Beschwerden
beeintrachtigt sieht. Das Ergebnis stellt eine Zustandsdiagnose dar, die anhand der
Bewertung konkreter Beschwerden eine Quantifizierung und Objektivierung des
umfassenden subjektiven Befindens einer Person ermt’jglicht.ﬁLI Einzelne Items, wie
z. B. Angstgefuihle oder Atemnot kénnen dabei auch Hinweise auf Leitsymptome

hios]

geben.

In der Untersuchungsgruppe befinden sich 40% (21) im Normalbereich mit einem
Stanine-Mittelwert von 6,21. Die Indexpersonen fuhlen sich erwartungsgeman
67,9% (19) Uberdurchschnittlich durch Beschwerden belastet. Rund ein Drittel
(32,1%; 9) befinden sich mit ihren empfundenen subjektiven Beschwerden im
Normalbereich und keine der Indexpersonen liegt im unterdurchschnittlichen
Bereich, d. h. dass sie uUber wenige Beschwerden berichtet! Der Stanine-Mittelwert
der Indexpersonen betragt 7,36 Stanine gegentber 6,21 bei den Partnerinnen. Der

Unterschied zwischen Partnerinnen und Indexpersonen ist signifikant.

%91, Zerssen und Koeller, 1976

1%57ur Bewertung des jeweiligen Testwertes liegen Normwerte aus reprasentativen Erhebungen vor, die eine
Einordnung des Untersuchungssamples erlauben. Die Beschwerden wurden mit Ratings von ,gar nicht* bis
JStark” bewertet.

1% p=".024
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Abb. 3 Ergebnisse der Beschwerden-Liste, Partnerinnen und Indexpersonen im
Vergleich (n=53)
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Der Unterschied der Summen-Mittelwerte der Beschwerdeskala der Indexpersonen
(29,18) mit einer Eichstichprobe (14,3) ist hochsignifikant. E‘

Vergleicht man die Mittelwerte von Partnerlnnen (22,25) und Eichstichprobe (14,3),
zeigt sich ebenso ein bedeutsamer Unterschied.ﬁ| Beide Gruppen des Samples
sind im Vergleich haufiger von Beschwerden begleitet als eine Gruppe aus dem
Bevolkerungsdurchschnitt: Der Mittelwerte der Indexpersonen und auch teilweise
der Partnerinnen sind denen vergleichbar, die bisher in klinischen Untersuchungen

fod

mit erkrankten Personen gefunden wurden.

Bei der Bewertung dieses Ergebnisses ist zu bericksichtigen, dass in der Gruppe
der Partnerlnnen 28% ehemalige Heroinkonsumentlnnen sind, von denen 25%
heute nach wie vor Drogenersatzstoffe gebrauchen, d. h. dass es nicht
auszuschlieen ist, dass diese Probandinnen auch erhebliche korperliche und

psychische Beschwerden aufweisen, die im Zusammenhang mit der Sucht stehen.

Die sieben Paare (n=13; Mittel 7,31), die schon an der Basiserhebung teilnahmen,
unterscheiden sich nur geringfugig hinsichtlich der allgemeinen Befindlichkeit von

den 22 Paaren (n=39; Mittel 6,67), die nur an der Folgeuntersuchung teilnahmen.

07 T=5 61; p<,001
108 7= 417; p< ,024
199 Mittelwert fur ,verschiedene Kérperkrankheiten in der Eichstichprobe: 23,7;



Heterosexuelle Transmission des HIV vor dem Hintergrund der neuen Therapiemdglichkeiten 37

Bei keinem der aufgefiihrten Gruppenvergleiche gibt es geschlechtsspezifische
Unterschiede.

Fur die Indexpersonen gilt, dass die Zufriedenheit mit Gesundheit und der subjektiv
empfundenen Befindlichkeit in keinem Zusammenhang steht. Allerdings gibt es, was
dies betrifft, einen hoch signifikanten Zusammenhang fur die Partnerlnnen.ml Dieser
Unterschied zeigt sich auch bei jenen Partnerinnen, die an einer Hepatitis C
erkrankt sind. Hier bildet sich ein Zusammenhang mit unterdurchschnittlich
empfundener Lebenszufriedenheit ab,l"J'_"I der sich bei den Indexpersonen, die an

Hepatitis C infiziert sind, nicht zeigt.

Die allgemeine Lebenszufriedenheit ist bei den Indexpersonen nicht beeinflusst
durch die Haufigkeit der Beschwerden. Rechnerisch weist sich kein Zusammenhang
aus. Dieses Ergebnis lasst sich mit Ergebnissen anderer Studien im Bereich
chronischer Krankheiten vergleichen, in denen sich bei von kdrperlichen
Beschwerden hochbelasteten Menschen keine Einbuf3en der Lebenszufriedenheit
feststellen IieBen.

Neben der Beschwerden-Liste wurden Symptome erfragt, die eher als HIV-
spezifische Beschwerden gelten wund haufig im Zusammenhang mit
Nebenwirkungen der antiretroviralen Therapie auftreten. Wie sich aus den Daten
zeigt, ist die Gruppe der Indexpersonen erheblich von diesen HIV-spezifischen
Beschwerden belastet. So ergeben sich erwartungsgemalfd deutliche Unterschiede

zwischen Indexpersonen und Partnern, die hier nicht dargestellt werden sollen.

89,3% der Indexpersonen klagen (ber Albtrdume. Unter Lipodystrophie leiden
53,6% der Indexpersonen und von Gewichtsabnahme sind fast alle Indexpersonen
im Sample betroffen (87,8%). Weiterhin leiden 78,6% der HIV-Positiven unter
Mundtrockenheit. Von Muskelkrampfen berichten 64,3% der Indexpersonen.
Erwartungsgemall sind Lymphknotenschwellungen sehr haufig bei den
Indexpersonen (67,9%) vertreten. Ebenso sind dies Geschmacksveranderungen
(59,3%), Hautverdnderungen (78,6%), Allergische Reaktionen (64,3%),
Fieberschiibe (60,7%), Entzindungen im Mund und Schluckbeschwerden (66,7%

und 53,6%), Ubelkeit (25%). Hautveranderungen und allergische Reaktionen haben

10 x%2=18,52; p=,001.

p= 024
12 ygl. Wasner, 2000
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Einfluss auf die wahrgenommene Lebenszufriedenheit. 51,8% der Indexpersonen

Laal

haben Schlafstérungen.

Weiterhin sind die HIV-positiven Probandinnen haufiger von Beschwerden oder
Auffalligkeiten wie HeilRhunger, Zahnschmerzen, Durchfall und Bléahungen,
Haarausfall, Erbrechen, Harndrang, Erkaltungssymptomen, geschwollene Hande
und FuRe, Nachtschweil und Sehstérungen betroffen. Uber Leistungsschwache
klagen wesentlich haufiger Indexpersonen als Partnerinnen (88,9%).ELI Der Verlust
der Leistungsfahigkeit hat fur die Indexpersonen signifikante Auswirkungen auf die

fas]

allgemeine Lebenszufriedenheit.

4.1.3 Ergebnisse des Fragebogens zur Veranderung des Verhaltens
und Erlebens

Der Fragebogen zur Messung von Veranderungen des Verhaltens und Erlebens
kann zu einem Messzeitpunkt signifikante Veranderungen fur einen vorgegebenen
Zeitraum feststellen. Im Fragebogen zur Heterosexuellen Transmission wurde
gefragt, inwieweit sich Verhalten und Erleben nach Einfihrung der neuen
Therapiemdglichkeiten verandert hat. Dies galt gleichermaRen auch fir die

Partnerlnnen der Indexpersonen.

Zu bemerken ist hier, dass aufgrund der Detailgenauigkeit des Fragebogens eine
statistisch signifikante Veranderung nicht zwangslaufig auch eine subjektiv

bedeutsame Veranderung anzeigt.

Fur die Auswertung der Fragebogen liegen Daten von 28 Indexpersonen und 18
Partnerlnnen vor. Der Mittelwert der gesamten Stichprobe liegt bei 182,5 und
beschreibt damit eine positive Veranderung. Allerdings liegt er unter dem kritischen

Wert fur positive Veranderung (187).5l

13 h=023; 0=,012
114 _
p=,032
115 p =.001
18 Der kritische Wert fiir keine Veranderung betragt 168.
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Abb. 4 Mittelwerte Verdnderung des Erlebens und Verhaltens nach

Einfiuhrung der neuen Therapiemaoglichkeiten im Vergleich (n=42)
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Differenziert in Partnerinnen und Indexpersonen erreichen die Partnerlnnen mit
186,94 den signifikanten Veranderungswert. Die Indexpersonen liegen mit einem
Mittelwert von 179,71 deutlich unter der Marke positiver Veranderung. Die
weiblichen Interviewpartnerinnen nahern sich mit einem Mittelwert von 186,13
ebenso dem kritischen Wert positiver Veranderung des Erlebens und Verhaltens.
Die mannlichen Probanden liegen mit einem Mittel von 178,64 darunter. Die
weiblichen Indexpersonen weisen ebenso einen hdéheren Mittelwert (181,50)

bezuglich positiver Veranderung auf als die méannlichen (178,38).

Frauen scheinen eine positive Veranderung durch die neuen Therapien eher
wahrzunehmen, als Manner. Dieser Unterschied bildet sich auch zwischen
Indexpersonen und Partnerinnen ab: Die Partnerlnnen scheinen eher

Veréanderungen im Erleben und Verhalten wahrzunehmen.

Die Veranderungsscores von Verhalten und Erleben in Verbindung mit den
Ergebnissen der Lebenszufriedenheitsskala gebracht, lassen in den Bereichen
allgemeine Lebenszufriedenheit und Soziales Umfeld erkennen, dass niedrige, in
Richtung Pessimismus und Spannungen weisende Veranderungswerte (< 168)
auch auf eine geringere Zufriedenheit in den genannten Bereichen verweisen. Mit

Ansteigen der Veranderungswerte steigt die Zufriedenheit in den Normbereich.
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Insgesamt gesehen weisen die Werte zwar auf ein positives Veranderungspotential
nach Einfuhrung der neuen Therapien hin, allerdings bilden sich keine sehr
wesentlichen Verdnderungen ab. D. h. die neuen Therapien haben einen nur
eingeschrankten Einfluss auf wahrgenommene positive personliche Veranderungen
des Erlebens und Verhaltens. Mdglicherweise lasst sich dies auf die Medikation
zurickfuhren, die einerseits eine tatsachlichen Verbesserung der Lebensumsténde
bedeutet, andererseits durch die Nebenwirkungen allerdings andere

Einschrankungen im Leben mit sich bringt.

4.2 Demographik

Bestandteil des Erhebungsinstrumentes war die ausfihrliche Dokumentation
demographischer Daten. Sofern es mdglich ist, werden die Daten im Vergleich mit

b

der européaischen multizentrischen Basisstudie dargestellt.

4.2.1 Geschlecht, Alter und Herkunft

16 Indexpersonen sind mannlich (55%) und 13 (45%) sind weiblich. Im Durchschnitt
sind die Indexpersonen 39,1 Jahre alt. Die Alterspanne der Indexpersonen belauft
sich auf 32 bis 48 Jahre. Auch die Partnerinnen sind durchschnittlich 38,8 Jahre alt.
Hier liegt die Altersspanne zwischen 30 und 48 Jahren. Die meisten der
Probandinnen beider Gruppen befinden sich in der Altersgruppe von 36 - 40 Jahren,

gefolgt von der Gruppe der 41 - 45 Jahrigen.
Weibliche Indexpersonen sind durchschnittlich 37 Jahre alt, inre Partner knapp 41,8
Jahre. Mannliche Indexpersonen sind im Mittel 40,5 Jahre alt, ihre Partnerinnen

37,3 Jahre:

Tab. 2 Alter der Studienteilnehmerinnen (n=53)

Indexperson Partner  Mittel Index  Mittel Partner
<35 6 4 39,1 38,8
36 - 40 11 14
41 - 45 9
46 - 50 1

"7 |n der Basisstudie wurden demographische Daten wegen der kleinen Anzahl der betroffenen Heterosexuellen in
der Bevdlkerung aus datenschutzrechtlichen Griinden nur sehr begrenzt erhoben. Damit sollte eine mégliche
Erkennung von Probandinnen verhindert werden.
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In der Berliner Stichprobe der Basisstudie waren 29 (45,3%) Indexpersonen weiblich
und 35 (54,7%) mannlich. Das Altersmittel der Indexpersonen lag bei 31,8 Jahren,
mit einer Streuung zwischen 22 und 54 Jahren. Die Partnerinnen waren
durchschnittlich 31,5 Jahre alt und die Altersspanne lag hier bei 21 bis 52 Jahren.

Der Altersunterschied der Probandeninnen zwischen der Basis- und der Folgestudie
ist z. T. auf jene sieben Paare zurtickzufiihren, die schon 1987 - 1991 teilgenommen

haben.

Die Verteilung der Indexpersonen nach Geschlecht unterscheidet sich in beiden
Stichproben kaum. Die Altersmittel in der aktuellen Studie liegen beziglich
Indexpersonen und Partner héher als in der Berliner Auswertung der Basisstudie.
Das Alter in Relation zu allgemeiner Lebenszufriedenheit, zu Zufriedenheit mit
Gesundheit und Sexualitdit oder auch Eigene Person gesetzt, zeigt keine

bedeutsamen Zusammenhénge auf.

Es fallt auf, dass nur Probandinnen ab dem 30. Lebensjahr an der Folgestudie
teilnahmen. Hier stellt sich die Frage, ob jlingere heterosexuelle HIV-Positive und

deren Partnerinnen eine schwerer zugangliche Gruppe darstellen.

In der Folgestudie haben sieben der Indexpersonen einen Migrationshintergrund,
sie leben zwischen sechs Monaten und 20 Jahren in Deutschland. Die Meisten
kommen aus dem europaischen Ausland, eine Indexperson aus Kanada und eine

aus China. Drei der Befragten haben sich in Deutschland infiziert.

4.2.2 Partnerschaft, Kinder und Dauer der Beziehung

Der grofte Anteil 62% (18) der befragten Paare lebt zusammen in einer
gemeinsamen Wohnung. 24% (7) leben eine enge Beziehung, allerdings in
getrennten Wohnungen, und 14% (4) fuhren eine eher lockere Beziehung in
ebenfalls getrennten Wohnungen. Von den 29 Paaren sind nur 21% (6) verheiratet.

Zehn Paare (34%) haben Kinder. Sieben Paare geben an, ein Kind zu haben, zwei
Paare haben zwei Kinder und ein Paar hat vier Kinder. In acht Fallen sind dies
gemeinsame Kinder und bei zwei Paaren sind dies die Kinder der HIV negativen

Partnerin. Lediglich vier dieser Paare leben gemeinsam mit den Kindern.
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Aus den Gesprachen im Rahmen der Erhebung ging in vielen Fallen hervor, dass
die Tatsache, Kinder zu haben und mit jenen auch zusammenzuleben, einen

gl

wichtigen Beitrag zur Erhaltung eines positiven Lebensgefihls leistet.

Durchschnittlich fihren die Paare seit 91 Monaten (7,6 Jahre) eine Beziehung mit
einem Minimum von 1,5 Monaten und einem Maximum von 240 Monaten (20
Jahre).

Getrennt nach den sieben Paaren, die bereits an der Basisstudie teilgenommen
haben und den 22 Paaren der Folgeuntersuchung, ergibt sich flr erstere eine
durchschnittliche Beziehungsdauer von 150 Monaten (Uber 12 Jahre), fur die zweite
Gruppe belauft sich die Dauer der Beziehung im Mittel auf knapp 70 Monate (etwas

weniger als 6 Jahre).

4.1.3.2 Schulabschluss, Berufsausbildung und aktuelle berufliche
Situation

50% (14) der Indexpersonen geben als hdchsten Schulabschluss einen
Realschulabschluss an. 21,4% (6) haben einen Hauptschulabschluss. Das Abitur
bzw. einen Hochschulabschluss haben 10,7% (3) erreicht. Eine Indexperson gibt an,
Uber einen Sonderschulabschuss zu verfiigen.

Unter den Partnerinnen haben 40% (10) einen Realschulabschluss erworben. 24%
(6) verfigen Uber einen Hauptschulabschluss und ebenfalls 24% (6) Uber Abitur.

12% (3) haben einen Hochschulabschluss.

Vergleicht man die Daten mit den bundesdeutschen Bevélkerung, féallt auf, dass
anteilig das mittlere Bildungsniveau in der Gruppe der Indexpersonen sowie der
Partnerinnen weit Uber dem der bundesdeutschen Bevolkerung
(Realschulabschlusse 17,4%)Eliegt. Die Anteile in beiden Untersuchungsgruppen

mit Hauptschulabschliissen liegen unter dem bundesdeutschen Durchschnitt
(43,4%)

Betrachtet man die hoheren Bildungsabschlisse, liegen die Indexpersonen unter

dem bundesdeutschen Durchschnitt (17,9%) und die Partnerinnen Uberjenem.

18 Qualitative Information aus den Interviews.

19 Statistisches Jahrbuch 2001, Statistisches Bundesamt.
120 yserzerrung, die durch schriftliche Befragungen entsteht.
121 statistisches Jahrbuch, 2001, Statistisches Bundesamt
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Abb.5 Schulabschlisse des Gesamtsamples (n=52)
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Eine abgeschlossene Berufsausbildung haben insgesamt 68% (20) der
Indexpersonen. Davon verfigen 57,1% Uber eine beendete Lehre und 11% haben
ein Studium bzw. eine schulische Ausbildung abgeschlossen. 28,6% (8) der

Indexpersonen verfigen uber keine abgeschlossene Berufsausbildung.

Bei den Partnerinnen der Indexpersonen verfugen insgesamt 80% (20) Uber eine
Berufsaushildung. Davon haben 36% der Partner einen Lehrberuf, 32% ein Studium
und 12% eine schulische Ausbildung/Berufsakademie abgeschlossen. Wiederum
20% (5) haben keine Berufsausbildung.

Aktuell berufstatig sind 39,3% (11) der Indexpersonen. 10,7% (3) gehen einer
Vollzeittatigkeit nach und 25% (7) einer Teilzeittatigkeit. Ein Interviewpartner

befindet sich in einer Umschulungsmalnahme.

Arbeitslos sind 10,7% (3) der Indexpersonen, und 28,6% (8) sind
Sozialhilfeempféanger. Als berufsunfahig gelten 17,9% (5) und eine Indexperson

befindet sich in Altersrente.

Unter den Partnerinnen sind 52% (13) berufstatig. Davon gehen 32% (8) einer
Vollzeittatigkeit und 20% (5) einer Teilzeittatigkeit nach. Arbeitslos in dieser Gruppe
sind 24% (6) und Sozialhilfe erhalten 12% (3). Ein Partner befindet sich in einer
Umschulungsmaf3nahme, ein weiterer ist berufsunfahig und ein Angehdriger bezieht

Pflegegeld fur die Pflege des HIV positiven Partners.
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Zwei weibliche und drei mannliche Indexpersonen sowie drei Partnerinnen geben
an, sich friher ihren Lebensunterhalt auch im Rahmen von Prostitution erworben zu

haben, davon vier im Zusammenhang mit Drogenkonsum.

Unterbrechungen der Berufstatigkeit wurden auf3er durch Drogenkonsum auch
durch HIV beeinflusste Krankheitsphasen ausgeltst. Die Reintegration in das

22]

Berufsleben scheint fiir viele der Probandinnen ein grof3es Problem darzustellen®<

Der relative Anteil aktuell und ehemals Berufstatiger (also inklusiv Arbeitsloser)
Uberwiegt bei den Partnerinnen. Bei den Indexpersonen wiederum ist der Anteil der
Sozialhilfeempfangerinnen héher. Diejenigen, die auf finanzielle Zuwendungen wie
Sozialhilfe oder Rente angewiesen sind, liegen bei den Indexpersonen bei 50,1%,
bei den Partnern der HIV Positiven bei 16%. Ausgenommen sind hier Arbeitslose.
Nimmt man diese hinzu, ergibt sich, das der Uberwiegende Anteil der

Indexpersonen auf finanzielle Zuwendungen angewiesen ist.

Die berufliche Situation hat Einfluss auf die allgemeine Lebenszufriedenheit, zwar
wird dieser Einfluss in der vorliegenden Studie nicht bedeutsam, dennoch ist eine
Tendenz ablesbar, dass die Lebenszufriedenheit bei Indexpersonen, die nicht in
Arbeitszusammenhangen stehen, in erster Linie in den unterdurchschnittlichen
Bereichen liegt. Dies gilt auch fir den Anteil der Indexpersonen, die auf finanzielle

Zuwendungen angewiesen sind.

4.2.4 Einkommen und Schulden

Entsprechend der Daten zur beruflichen Situation bilden sich die Angaben zum
Einkommen der Indexpersonen ab. 53,6 % (16) der Indexpersonen verfigen zwar
uber ein eigenes Einkommen, der grofdte Teil aber nur in eher geringem Umfang.
Fur 57,2% (16) liegt die Hohe des verfugbaren Einkommens unter 1.250,- €. Fur
28,6% der Indexpersonen liegt die HOhe des Einkommen sogar unter 750,- €.

43% der Indexpersonen sind vom Einkommen ihrer Partnerin abhangig. Diese
f2g]

Situation schlagt sich in der allgemeinen Lebenszufriedenheit signifikant nieder,

sie fuhlen sich wesentlich unzufriedener als ihre Partnerinnen.

22 Qualitative Informationen aus den Interviews

128 %2=6,073; p= ,048
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Die unbefriedigende Situation in finanzieller und beruflicher Hinsicht war in den
betreffenden Fallen auch wéhrend der Interviews ein brisantes Thema und Anlass

zu Auseinandersetzungen zwischen Indexpersonen und jeweiligen Partnerinnen.

80% der Partnerinnen der HIV positiven Menschen haben ein eigenes Einkommen,
allerdings belauft sich die Hohe des Einkommens hier fir 64% der Partner auch auf

unter 1250,- € und 28% haben weniger als 750,- € monatlich zur Verfigung.

60% der Indexpersonen geben an, Schulden zu haben, demgegeniber stehen 48%

der Partnerinnen.

In den Fallen, in denen die Indexpersonen und/oder auch ihre Partnerinnen auf
finanzielle Unterstlitzung angewiesen waren, zeigte sich, dass die allmonatliche
Beschaftigung mit dem Erhalt des Haushaltseinkommens oder auch mit den
Schulden eine groRRe Belastung und ein wesentlicher Stressfaktor darstellt, der sich

auch auf das Beziehungsleben auswirkt.

4.2.5 Drogenhintergrund

Vor dem Hintergrund von Lebensfiihrung und Lebensstil, Risikoverhalten und
Ubertragungswegen, ist der aktuelle sowie auch der zuriickliegende Drogenkonsum,

insbesondere der intraventse Drogenkonsum von Heroin bzw. Kokain, interessant.

Der suchtige Konsum psychoaktiver Substanzen kann auch das psychische,
korperliche und soziale Wohlbefinden von Menschen belasten. Drogenkonsum, vor
allem i.v. Drogenkonsum kann die Motivation zum Schutz der eigenen Gesundheit
und damit auch zum Schutz vor HIV und anderen sexuell Uubertragbaren
Krankheiten, erheblich beeintréachtigen. So vermuten 28,3% der HIV positiven

Studienteilnehmer, sich Uber intravendsen Drogenkonsum infiziert zu haben.

Aus dem Gesamtsample gaben 46,1% (24) der Probandinnen an, friher intravends
Heroin konsumiert zu haben, 32,7% (17) davon taglich. Dieser Konsum ist bis zum
Erhebungszeitpunkt erheblich zurickgegangen. Aktuell konsumieren sechs der

Befragten, vier aus der Gruppe der Indexpersonen, manchmal bis selten Heroin.

124 Qualitative Informationen aus den Interviews.
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Im Zusammenhang mit den friiheren Heroinkarrieren in der vorliegenden Stichprobe
ist der aktuelle Gebrauch von Drogenersatzstoffen wie Methadon, Polamidon und
Codein zu sehen: 33,3% (9) der Indexpersonen und 20% (5) der Partnerinnen

konsumieren regelmafig Drogenersatzstoffe.

60% (17) der Indexpersonen hatten friher Erfahrungen mit Kokain, davon 17,7% (5)
taglich bis mehrmals wdchentlich, gegentber 33% (8) ihrer Partnerinnen. Aktuell ist
der Konsum von Kokain in beiden Gruppen sehr zurlickgegangen und hat sich

nahezu angeglichen.

12 Interviewpartnerinnen, die aktuell Drogenersatzstoffe oder auch gelegentlich
Heroin konsumieren, frequentieren haufig bzw. gelegentlich Beratungsangebote in

Drogenberatungsstellen.

Cannabis wurde friher von 32% der Indexpersonen konsumiert, hingegen nur von
8% der Partnerlnnen. Aktuell konsumieren nach wie vor 11% der HIV-positiven
Studienteilnehmerinnen Cannabis. Der Anteil der Partnerinnen ist auf 4% gesunken.

93% der Cannabiskonsumenten substituieren gleichzeitig mit Drogenersatzstoffen.

Amphetamine, Ecstasy und Halluzinogene spielen in der Studiengruppe eine
nachgeordnete Rolle. Auch hier Uberwiegt der Anteil derer, die beide Substanzen
friher konsumierten, bei den Indexpersonen. Dies gilt auch fur Beruhigungsmittel,
die von den Befragten eher selten konsumiert wurden. Der Gebrach von Sedativa
sinkt zum aktuellen Zeitpunkt in beiden Gruppen ab.b-_ﬁ'

Lediglich 9% aller Befragten gab an, friher niemals Alkohol getrunken zu haben,
hingegen haben 38% der Gesamtgruppe taglich bis mehrmals wdchentlich Alkohol

konsumiert.

Der Prozentsatz derjenigen, die taglich bis mehrmals wochentlich Alkohol trinken, ist
auf 23% gesunken. Hier ergibt sich insbesondere fir die Indexpersonen in der
Veranderung des Konsummusters ein signifikanter Unterschied.EI Eine Rolle im
Zusammenhang mit Alkoholkonsum scheint auch die Dauer der Infektion zu spielen,
denn je langer die Indexpersonen mit HIV infiziert sind, desto seltener konsumieren
sie Alkohol. Dies gilt auch fir die Dauer der Behandlung mit antiretroviralen

Medikamenten.

125 Kein Konsum Halluzinogene frither. Index: 39,3%, Partner 70,8%; aktuell: Index 96,2%, Partner 96%. Kein
Konsum Amphetamine friher Index 53,6%, Partner 62,5%; aktuell: Index 100,0%, Partner 91,3%

Kein Konsum von Beruhigungsmitteln friiher Index: 46,4%, Partner 66,7%; aktuell: Index 77,8%, Partner 78,3%.
127 %2 = 34,18; p< 0,05
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Der Konsum von Nikotin hat sich zwar verringert, bleibt aber dennoch mit 64%
relativ. hoch (friher 72%). Hier besteht auch kein bedeutsamer Unterschied

zwischen Partnerinnen und Indexpersonen.

4.3 HIV-Infektion

43.1 Test

Von 53 der befragten Personen der Stichprobe haben 51 Befragte zwischen zwei
bis 50 HIV-Tests durchgefuhrt. 58,5% (n=31) der Stichprobe sind HIV-positiv.
Erstaunlich ist, dass zwei Partner bisher keinen Test haben durchfiihren lassen. d.
h. es ist nicht bekannt, ob sie HIV-positiv oder HIV-negativ sind. Beide wollen ihren

Lze]

Status nicht wissen.

Abb. 6  Anzahl durchgefuhrter Tests im Gesamtsample (n=53)
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Fur die HIV-Positiven erfolgte das positive Testergebnis zwischen den Jahren 1985
und 2001, d. h. die Diagnose liegt zwischen 2 und 18 Jahren zurtick. Zwei
Modalwerte, 1989 und 1994 (jeweils sechs Personen) kennzeichnen die Verteilung.
Im Durchschnitt liegt der positive Test 10 Jahre zurick mit einer
Standardabweichung von 4 Jahren.

Der letzte negative Test der befragten Partnerinnen liegt im Durchschnitt ein Jahr
zuriick, wobei der Modalwert mit 9 Personen (45%) im Jahr 2002 der Befragung
liegt. Die Tests wurden in den Jahren 1998 — 2002 durchgefihrt.

128 Qualitative Information aus den Interviews.
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Durch die Interviewsituationen und die Berticksichtigung der Daten des letzten Tests
verdeutlichte sich, dass einige Partnerinnen sich aufgrund inkonsistenten
Kondomgebrauchs regelmafRig testen lassen, um sicher zu gehen, dass sie sich
nicht infiziert haben. Hier dient der Test quasi als Praventionsersatz. Die trotz
fehlender oder mangelhafter Pravention wiederholten negativen Testergebnisse
vermitteln eine ,Sicherheit®, die es erlaubt Sexualitat so zu leben wie bisher und

bestétigt das (unzureichende) sexuelle Schutzverhalten als ,hinreichend”.

4.3.2 Infektionszeitpunkt, Ubertragungsweg und Infektionsrisiko

4.3.2.1 Infektionszeitpunkt und vermuteter Ubertragungsweg

Der von den 31 HIV-positiven Probandinnen vermutete Zeitpunkt der Infektion liegt
zwischen 1980 und 1999. Die Indexpersonen sowie auch zwei positive Partner sind
vermutlich zwischen 4 und 23 JahrenEzl infiziert. Durchschnittlich liegt die Infektion
12 Jahre zuriick mit einer Standardabweichung von 4,8 Jahren. 90% der Infektionen

traten vor der Einflhrung der neuen Therapiemdglichkeiten auf.

Als vermuteter Ubertragungsweg wird von den HIV-Positiven zu 48,4% (15) i.v.
Drogenkonsum angegeben, gefolgt von 42% (13), die sich vermutlich durch sexuelle
Kontakte infiziert haben. Sexuelle Kontakte gaben 25% der befragten Frauen und
24% der Manner als moglichen Infektionsweg an. 36% der infizierten Manner und
21,4% der Frauen vermuten iv. Drogenkonsum als Ubertragungsweg. Zwei
Personen geben Blutprodukte oder Operationen als Ubertragungsweg an und eine
Person hat keinerlei Vermutung, wie sie infiziert worden sein kdnnte. Von den
positiven Partnern (3) werden je einmal iv. Drogenkonsum und zweimal

Blutprodukte als Risiko angegeben.

In der Basisstudie konnte fur 20,3% (13) der Indexpersonen eine heterosexuelle
Ubertragung der HIV Infektion angenommen werden. Fir 79,7% (51) war die
Infektion durch i.v. Drogengebrauch wahrscheinlicher. Gemessen an der
Folgestudie ist der Anteil derer, die sich Uber i.v. Drogenkonsum infiziert haben, in
der Basisstudie wesentlich héher. Verglichen mit den epidemiologischen Daten des
RKI von 1993 bis 2002EI liegen die Anteile derjenigen, die sich durch

129 Angegeben ist hier der frilhste angenommene Infektionszeitpunkt.
130 g, Epidemiologisches Bulletin Sonderausgabe, A/2003, RKI, S. 12. Der Durchschnitt der durch heterosexuelle
Transmission Infizierten liegt, errechnet anhand der RKI Daten 1993 — 2002 bei 13,05%.
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bl

hoher. Aufgrund der Thematik ,Heterosexuelle Transmission des HIV* ist dieses

heterosexuelle Transmission™= infiziert haben, Uber alle Jahre hinweg ebenso

Ergebnis erwartungsgemar.
Abb. 7 Vermuteter Ubertragungsweg der HIV-positiven Probandinnen

(n=31)i
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Die meisten Félle, die sich vermutlich Uber i.v. Drogenkonsum infiziert haben,
nehmen als ihren Infektionszeitpunkt die frihen 90-er Jahre an. Zu dieser Zeit war
die Drogenpravention im Sinne von Harm Reduction und Mindestversorgung sowie

die Etablierung von Substitutionsprogrammen noch in der Entwicklung.

Die Probandinnen, die sich durch sexuelle Kontakte infiziert haben, nehmen in den
meisten Fallen an, dass dies durch (damalige) Partnerinnen geschehen ist.
Keiner der ehemaligen mannlichen oder weiblichen Prostituierten vermutet, sich
durch die Arbeit infiziert zu haben.ln Relation zur Zufriedenheit mit Freunden und
dem sozialem Umfeld zeigt sich, dass die HIV-Positiven, die sich tber sexuellen
Kontakt, also Uber evil. nahestehende Personen infiziert haben, tendenziell
unzufriedener sind, also statistisch im unterdurchschnittlichen Bereich der
Zufriedenheit rangieren.

3! Heterosexuelle Transmission ohne Beriicksichtigung der Herkunft aus einem HPL (RKI, 2002, S. 1).

132 Eingeschlossen sind hier 3 Partner, die ebenfalls HIV positiv sind.

133 ygl. 1998 gaben 46,3% aller infizierten Frauen an, sich durch Sexualkontakt bei ihnrem Partner angesteckt zu
haben. Epidemiologisches Bulletin 48, 1998 RKI

Qualitative Information aus den Interviews.

135 %2=29,07; p= ,001

134



Heterosexuelle Transmission des HIV vor dem Hintergrund der neuen Therapiemdglichkeiten 50

4.3.2.2 Ermittelte Infektionsrisiken

In vielen Fallen ist es nicht immer eindeutig zu ermitteln, auf welchem Wege das
HIV Ubertragen wurde. Die nach den Angaben der 31 HIV-positiven Probandinnen
ermittelten Infektionsrisiken ergeben, dass neben einem heterosexuellen
Ubertragungsrisiko fiir 77,4% (24) auch i.v. Drogenkonsum in Frage gekommen sein
konnte. Als zusatzliches sexuelles Infektionsrisiko kann ,Bisexualitat* fur 7,5% (4)
der Befragten auch moglich gewesen sein. Dies gilt fur drei maéannliche

Indexpersonen und fiir einen der Partner.

Als ermitteltes Infektionsrisiko wies die Stichprobe der Basisstudie bei den
Indexpersonen fir 83% (n=53) und fur 48,8% der Partner i.v. Drogenkonsum auf.
Daneben existierten im Sample zu den erwogenen sexuellen Infektionsrisiken -
auRer dem Kontakt zur Indexperson - eine Reihe weiterer Ubertragungsrisiken, wie
Prostitution (26,5%), Bisexualitat (12,5%), Sex mit i.v. Drogenkonsumenten (57%),

Prostituierten (62,5%) oder Menschen aus Hochpravalenzgebieten (9,5%).

I.v. Drogenkonsum als Infektionsrisiko tritt im Sample der Folgeuntersuchung 2002
seltener auf als in der Basiserhebung. Auch die Tatsache, der Prostitution
nachgegangen zu sein, spielt als Infektionsrisiko in den Angaben der Probandinnen

in der Folgeuntersuchung eine geringere Rolle.

4.3.2.3 Sexuell Ubertragbare Krankheiten (STDs) als Infektionsrisiko

In beiden Studien werden die bestehenden sexuellen Risiken auch durch das
Auftreten von sexuell Ubertragbaren Erkrankungen unterstrichen. Immerhin hatten
65,6% der Indexpersonen und 48,4% der Partnerlnnen in der Basisstudie in den
letzten funf Jahren vor der Erhebung unterschiedliche sexuell Ubertragbare
Krankheiten.

Gefragt nach sexuell Ubertragbaren Erkrankungen seit Beginn der Beziehung
ergeben sich fur die Folgeuntersuchung folgende Daten:
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Abb. 8 Sexuell Ubertragbare Erkrankungen in der Folgeuntersuchung 2002

M Index EPartner

Anzahl genannter Erkrankungen
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Insgesamt wurden von 52 Probandinnen 79 Infektion anderer sexuell Ubertragbarer
Erkrankungen (inkl. Hepatitis B und berichtet, die sie im Laufe ihrer
Partnerschaft gehabt haben. Von 41,3% (12) der Indexpersonen wurden 48
Erkrankungen angegeben und von 33% (9) der Partnerinnen 31 Erkrankungen. D.h.
diese Personen waren seit Beginn ihrer Beziehung z.T. mehrfach an anderen auch

sexuell Gbertragbaren Infektionen erkrankt.

Insbesondere STDs. die eine direkte Infektion im Genitalbereich verursachen,
haben bei HIV-Positiven auch eine erhdhende Auswirkung auf die Viruslast im
Genitalbereich, auch bei Einnahme von HAART. Deshalb weist die Haufigkeit
sexuell Ubertragbarer Krankheiten auf die Mdglichkeit einer erhdhten Infektiositét
durch eine héhere HIV-Konzentration in den Genitalsekreten der Indexpersonen hin.

ezl Die

Probandinnen, die Hepatitis C angegeben haben, sind ausnahmslos ehemalige

STDs stellen somit einen Kofaktor fir die sexuelle Ubertragung von HIV dar.

Drogenkonsumentinnen und haben sich wahrscheinlich auch Gber den intravendsen
Drogenkonsum infiziert.
Die Erfahrung, an STD s erkrankt gewesen zu sein, hat keine Auswirkungen auf den

Kondomgebrauch der Probandinnen.

136 Hepatitis B und C werden in erster Linie tber intravenésen Drogenkonsum Ubertragen, eine sexuelle
Ubertragbarkeit ist zumindest fiir Hepatitis B auch maoglich.
! Marcus, 2000a; RKI 2003, S. 2
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4.3.2.4 Stadien der HIV-Infektion

Fur 25 der HIV-positiven Probandinnen liegen Angaben zum Stadium ihrer HIV-
Infektion anhand der T-4 Helferzellenzahl vor. Die Anzahl der T-4 Helferzellen streut
zwischen 50 und 975. Der Durchschnitt liegt bei 525 mit einer Standardabweichung
von 263 Helferzellen. Demnach befinden sich nach einer Klassifikation des CDC
12% der HIV positiven Untersuchungsteilnehmer bereits im oberen kritischen
Bereich (<400) gesundheitlicher Gefahrdung und weitere 12% im unteren kritischen
Bereich (< 200) mit schwerer Infektanfalligkeit. Die niedriger werdende T-4 Zellzahl
weist mit der parallel steigenden Infektiositat also auch auf einen weiteren

fiad

Infektionsrisikofaktor hin.

Bringt man die T4- Zellanzahl in Zusammenhang mit der Safer Sex Praxis im
vorliegenden Sample, so verandert sich mit sinkender Anzahl der T-4 Zellen das
Verhitungs- bzw. Schutzverhalten der Probandinnen nicht. D. h. die Indexpersonen
mit niedriger T-4 Zellanzahl gehen mit ihren negativen Partnerinnen eine erhdhtes

Ubertragungsrisiko ein.

Offenbar halten die Probandinnen die durch die Medikation gesenkte Viruslast und
die erhéhte T-4 Zellanzahl flir einen sicheren protektiven Faktor gegen eine
Ubertragung bei sexuellen Kontakten. Nicht selten nutzten Paare die gesenkte

Viruslast als Begriindung fir ihren inkonsistenten Kondomgebrauch.

Im Zusammenhang mit den Bereichen der Lebenszufriedenheit ergeben sich keine
bedeutsamen Zusammenhénge. Lediglich der Bereich Eigene Person und der
Bereich Freunde und soziales Umfeld weisen einen starken Trend im
Zusammenhang mit dem Stadium der Erkrankung auf: Je weiter fortgeschritten die
Infektion ist, desto eher taucht die Unzufriedenheit mit der Eigenen Person auf und
desto unzufriedener scheinen die Indexpersonen mit ihrem sozialen Umfeld zu
werden.mHier kann sich sowohl mangelnde Unterstitzung durch Freunde als auch
eine durch den schlechten korperlichen Zustand bedingte geringere Frequenz von

sozialen Kontakten abbilden.

138 opc: Centre for Disease Control der USA
129 ygl. Marcus, 2000
140 p: ’05
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4.4. Medizinische Beratung und Betreuung
4.4.1 Medikation

Bei der Frage nach der Behandlung mit antiretroviralen Medikamenten gibt lediglich
eine Person an, noch nie eine Medikation genommen zu haben. Sieben (13,2%)
geben an, antiretrovirale Medikamente einzunehmen, jedoch nicht zum
Befragungszeitpunkt. 23 (43,4%) nehmen zum Erhebungszeitpunkt Medikamente

ein.

Die Mehrheit der Befragten HIV-Positiven 22 (73%) haben ab 1997, kurz nach der
Einfuhrung der neuen Therapiemdglichkeiten, mit einer Behandlung begonnen.
Setzt man die Fragen nach der Medikation in Relation mit den Zufriedenheitswerten
beziglich Gesundheit, Beschwerden und allgemeiner Lebenszufriedenheit ergeben
sich keine signifikanten Zusammenhénge. Auch geschlechtsspezifisch lassen

sich keine Aufféalligkeiten erkennen.

Lediglich Tendenzen lassen sich aus den Daten ablesen: Jene Indexpersonen, die
sich einer antiretroviralen Therapie unterziehen, scheinen zufriedener mit ihrem
Leben zu sein (10 Personen liegen im Norm- bzw. Gberdurchschnittlichen Bereich
der Lebenszufriedenheit). Sie sind ebenso zufriedener mit ihrem Sexualleben (13

Personen liegen im Norm- bzw. Uberdurchschnittlichen Bereich).

Niedrigere Zufriedenheitswerte allerdings zeigen sich beziglich der eigenen
Gesundheit, der eigenen Person und hdhere Werte im Hinblick auf Beschwerden
(12 Personen, die antiretrovirale Medikamente nehmen, liegen im
unterdurchschnittlichen Bereich von Zufriedenheit mit Gesundheit und 14 Personen

klagen tGberdurchschnittlich haufig tber Beschwerden.

Auch mit der eigenen Person zeigen sich 12 Probandinnen, die sich einer

medikamenttsen Behandlung unterziehen, als unterdurchschnittlicht zufrieden.

Von den Befragten geben 19 Personen an, sich auch mit alternativen Heilmethoden
behandeln zu lassen, allerdings hat dies keine signifikante Auswirkung auf die
allgemeine Befindlichkeit (Beschwerden) oder die Lebenszufriedenheit. Diese
Ergebnisse finden sich auch in amerikanischen Studien zur Wirksamkeit alternativer
Heilmittel 242

1 Moglicherweise ergeben sich aufgrund der geringen Fallzahl keine deutlichen Zusammenhange.

12 \Weber, et al. 1999
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10 der Indexpersonen lassen sich parallel zur HAART mit alternativen Heilmitteln
behandeln. Alternative Heilmethoden erweisen sich als Versuch, die

Nebenwirkungen antiretroviraler Therapie zu mindern.

4.4.2 Betreuung und Behandlung

Die Behandlung der HIV-positiven Studienteilnehmerinnen findet in erster Linie in
Schwerpunktpraxen und —ambulanzen statt: 17 der 29 Indexpersonen lassen sich in

Schwerpunktpraxen behandeln und sieben in Ambulanzen.

Abb. 9 Medizinische Betreuung der HIV-positiven Personen

nicht spezialisiertem
Arzt/in

Die Zufriedenheit der Patientinnen mit der Behandlung durch den Arzt ist ein
wichtiges  Kriterium  fir Compliance und Kooperationsbereitschaft im
Behandlungsprozess. Die Zufriedenheit mit der medizinischen Betreuung ist
insgesamt sehr hoch. 85,7% der Indexpersonen sind sehr zufrieden / zufrieden mit
ihrer medizinischen Betreuung. Ihre Lebensgefahrten sind zu 72% mit der
Behandlung des Partners durch medizinisches Personal zufrieden bzw. sehr

zufrieden.

Als Winsche an die medizinische Betreuung wurden an fuhrender Stelle mehr
Mitgestaltungs- und Einflussmaoglichkeiten (10) und mehr Zeit von Seiten der
arztlichen Betreuung (12) genannt. Einige Probandinnen wiinschten sich mehr
Information und Transparenz im Behandlungsprozess (6) und den umfassenderen

Einbezug der Partnerin (8). Weitere Aspekte waren eine personlichere Gestaltung
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des Behandlungssettings, Ganzheitlichkeit in den Vorgehensweisen, Offenheit des
Arztes und Verlasslichkeit (je 4) sowie Bertcksichtigung der sprachlichen Barrieren
der Patienten (2). 12 Befragten machten keine Angaben zur Frage nach

Verbesserung bzw. Winschen der medizinischen Betreuung.

Eine Studie, die HIV-positive Frauen zu ihrer Kritik an der Behandlung befragte,
zeigt ahnliche Ergebnisse: 18% meinten, dass der Arzt zu wenig Zeit flr sie habe
und 15% bemaéngelten das fehlende EinfUhlungsvermégen der Arzte.E‘iI Die
Ergebnisse decken sich mit den Patientenumfragen von SEKIS, bei denen ebenso
Mitgestaltungsmoglichkeiten am Behandlungsprozess und Zeit eine grof3e Rolle

Lad]

spielen.

4.5 Psychosoziale Betreuung

Ein psychosoziales Betreuungsangebot im Zusammenhang mit HIV wird von 78%
der befragten Personen in Anspruch genommen. Beide, die Indexpersonen (78,2%;
22) und deren Partner (77,3%; 17), nutzen gleichermalRen die Angebote. Die
Beratung der AIDS Hilfe nehmen oder nahmen 59% der Befragten in Anspruch,
davon sind mehr als die Halfte Indexpersonen. Die telefonische Hotline der AIDS
Hilfe nutzen lediglich 10% der Befragten, Partnerlnnen und Indexpersonen zu

gleichen Anteilen.

Immerhin suchen 63% der Stichprobe, 53,6% dieser Gruppe sind Indexpersonen, in
personlichen, regelmaligen Beratungsgesprachen Unterstitzung. 50% der
Partnerinnen besuchen die Angehdrigenberatung und 16% eine Familienberatung,
davon sind 2 HIV Positive. Lediglich 13,5% der Indexpersonen nutzen die

Beratungsangebote in Kliniken/Schwerpunktambulanzen.

Sozial- und Rechtsberatung nehmen 45% in Anspruch, zu gleichen Teilen
Partnerinnen und HIV-Positive. Therapeutische Einzelgesprache zur Unterstitzung
suchen oder suchten 44% der Stichprobe (Indexpersonen zu 32,1%) auf, 29%
therapeutische Paargesprache (Indexpersonen 20%) und lediglich 10% nutzten
therapeutisch angeleitete Gruppengesprache, davon 8% der Indexpersonen. 30%
der Studienteilnehmerinnen besuchen eine Selbsthilfegruppe (25% davon sind

Indexpersonen).

3 Schmedes et al. 2001. 185 HIV-positive Frauen nahmen an der Studie teil.

144 Berliner Mangelliste, www.sekis-berlin.de
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Die Besuche der verschiedenen Angebote schlagen sich in den
Lebenszufriedenheitswerten nieder. So sind die Partnerinnen, die personliche
Beratungsgespréche nutzen, wesentlich zufriedener mit ihrem Leben. Hier rangieren

die Werte des Lebenszufriedenheitsindex im mittleren Normbereich. Die

Las]

Indexpersonen verfehlen die Signifikanz nur knapp.

Es zeig sich auch, dass Indexpersonen, die unterdurchschnittlich mit ihren Freunden
und dem sozialen Umfeld zufrieden sind, haufiger psychosoziale
Beratungsangebote frequentieren.Eﬁl Im Umkehrschluss wirde das bedeuten, das
ein stabiles soziale Umfeld unterstitzend auf die Betroffenen wirkt, so dass

Beratungen nicht oder nur punktuelle notwendig waren.

Abb. 10 Inanspruchnahme von Beratungseinrichtungen im Zusammenhang

mit HIV durch das Gesamtsample (n=53)
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Differenziert nach Art und Weise des Angebots werden Unterschiede zwischen den
Partnerlnnen und den Indexpersonen deutlich. In den meisten Fallen nutzen die
Indexpersonen Beratungs- und Betreuungsmoglichkeiten zur Unterstitzung,

insbesondere die Angebote der AIDS Hilfe.

45 partner: Beratung:X2=7,500, p= ,024, p= ,002 Index:, Beratung: X?=5,625; p= ,06
146 %2=11,802; p= ,003
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Im Rahmen der Interviews konnte aber auch mehrfach festgestellt werden, dass die
Partnerlnnen und auch die Paare gemeinsam sich nicht von den bestehenden
Angeboten, insbesondere ihre Lebenssituation und ihre Lebensweise betreffend,
angesprochen fuhlen.

Die Partnerlnnen formulierten den Bedarf an eine attraktive medizinische und
psychosoziale Unterstitzung, die ihre im Gefolge der Beziehung auftretenden
spezifischen Probleme aufgreift. Besuche der Angehdrigenangebote bleiben nur
eher punktuelle, kurzfristige Versuche, sich Unterstitzung bzw. Information zu
holen. Die meisten der Befragten nutzen die Angebote der AIDS Hilfe nur noch sehr
selten, eher noch die Sozial- und Rechtsberatung oder jene zur Erlangung von

bad]

Zuschissen.

Nicht allein durch die formulierten Licken im Angebot, entsteht der Eindruck, dass
heterosexuelle Betroffene, seien es nun HIV-Positive oder auch ihre Partnerinnen,
eine schwer zu erreichende Klientel darstellen. Der Besuch der AIDS Hilfen ist nicht
selten an die Angst gekoppelt, entdeckt und damit der Gefahr ausgesetzt zu sein,
diskriminiert zu werden. Dies gilt in noch grof3erem Malf3e fur die Partnerinnen. Ein
anderer Teil des Samples sieht keine Notwendigkeit fur eine Unterstitzung durch
Dritte.

Diese Tatsache der schweren Erreichbarkeit spiegelte sich insbesondere auch in
der Stichprobenakquise. Anonymitat war ein Aspekt, der den Paaren, besonders

den Partnerinnen, in den meisten Féllen sehr wichtig war.

Vor diesem Hintergrund kénnen auch die nun folgend dargestellten Ergebnisse

verstanden werden.

147 Qualitative Informationen aus den Interviews.
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4.6 Wahrgenommene Diskriminierung und Normalisierung
von HIV/AIDS

Diskriminierungserfahrungen oder auch die blo3e Angst vor eventueller
Diskriminierung und Ausgrenzung konnen grofRen Einfluss haben auf den
personlichen Umgang mit HIV, auf die empfundenen Handlungsspielraume und auf
das Gefiihl, ausgegrenzt zu sein. Nicht selten resultiert aus diesen Erlebnissen
Ruckzugsverhalten und Isolation, insbesondere auch die Erschwerung der

Erreichbarkeit der Betroffenen durch Hilfsangebote.

Die Angst vor Diskriminierung bzw. Ablehnung kann in eine Tabuisierung von HIV
munden und damit auch ein zusatzlicher Risikofaktor fir die Transmission von HIV
darstellen. Aus Angst vor Ablehnung wird beispielsweise der Gebrauch von
Kondomen erst gar nicht thematisiert. In der Folge werden Safer Sex Praktiken

vermieden und das Ubertragungsrisiko steigt.

Auf die Frage, ob im Zusammenhang mit HIV/AIDS Diskriminierungserfahrungen in
den letzten funf Jahren gemacht wurden, antworten 72% der Befragten mit ,ja“.
Differenziert nach Indexpersonen und Partnerinnen haben 78,6% (22) der HIV
positiven Befragten und 64% (16) der Partnerinnen in den letzen 5 Jahren, also seit

Einfihrung der neuen Therapiemdglichkeiten, diskriminierende Situationen erlebt.

25% der Befragten geben an, sich durch Arzte diskriminiert gefiihlt zu haben, 4% in
Drogenhilfeeinrichtungen. 23% der Studienteilnehmerinnen wurden innerhalb ihres
Freundeskreises diskriminiert und 11% des Gesamtsamples haben sich am

Arbeitsplatz ausgegrenzt gefuhlt.

21% der Probandinnen erlebte durch die eigenen Eltern und 19% durch Verwandte,

Bekannte und Nachbarn diskriminierende Handlungen.
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Abb. 11 Diskriminierungserfahrungen des Gesamtsamples (n=53)
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Unerwartet und erstaunlich ist, dass der hochste Anteil der in den letzten funf
Jahren erfahrenen Diskriminierungen (25%!) medizinischem Personal oder Arzten
zugeschrieben wird. Gerade im medizinischen Bereich kénnen
Diskriminierungserfahrungen fatale Konsequenzen fir die Betroffenen und ihre
Behandlungsprozesse, wie z. B. einen negativen Einfluss auf die Compliance im
Behandlungsgeschehen, den Verlust des Vertrauens und dadurch eingeschrénkte
Offenheit nach sich ziehen.

Erwartungsgemafld haben jene HIV-Positiven, die angaben, mit ihrer aktuellen
medizinischen Betreuung unzufrieden zu sein, ausnahmslos
Diskriminierungserfahrungen gemacht und jene Indexpersonen, die einen hohen
Zufriedenheitsgrad mit der Behandlung aufweisen, haben sich nur z.T. im Rahmen
medizinischer Versorgung diskriminiert gefihlt. Vermutlich erfolgte bei einem Tell
der Félle zwischenzeitlich ein Arztwechsel, so dass die Unzufriedenheit mit der
Behandlung im Rahmen medizinischer Versorgung der Vergangenheit angehort.
Erfahrene Diskriminierung weist fir die Indexpersonen einen signifikanten

Zusammenhang mit der allgemeinen Lebenszufriedenheit auf.ml

48 Diskriminierung allgemein: X2=7,765; p=,021
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Die Meinungen der Befragten zum Umgang mit HIV/AIDS in der Bevolkerung in den
letzten funf Jahren widersprechen z. T. einer allgemein wahrgenommenen
Normalisierung von HIV/AIDS.E’|

Lediglich 13% der untersuchten Stichprobe sind der Meinung, dass die Bevolkerung
heute besser informiert ist und daraus ein offenerer und akzeptierenderer Umgang
mit HIV/AIDS resultiert. Weitere 17% der Probandinnen sind der Meinung, dass
wegen der letztlich umfassenden Information der Umgang mit HIV positiver

geworden ist.

30% sehen die Ursache fur den verbesserten Umgang mit HIV/AIDS im Fortschritt
der medizinischen Mobglichkeiten. Im Zusammenhang damit nehmen 30% der
Studienteilnehmerinnen an, dass HIV weniger als ernste Bedrohung gesehen wird.
41,5% vertreten die Meinung, das Thema HIV/AIDS sei insgesamt in den
Hintergrund getreten ist und 28,3% denken, dass sich der Umgang mit HIV/AIDS

nicht verandert hat.

Als besonderen Aspekt ist der Unterschied in Einstellung zu und Umgang mit
HIV/AIDS im Vergleich von Stadt und Land zu sehen. Die Grol3stadt erscheint einer

Probandin ,normalisierter” in Bezug auf das Thema.

HIV/AIDS hat in den Augen unserer Probandinnen seine Einzigartigkeit verloren.
Das beschreiben insbesondere die 41,5% der Befragten, die AIDS als in den
Hintergrund getreten erleben. HIV/AIDS erscheint aktuell als eine Krankheit, die
behandelbar ist. Ein positiverer Umgang in der Allgemeinheit geht aus den
Aussagen aber nicht hervor: In den Augen der Probandinnen hat AIDS seine
Einzigartigkeit eingeblf3t, ohne dass sie als personlich Betroffene dadurch einen
positivere gesellschaftliche Akzeptanz erfahren. Die Ergebnisse decken sich mit den
Beobachtungen von Frankenberg et al. 2000: ,....AIDS is becoming less threatening
and less unique. (...) The AIDS epidemic is not perceived as being as serious

anymore.“m

49 ygl. Dannecker, 2002
%0 Frankenberg et al. 2000, S. 38



Heterosexuelle Transmission des HIV vor dem Hintergrund der neuen Therapiemdglichkeiten 61

47  Sexualitat

Ein zentrales Anliegen der Studie ist die Erhebung von Daten zu Sexualverhalten
und sexuellem Erleben im Hinblick auf heterosexuelle Transmission des HI-Virus in
der HAART -Ara.

Sexuelle Intimitat ist eng verbunden mit emotionaler und kérperlicher Nahe und
deshalb ein wesentlicher Aspekt des physischen und psychischen Wohlergehens.
Sexuelle Bedirfnisse verdndern sich abhéngig von vielen Faktoren im Laufe des
Lebens. Solche Faktoren sind z. B. Lebensumstande, Alter, soziales Umfeld,
Lebensphasen und -krisen, Stress, Depression, geringes Selbstwertgefihl,
schlechtes  Korperimage, hormonelle  Gegebenheiten, Krankheiten  und

Beziehungserfahrungen.

Nicht zu unterschatzen ist der Einfluss der HIV-Infektion auf die psychosexuelle
Befindlichkeit. Fur HIV- Infizierte ergeben sich vielfache Einschrankungen, ihre
Sexualitat nach dem positiven Befund weiter zu leben. Das Bewusstsein der
Verantwortung, die Infektion weitergeben zu kénnen oder durch Safer Sex dieses zu
verhindern, mag zu einer deutlichen Einschréankung der Erlebnisfahigkeit bis hin
zum Rickzug in nicht interaktive sexuelle Lebensformen flhren. Bei ungleichem
HIV-Status entstehen neue Verhdltnisse von Dominanz, Krénkbarkeit und
Abhangigkeit in der Beziehung, die sich auch in der gemeinsamen Sexualitéat

bisa]

niederschlagen.

Das Sexualverhalten, das sich an Safer Sex Normen orientiert, ist von Brichigkeit
gekennzeichnet, denn dort, wo eigentlich Kontrollverlust erwiinscht ist, soll nun

fi=2l

Kontrolle walten.

Vor allem in bestehenden oder auch neuen Beziehungen treffen sexuelle Wiinsche
mit der Safer Sex Realitat aufeinander und beeinflussen maf3geblich die praventiven

Vorkehrungen.

So stehen sich HIV-bezogenes Wissen und dessen subjektive Verarbeitung,
individuelle Praventionsabsichten und das tatsachliche Verhalten gegeniiber. Das
Verhéltnis sexueller Winsche zu sexueller Praxis ergibt ein Spannungsfeld, in dem

PraventionsmalRnahmen oft keinen Platz mehr finden.

31 ygl. auch Clement, 1992
152 ygl. Mayr, 1999
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Der Wunsch, ungehindert vom Kondom Sexualitit leben zu kdnnen, bestimmt die
Verarbeitung von Praventionsbotschaften und HIV-bezogenem Wissen. Dieser
Wunsch hat Einfluss auf die Risikoeinschatzung und letztlich auch auf das
Verhalten. So soll z.B. in beginnenden Liebesbeziehungen das Kondom durch
Klarung des Sero-Status zum ,Verschwinden® gebracht werden (der sogenannte
Verlobungstest).EI

Eine andere Strategie der Risikominimierung stellt ,negotiated safety“EI dar. Das
bedeutet z. B in unserer Studie., dass konkordante Paare sich darauf verstandigen,
bei sexuellen Kontakten innerhalb ihrer Beziehung kein, auRerhalb jedoch immer ein

bss]

Kondom zu verwenden und auf vaginale/anale Ejakulation u verzichten.

Durch den auch von Experten bestatigten Einfluss von HAART auf die
Viruskonzentration/Infektidsitat verandert sich das Risikomanagement sowie auch
die praventiven Strategien von HIV-Positiven bei sexuellen Kontakten. Bei den
erst in den letzten Jahren mit dem Thema HIV/AIDS konfrontierten Partnerinnen
und Indexpersonen spielt maglicherweise zusatzlich die veranderte Haltung zu HIV
als behandelbarer Krankheit im Sexual- und Verhitungsverhalten eine nicht zu

unterschétzende Rolle.

4.7.1 Lebensform und Sexualpartner

Die Mehrheit der Befragten definiert sich als heterosexuell. Lediglich drei
Indexpersonen und ein Partner bezeichnen sich als bisexuell. Dennoch geben vier
Indexpersonen und drei Partner an, in den letzen finf Jahren auch
gleichgeschlechtliche Sexualkontakte gehabt zu haben. Die Anzahl der
Sexualpartnerinnen Uber die bisherige Lebensspanne im Gesamtsample hinweg

zeigen die folgenden Ergebnisse auf, eine Person machte dazu keine Angaben.

'53 Dannecker, 2002, S. 38

** hegotiated safety“ meint ein verhandeltes Schutzverhalten im Sinne von Risikominimierung

%5 ygl. Mayr, 1999, S. 428

1% sStudien vermuten eine Zunahme von ungeschiitzten Sexualkontakten bei homosexuellen Mannern. vgl.
Dannecker 2002; RKI 2003
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Tab. 3 Anzahl der bisherigen Sexualpartner (n=52)

Anzahl der Sexualpartner Index Partner

Mittelwert SD Mittelwert SD
im bisherigen Leben 143,54 370,35 22,96 42,58
in den letzten 5 Jahren 20,64 94,06 6,13 16,42
in den letzten 6 Monaten 1,11 0,63 1,08 0,28
seit der HIV-Infektion 6,77 19,27 1,73 1,58

Die Indexpersonen geben durchschnittlich mehr bisherige Sexualpartner an, als die
Partnerlnnen. Sie weisen sich als Gruppe mit auffallig haufig wechselnden
Sexualkontakten aus und sind daher als Gruppe mit erhéhtem Infektionsrisiko zu
sehen. Der hohe Mittelwert der Sexualpartnerinnen bei den Indexpersonen ist

ks2

eventuell auf deren Prostitutionserfahrung zurtickzuftihren.

Ein deutlicher Unterschied ergibt sich auch zwischen méannlichen und weiblichen
Indexpersonen. So hatten die weiblichen Indexpersonen im bisherigen Leben
durchschnittlich 182,50 unterschiedliche Sexualpartner, die mannlichen 114,31. Die
Partner dagegen hatten im Mittel 10,33 Sexualpartnerinnen und die Partnerinnen

30,53.EI Die Frauen hatten deutlich mehr Sexualpartner im Leben als Manner.

Ein Vergleich der Anzahl von Sexualpartnerlnnen im Sample mit Daten von Studien
zum Sexualverhalten zeigt, dass die meisten Menschen eher eine kleinere Anzahl
Sexualpartnerinnen im Leben haben und das vorliegende Sample deutlich dartber
liegt. Die Studien ergeben, dass nur eine Minderheit, d. h. 30 - 40% der mannlichen
und 20% der weiblichen Befragten mehr als 10 Sexualpartner im Leben gehabt
haben. Zu Beginn der sexuellen Aktivitat (15. — 20. Lebensjahr) und in der
Altersgruppe zwischen 30. und 40. Lebensjahr finden sich die meisten

Partnerwechsel.

Wesentlich verringert sich die Anzahl der Sexualpartnerinnen fir beide Gruppen

nach der HIV-Infektion. Seit der HIV-Infektion hatten die ménnlichen Indexpersonen

7 Der Range beziglich der Sexualpartner im Leben bei den Indexpersonen liegt im Minimum bei zwei und im
Maximum bei 1500 Sexualpartnern, bei den Partnern bei im Minimum 3 und Maximum 200. Bei den
Sexualpartnern in den letzten funf Jahren zeigt der Range bei den Indexpersonen eine Ausprégung von im
Minimum von 0 und im Maximum bei 500, fur die Partner im Minimum 1 und Maximum 81. Fir Sexualkontakte in
den letzen 6 Monaten liegt das Minimum fur die Indexpersonen bei 0 und das Maximum bei 4, bei den Partnern
im Minimum bei 1 und im Maximum bei 2.

%8 |n den letzten fiinf Jahren hatten die mannlichen Indexpersonen durchschnittlich 34,81 Sexualpartner/innen und
die weiblichen 1,75. Die Partner hatten im Mittel im gleichen Zeitraum 2,11 und die Partnerinnen 8,53
Sexualpartner/innen.

% Marcus, 2000, S. 457
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im Mittel 3,14 Sexualpartnerinnen, die weiblichen 11,0. Ihre Partner hatten im
Durchschnitt im gleichen Zeitraum 1,29 wund ihre Partnerinnen 2,13
Sexualpartnerinnen. Keiner der beschriebenen Unterschiede wird im statistischen
Vergleich signifikant. Die Unterschiede in den Mittelwerten gehen maoglicherweise

auch hier auf Prostitution zurtck.

61% der Indexpersonen geben an, dass sich die Zahl der Sexualpartner seit der
HIV-Infektion verandert hat. Die Partnerinnen eingeschlossen sind es insgesamt

45%, die seit der HIV-Infektion die Zahl ihrer Sexualpartner reduziert haben.

In den letzen sechs Monaten hatten 2 mannliche Indexpersonen Sexualkontakte
aul3erhalb der bestehenden Partnerschaft. Bei den Partnerinnen hatten 2 weibliche
Interviewteilnehmer sexuelle Kontakt auRerhalb der Beziehung, die seit Gber einem
Jahr keinen sexuellen Kontakt mehr zu ihrem Partner haben. Bei diesen Paaren ist

Sexualitat auRerhalb der Beziehung akzeptiert.

4.7.2 Sexualverhalten in der Partnerschaft im Zusammenhang mit
Diagnose und Medikation

Die Tatsache, HIV-infiziert zu sein, hat quantitative und qualitative Auswirkungen auf
das Sexualleben. Im folgenden Abschnitt wird das von den Studienteilnehmerinnen
berichtete Sexualverhalten seit der HIV-Infektion und seit der Einfihrung der neuen

b1l

Therapiemdglichkeiten in der Partnerschaft beschrieben.

180 Hualitative Information aus den Interviews.

'8! Dje Angaben der Indexpersonen/Partner weichen bei einigen Items geringfiigig voneinander ab. Zuriickzufiihren
sind die Abweichungen auf subjektive Wahrnehmungsverzerrungen z. B. beziglich der zeitlichen Absténde
zwischen den sexuellen Kontakten oder die Anzahl der sexuellen Kontakte Uberhaupt. Die Abweichungen
belaufen sich nur jeweils auf die nachstgroRere Antwortkategorie.
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4.7.2.1 Einfluss der Diagnose auf die sexuellen Kontakte

48% der Indexpersonen haben taglich bis 1 - 2 mal wéchentlich sexuelle Kontakte
mit ihrem Partner. Die Partnerinnen geben mit 36% im gleichen Frequenzbereich
geringere Haufigkeiten an. Mdglicherweise ist dies auf die niedrigere Anzahl

befragter Partnerinnen zurUckzufUhren.

Die sieben Paare der Basisstudie, die an der Folgeuntersuchung teilnahmen, geben

beal

14,3% (1 - 2 mal wochentlich) weit unter denen der neubefragten Probandinnen.

eine sehr viel geringere Frequenz bei den sexuellen Kontakten an.™ Sie liegt mit
Vermutlich hangt dies u. a. mit dem wesentlich langeren Bestehen der Beziehung
der Paare aus der Basisstudie zusammen, denn sieht man sich die Frequenzen
sexueller Kontakte des Gesamtsamples in Relation zur Beziehungsdauer an, sinkt

die Haufigkeit sexueller Kontakte mit der Lange der Beziehung signifikant ab.ﬁ|

Auch in den Angaben der Probandinnen der Basisstudie sinkt die Haufigkeit der
sexuellen Kontakte nach der HIV-Diagnose ab. Durchschnittlich sind es hier nur
noch 1,8 Kontakte wochentlich von zuvor 2,9 Kontakten. In der aktuellen
Folgestudie zeigt sich ebenso eine Verringerung der sexuellen Kontakte innerhalb
der Beziehung: 71% der Indexpersonen und deutlich starker die Partnerinnen mit
90% stellen eine Reduzierung der sexuellen Kontakte in der Partnerschaft nach

dem Bekanntwerden der HIV-Infektion fest.

Die Zufriedenheitswerte der Partnerinnen in Bezug auf die Partnerschaft verteilen
sich mit der Verringerung der Sexualkontakte im unterdurchschnittlichen Bereich.@
Die gesunkene Anzahl der Sexualkontakte mit der Indexperson hat insbesondere fir
die Partnerinnen auch Auswirkungen auf die Zufriedenheit mit dem Sexualleben und

fed

mit der Eigenen Person.

Mit dem Sexualleben unzufrieden, aufgrund der weniger gewordenen sexuellen
Kontakte miteinander, zeigen sich auch die Indexpersonen: Je seltener sexuelle
Kontakte vorkommen, desto eher rangieren die Werte im unterdurchschnittlichen
Bereich.EI

*2|n der Ersterhebung 1989 - 1992 gaben die Untersuchungsteilnehmer an, durchschnittlich 2,9 sexuelle Kontakte
in der Woche miteinander zu haben.

1631 =245 ;p=,001

164 %2=51,867; p=,001

%% h="007. Die Signifikanzen sind als Tendenzen zu begreifen, da das Sample der Partner sehr klein war.

186 jeweils ist p= ,007..

%7 b=,039.
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Eine Veranderung des Sexuallebens allgemein, d. h. quantitativ und qualitativ,
sehen 45% der Befragten nach der HIV-Diagnose. 18% geben an, dass die HIV-
Diagnose keinen Einfluss auf das Sexualleben hatte. Fir 37% der
Studienteilnehmerinnen war die Diagnose vor dem ersten Sexualkontakt in der
Beziehung bekannt, so dass keine Verdnderung innerhalb der Partnerschaft
abbildbar ist.

Auch die Qualitat des sexuellen Aktes verénderte sich mit Bekanntwerden der HIV-
Diagnose. So geben die Personen,@die Veranderungen bemerkt haben, an, dass
es zu weniger Vaginalverkehr mit Samenerguss kommt, als vor dem Wissen um die
HIV-Infektion (69,6%). Weniger orale Samenerglsse geben 33,3% an. Von weniger
Oralverkehr berichten 52,3% (50% weniger Cunnilingus; 54,5% weniger Fellatio) der

Personen, deren Sexualverhalten sich verandert hat.

Die Daten zu Analverkehr fallen sehr gering aus. Nur 10 Personen machen
Angaben dazu. Nur wenige Personen verringern hier die Frequenz, d. h. die
Haufigkeit bleibt bei den meisten Personen, die angeben, Analverkehr zu
praktizieren, gleich (60%). 33,3% der Manner haben seit der HIV-Diagnose weniger
Analverkehr mit Samenerguss. Wenn eine Neigung zu sexuell riskanten Praktiken
besteht, bleibt diese auch nach dem Wissen Uber eine bestehende HIV-Infektion

erhalten.

Der Daten der Basisstudie zeigen ebenso nach Feststellung der HIV-Infektion einen
Ruckgang der Frequenz fur jede Sexualpraktik. Bei 45 Paaren (70,3%) wurde
Vaginalverkehr meistens oder immer praktiziert. Diese Zahl reduziert sich auf 27
Paare (42,1%), und 19 Paare (29,6%) geben an, nur noch selten Vaginalverkehr zu
haben. Fellatio wurde vor der Diagnose lediglich von acht Paaren (12,5%) nie
praktiziert, nachher verdoppelt sich diese Zahl auf 16 Paare (25%). Noch
ausgepragter ist diese Tendenz beim Cunnilingus. Wurde diese sexuelle Variante
vorher von 16 Paaren (25%) nie angewendet, so sind dies nach der Diagnose 33
Paare (51,6).

Erstaunlicherweise ist diese Veranderung in der Basisstudie beim Analverkehr nicht
so ausgepragt. Hier dhneln sich die Ergebnisse bei der Basis- und der Folgestudie:
38 Paare der Basisstudie (59,4%) hatten vor der Diagnose nie Analverkehr, nachher

verzichten weitere 11 Paare auf dieses Sexualverhalten (insgesamt dann 76,6 %).

188 Wir konnen hier keine Aussagen zu Paaren machen, da auch Einzelpersonen in die Studie aufgenommen
wurden und somit keine Angaben des Partners vorliegen.

189 Es ist anzunehmen, dass weitaus mehr Personen Analverkehr praktizieren, aber aufgrund der Tabuisierung nicht
angeben. In anderen Studien liegen die Anteile wesentlich héher u. a. Wyatt (1998).
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Im Vergleich mit der Folgestudie erstaunlich ist allerdings die hohe Zahl der Paare,
die in der Basisstudie Uberhaupt angeben, anal zu verkehren, dies sind vorher

40,6% und auch nach dem positiven Testergebnis noch 23,4%!

In der nachfolgenden Tabelle sind die Fragestellungen zur Verédnderung des
sexuellen Empfindens und Erlebens abgebildet. Hier werden auch die
Veranderungen der Sexualitat aufgrund der Medikation und deren Nebenwirkungen

einbezogen.

Tab. 4 Veranderung des sexuellen Empfindens und Erlebens sowie der
Umgang mit Sexualkontakten nach der HIV-Diagnose in der
Folgestudie 2002

Index % Partner %
Lebe seither monogam | 95,2 80
Sexualpartner, die ebenfalls infiziert sind 19,2 8,6
Weniger Sexualkontakte mit Partner | 70,3 65,2
Lustempfinden durch die Infektion des Partners beeinflusst 0 68
Sexuelles Empfinden durch eigene Krankheitsphasen beeintrachtigt | 71,5 0
Das sexuelle Empfinden befriedigend erlebt 92,9 88
Sexuelle Empfindung durch HAART beeintrachtigt | 54,3 0
Sexuelle Vorlieben haben sich verandert 42,9 24
Vermeidung riskanter Sexualpraktiken | 67,9 72
GroReres Bedurfnis nach Zartlichkeit 85,7 60,8
Weniger fliichtige Sexualkontakte | 92,6 80
Keine sexuellen Kontakte mehr mit dem Partner 7,2 12
Hat der Partner oft keine Lust auf Sex | 50 72
Hat der Partner Angst sich anzustecken 64,3 0
Selbstbefriedigung ist fester Bestandteil der Sexualitat 32,2 36
Orgasmusfahigkeit ist beeintrachtigt 46,4 40

Insgesamt geben 82,7% der Stichprobe an, monogam zu leben, 17,3% flhren
weitere  Beziehungen. Funf Interviewpartnerinnen haben ausschlief3lich
Beziehungen mit ebenfalls infizierten Menschen. Nach Meinung von lediglich 32%
hat die Frequenz der sexuellen Kontakte mit der HIV-Diagnose nicht abgenommen.

Fluchtige Sexualkontakte haben sich fir 76,9% ebenso verringert.

170 In den Anteilen der Zustimmungen wurden die Kategorien ,,trifft generell zu* und ,,trifft zeitweise zu* der
Antwortmdglichkeiten zusammengefihrt.
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Das sexuelle Erleben wird tGberwiegend als befriedigend eingestuft (90,5%), und die
Vorlieben haben sich nur fir eine gutes Drittel der Interviewpartnerinnen verandert.
Uber 40% der Studienteilnehmerinnen sehen sich in ihrer Orgasmusfahigkeit
zumindest zeitweise beeintrachtigt. 69% der Befragten verzichten auf riskante

Sexualpraktiken, davon 22% nur zeitweise.

Fur 64,6% ist das Bedurfnis nach Zartlichkeit gréRer geworden, seit sie von ihrer
Infektion erfuhren. Fir 71,5% sind Krankheitsphasen und fir 54,3% die HAART fur
eine Beeintrachtigung ihres Sexuallebens verantwortlich. Das Lustempfinden ist fur
68% der Partnerlnnen durch die Infektion der Indexpersonen in Mitleidenschaft

gezogen. Dies trifft allerdings insbesondere auf die mannlichen Partner (77,8%) zu.

Finf Studienteilnehmerinnen haben keinen Sexualkontakt mehr mit ihrem Partner.
In 64,3% der Félle hat der Partner Angst, und bei 50% der Befragten hat der Partner

keine Lust auf Sex.

Die qualitative Veradnderung des Sexuallebens zeigt einen starken Trend im
Zusammenhang mit der allgemeinen Lebenszufriedenheit der Indexpersonen: Die

Werte rangieren im unterdurchschnittlichen Bereich.

Wie zu ersehen ist, kommt es bei HIV/AIDS auch krankheits- und HAART-bedingt
zu qualitativen und quantitativen Einschrankungen in der Sexualitéat. So berichtet ein
Paar, dass es seit Ausbruch der Erkrankung keine Sexualitdt mehr miteinander lebt.
Ein anderes Paar begriindet die veranderte Sexualitdt mit der Schwéache des HIV-

positiven Partners.

Einige Paare geben an, dass der Geschlechtsakt selbst eine geringere Rolle spielt,
weil sich Sexualitat an und fir sich voéllig verandert hat. Zartlichkeit spielt nun eine
herausragende Rolle. Hier zeigt die Dauer der HIV- Infektion und bereits
vorhandene HIV-assoziierte Erkrankungen einen wesentlichen Einﬂuss.EI Dennoch

bleibt die Sehnsucht nach einer erfiillten Sexualitat erhalten.

Die Daten lassen ahnen, wie belastet die Beziehungen durch die HIV-Infektion sind,
bedeutet sie doch einen grof3en Einschnitt und eine vollige Neuorientierung im
Sexualleben. Die gemeinsame Sexualitdt scheint von Rickzug, Unsicherheit und

Ablehnung gepragt zu sein: Die Unsicherheit oder Befangenheit, trotz HIV-Infektion

71 Qualitative Informationen aus den Interviews.
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sexuelle Kontakte einzugehen, zeigt sich in den Daten deutlich: Die Frequenz
sexueller Kontakte und jedes sexuellen Verhaltens verringert sich, letztlich auch
durch das veranderte Verhitungsverhalten, und scheint sich auf niedrigerem Niveau

einzupendeln.

Der Zusammenhang zwischen Veranderung des Verhitungsverhaltens und der

izl

Veréanderung des Sexualverhaltens nach der Diagnose ist statistisch bedeutsam.

Die Erfullung sexueller Winsche ist mdglicherweise auch Uberschattet durch die
Befurchtung, dass ein Ubertragungsrisiko trotz Safer Sex nicht vollig
auszuschlieRen sei. Die Notwendigkeit, Vorkehrungen treffen oder sich mit dem
Risiko einer Ubertragung auseinandersetzen zu missen, haben ihren Einfluss auf
die Haufigkeit sexueller Kontakte und deren Art und Weise. Risikoeinschatzung und
Vorkehrungen sind kommunikative Akte, denen sich nicht alle Paare gewachsen

sehen und die nicht alle Paare wollen.

Die Kommunikation Uber das Thema Sexualitdt ist moglicherweise ebenso
beeinflusst durch die Veréanderungen der Beziehungsverhaltnisse, und die

Unzufriedenheit schléagt sich sicherlich auch in der Beziehungsdynamik nieder.

Das Verhutungsverhalten hat sich nach Angaben der Studienteilnehmerinnen
insgesamt bei 43,4% verandert (50,0% der Indexpersonen und 36,0% der
Partnerlnnen). Das Verhitungsverhalten nicht verandert haben unter den

Partnerlnnen 20%; demgegeniiber stehen 7,1% der Indexpersonen.

Beunruhigend stellen sich die Daten zu inkonsistentem Kondomgebrauch dar:
Lediglich 41% der Indexpersonen und 45% der Partnerlnnen geben an, seither
immer ein Kondom benutzt zu haben.

bzsl

Von 25% der Studienteilnehmern werden sporadisch Spermizide zur

Schwangerschaftsverhitung benutzt.

172 %2=32,919, p=,001

% |n den Interviews konnte die Dynamik der jeweiligen Partnerschaft spiirbar werden. So sehen sich die Partner
oftmals in der Rolle des Versorgenden und Mitverantwortlichen und damit als direktiven, starkeren Teil der
Partnerschaft. Im Sinne der Co-Abhangigkeit kénnten diese Dynamiken verstanden werden.

™ Andere Verhiitungsmittel spielen im Sample eine nur geringe Rolle und bleiben daher von der Auswertung
ausgenommen.

" Spermizide sind chemische Substanzen, die in die Scheide eingebracht werden. Dort werden die
entsprechenden Substanzen freigesetzt und sollen einen Schutz vor Schwangerschaft bieten.

1
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Obwohl unter Laborbedingungen einige Spermizide auch bakterizide und viruzide
Wirksamkeit zeigen, haben zahlreiche Untersuchungen der letzten Jahre gezeigt,
dass die lokale Anwendung von

chemischen Verhitungsmitteln weder vor Gonorrhoe noch vor Infektionen mit
Chlamydien oder HIV schitzt. Besonders Nonoxinol-9 verursacht Lasionen an der
Genitalschleimhaut. Damit steigt das Risiko einer Ubertragung von

izel

Krankheitserregern

Abb. 12 Veréanderungen des Verhiutungs- und Sexualverhaltens nach der
Diagnose des HI-Virus und nach Einfihrung der neuen
Therapiemdglichkeiten (n=53)
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Die Thematisierung von Kondomen impliziert einerseits Untreue und erinnert
andererseits an die Existenz des Virus. Diese Existenz scheint die Paarharmonie zu
storen und N&ahe zu verhindern. Kondombenutzung resultiert nicht alleine aus
individuellen Einstellungen zum Kondom und psychischen Widerstanden, sondern
die tatsachliche Verwendung ist ebenso abhangig von dem Gelingen,
Schutzinteressen in sexuellen Situationen anzusprechen und vom emotionalen
Annehmen des Kondoms. In den Gespréachen wird das Kondom nicht selten auch
als Stoérung der Leidenschaft, Vertrautheit und der Intimitdt gesehen und passt somit
nicht in den Liebesakt.EI

176 Rademacher (im Druck)

7 Gerhards und Schmidt, 1992
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In  einigen Interviews  berichteten die  HIV-positiven  Partner  von
Erektionsschwierigkeiten aufgrund der Infektion, sodass die sexuellen Begegnungen
mit der HIV-negativen Partnerin immer von Schwierigkeiten begleitet sind, immer
seltener stattfinden oder sehr problematisch verlaufen. Selbst mit Kondomen hat

eine Indexperson Angst, die Partnerin kdnne sich anstecken.

Ein anderer Interviewpartner ging nach der Diagnose und dem Tod der damaligen
Partnerin sechs Jahre keine Beziehung mehr ein und hatte nur noch flichtige
Sexualkontakte. In der jetzigen Partnerschaft empfindet er fur sich den Zwiespalt
zwischen inkonsistenter Safer-Sex-Praxis und der Angst, die Partnerin anzustecken,

als sehr belastend.

Eine HIV-positive Interviewpartnerin berichtete von sexuellem Rickzug aufgrund
von Schuldgefihlen und Selbstablehnung, die sich im Gefuhl, nicht mehr attraktiv zu

sein, aullert.

Auch das Kondom selbst hat bei einigen wenigen mannlichen Indexpersonen
Auswirkungen auf die Erektionsfahigkeit. Sobald das Kondom ins Geschehen
gebracht wird, schwécht sich die Erektion ab, was dazu fihrt, dass das Kondom

zugunsten einer stabilen Erektion weggelassen wird.

Andere Paare beschreiben ihre Sexualitat generell als ,Desaster”, das sich durch

die Infektion zunachst noch verstarkte.

55% der Befragten hatten bereits Kontakt zu ihrer Partnerin vor Einfihrung der
neuen Therapiemdglichkeiten 1996/97. Eine Veranderung des
Verhitungsverhaltens vor dem Hintergrund der Medikation stellen weniger als 10%
der Befragten fest. Jedoch ist festzuhalten, dass sehr wohl in einem anderen
Zusammenhang ein Einfluss der Medikation auf das Verhitungsverhalten von den
Probandinnen gesehen wird: Die unter HAART sinkende Viruslast wird als
Argumentation flr ungeschitzten Sexualverkehr benutzt. Teilweise haben die Paare
diese Information von den sie behandelnden Arzten erhalten. Was einerseits
mdglicherweise der Beruhigung des Patientinnen dienen sollte, wird bei der

gemeinsamen Sexualitat zur Gefahr.
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Ein Partner achtet z. B. peinlichst genau darauf, das die Partnerin ihre Medikamente
regelmafig und punktlich einnimmt, da ihm dies ein Gefuhl von Sicherheit vor der

Ansteckung bringt.

Keine Veradnderung des Sexualverhaltens in Bezug auf Frequenz und Praktiken wird
auf die neuen Therapiemoglichkeiten zurtickgefuhrt, d. h. es wird von keiner
Zunahme sexueller Aktivitdt berichtet, so dass der Einfluss der neuen

Therapiemdglichkeiten in dieser Hinsicht verneint werden muss.

Vergleicht man die Daten der Paare aus der Basisstudie mit denen der Folgestudie,
weisen die langer mit HIV konfrontierten Paare Uber alle genannten Sexualpraktiken
hinweg ein konsequenteres Schutzverhalten auf. Bei den Paaren, die erst im
Zeitraum kurz vor oder seit Bestehen der neuen Therapiemdglichkeiten mit HIV
infiziert wurden, spielen die gefragten Veranderungen beim Schutzverhalten keine

Rolle.

Jedoch vermuten einige mannliche Indexpersonen einen Einfluss ihrer Medikation
oder deren Nebenwirkungen auf ihre Erektionsfahigkeit. Von
medikamenteninduzierten Einschrankungen sexueller Erlebnisfahigkeit wird haufiger

berichtet.lE]AIIerdings fehlen hierzu Studien.

4.7.2.2 Aktuelles Sexual- und Schutzverhalten

Im Fragebogen wurden ergdnzend zu den Veranderungen bei sexuellen Kontakten
detailliert auch Sexualpraktiken einschlieRlich Schutzmal3nahmen erhoben. Das
aktuelle Schutzverhalten weist eine groRe Bandbreite auf. Sie reicht von
konsistentem Kondomgebrauch bis hin zu sexueller Abstinenz. Dazwischen liegen

fizd]

bezeichnet werden. D. h. viele Paare verwenden zwar nicht kontinuierlich Kondome,

eine ganze Reihe von Verhaltensweisen, die heute mit ,negotiated safety”

sondern verfigen Uber ein abgestuftes Repertoire von Schutzmal3nahmen, die je

nach Situation, Befindlichkeit und HIV-Status verhandelt und umgesetzt werden.

Die weitverbreitetste Sexualpraktik unter heterosexuellen Paaren stellt natlrlich der

Vaginalverkehr dar. Penis-Vagina-Kontakt wird nur von zwei Paaren nie praktiziert.

78 Mayr, 1999a
7% Mayr, 1999a
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92,2% der Studienteilnehmerinnen praktizieren Vaginalverkehr mit Samenerguss in

verschiedener Frequenz. Lediglich 43% der Paare setzt dabei immer Kondome ein.

Abb. 5 Aktuell angewandte Sexualpraktiken und prozentualer Anteil mit
konsistentem Kondomgebrauch

% davon mit
n % Praktizierende Kondom
Geschlechtsverkehr 51 92,2 43
Geschlechtsverkehr wahrend der Menstruation 46 26,1 42,9
Oralverkehr (Penis-Mund) 50 20 15,6
Oralverkehr (Vagina-Mund) 48 80 4,7
Analverkehr 51 25,5 50

Geschlechtsverkehr wéhrend der Menstruation haben 26,1% des Samples.
Beunruhigend ist, dass bei dieser riskanten Sexualpraktik 42,9% kein Kondom
verwenden. Lediglich 15,6% von 45 Personen, die Fellatio praktizieren benutzen
dabei ein Kondom. Cunnilingus praktizieren 80% der Befragten, allerdings benutzen
dabei wenige Probandinnen (4,7%) ein Dental Dam. 25,5% der Personen aus der
Untersuchungsgruppe geben an, Analverkehr zu praktizieren. Allerdings nehmen

dabei nur 50% der Befragten konsistenten Kondomgebrauch vor.

Fragt man nach konsistentem Kondomgebrauch, stellt sich auch die Frage nach
dem Zeitpunkt im Verlauf des Sexualaktes, an dem das Kondom Anwendung findet.
Findet das Kondom als Schutzmaflinahme seinen Einsatz, sobald der Penis erigiert
ist, oder erst spater, kurz vor dem Orgasmus? Deshalb wurde systematisiert der
Zeitpunkt der Kondomanwendung zu den verschiedensten Sexualpraktiken
erhoben, um diese Form des Risikomanagements von Paaren genauer abzubilden.
Dabei ergaben die Daten, dass das Kondom in vielen Fallen erst im Laufe des
sexuellen Geschehens eingesetzt wird oder sogar erst kurz vor dem Orgasmus.
Diese unter Homosexuellen als ,,Dippingm‘ bekannte Umgangsweise mit dem

Kondom ist also auch im Bereich der heterosexuellen Liebe weit verbreitet.

Nur in seltenen Fallen wurde in der hier vorliegenden Studie das Kondom

angewandt, sobald der Penis erigiert war.

1% siehe z.B. Hoff et al., (2002)
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Betrachten wir die Kondomanwendung differenzierter, so ergibt sich folgendes Bild
zum Verhutungsverhalten in unserer Stichprobe. 32% (13) der Personen, die
Oralsex praktizieren, wenden das Kondom an, sobald eine Erektion stattfindet,
demgegeniber stehen 42% (17), die es nie und 27% (11), die es irgendwann im

Laufe des sexuellen Kontaktes anwenden.

Beim Vaginalverkehr wenden 55% (24) das Kondom konsistent an. Allerdings auch
hier setzen wiederum 41% (18) der Befragten das Kondom erst im Laufe des
sexuellen Kontaktes ein. Die Daten zum Analverkehr sind ebenfalls beunruhigend:
Nur 50% (5) der Probandinnen geben konsistenten Kondomgebrauch an. 50% (5)

wenden das Kondom erst an, nachdem bereits insertiver Verkehr stattgefunden hat.

Eine andere Variante des Risikomanagements im Sample stellt die Absprache
innerhalb einer konkordanten Partnerschaft dar. Beide Partner sind HIV-positiv und
sich des Risikos einer Re-Infektion bzw. einer Resistenzbildung bewusst und
benutzen einvernehmlich keine Kondome. Bei sexuellen Kontakten auf3erhalb der

Beziehung werden Kondome dann benutzt.

4.7.2.3 Grunde, Kondome unregelmafig oder gar nicht zu verwenden

Der Zwiespalt zwischen dem Wunsch nach ungehinderter Sexualitat, intimer Nahe
und Innigkeit einerseits und der Tatsache andererseits, Schutzvorkehrungen treffen
zu missen, um das Ubertragungsrisiko des HI-Virus zu minimieren, fihrt
moglicherweise immer wieder zu brichigem Risikoverhalten heterosexueller Paare.
Eine Variation méglicher Grinde fur eine unregelmafiige, seltene oder sogar nicht
vorkommende Kondombenutzung gibt Aufschluss uber die Gewichtung der

psychischen, emotionalen, situativen und sozialen Griinde im Sample.
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Abb. 13 Grinde, Kondome unregelméfig oder gar nicht zu verwenden

(n=32)tedl
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Von den Studienteilnehmerinnen, die selten oder nie Kondome verwenden, geben
43,4% (23) an, dies haufig bis sehr oft aus dem Wunsch nach mehr Nahe und

Innigkeit zu unterlassen.

Die HIV-Infektion vergessen wollen 11,3% (6) der Befragten haufig bis sehr oft. Den
Waunsch, sich fallen zu lassen, geben 35,8% (19) als Begrindung fur das
Weglassen der Kondome an. Das Gefuhl, angenommen zu sein mit der HIV-
Infektion spielt fur 3,8% (2) der Indexpersonen eine Rolle und ein bestehender
Kinderwunsch ist fir 11,3% (6) der Befragten der Anlass fir ,unsafen“ Sex. 41,5%
(22) verzichten auf das Kondom zugunsten des Lustempfindens und personlicher
sexueller Vorlieben. Der Meinung, dass eine geringe Viruslast aufgrund der
antiretroviralen Therapie eine Ansteckung vermeidet, veranlasst 9 % (5) zum

Weglassen des Kondoms.

Immerhin verzichten 26,4% (14) auf das Kondom, weil die Partnerln es nicht
anwenden will, und aufgrund beiderseitiger Entscheidung benutzen 13,2% (7) haufig
bis sehr oft kein Kondom. Allergische Reaktionen, wie Brennen oder Jucken sind fur

7,5% (4) Ausldser, das Kondom nicht zu verwenden.

181 21 Untersuchungsteilnehmer beantworteten die Frage nicht.
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Auch Paare, die aus den hier angegebenen Griinden auf die Anwendung von
Kondomen verzichten, verzichten deshalb nicht ganz auf einen Schutz vor einer
HIV-Infektion. Aus dieser Uberlegung heraus praktizieren 24,5% (13) haufig bis sehr

oft Sex ohne Eindringen.

Betrachtet man die Graphik, fallt auf, dass das Risikoverhalten zwischen
Partnerlnnen und Indexpersonen bei einigen Motiven von einander abweicht. So ist
Kinderwunsch und Sex ohne Eindringen eher fur Partnerlnnen ein haufiger Grund,
auf das Kondom zu verzichten. Fir die Indexpersonen scheint die Ablehnung von
Kondomen durch den Partnerinnen einer der Hauptgriinde zu sein, keine Kondome

anzuwenden.

Ungeachtet der Unterschiede wird bei den Interviewpartnerinnen das Dilemma
zwischen Lustempfinden, Partnerschaftsdynamik und psychischem Wohlergehen

einerseits und praventivem Verhalten anderseits deutlich.

Auch die Reaktionen, die auftauchen, sofern der Partner oder die Indexperson die
Kondombenutzung ablehnt, unterstreicht die schwierige Kommunikation um
Verhitungsverhalten in einer heterosexuellen Partnerschaft: Lediglich funf der
Befragten geben an, sexuellen Kontakte zu verweigern, wenn Partnerlnnen es
ablehnen, Kondome zu verwenden. Eine tbergrof3e Mehrheit von 83,3% l&sst sich
also trotz des Wissens um die HIV-Gefahrdung auf ungeschutzte sexuelle Kontakte

ein.



Heterosexuelle Transmission des HIV vor dem Hintergrund der neuen Therapiemdglichkeiten 77

5 Zusammenfassung und Schlussfolgerungen

Bei der vorliegenden Studie wird von den Ergebnissen zahlreicher Studien, u. a. von
der in unserer Darstellung als Basisstudie bezeichneten europdaischen
multizentrischen Studie ,Heterosexuelle Transmission des HIV* 1987 — 1991“, Uber
eine Veranderung des Sexualverhaltens nach der Diagnose der HIV-Infektion
ausgegangen. Von Interesse in der hier vorliegenden Studie war, ob sich das
Sexualverhalten HIV-Positiver und deren Partnerlnnen nach Einfiihrung der neuen

Therapiemdglichkeiten verandert hat.

Neben demographischen Merkmalen wurden Fragen zum Test, Infektionsweg, zur
medizinischen und psychosozialen Betreuung und zu Diskriminierungserfahrungen
sowie nach der wahrgenommenen Meinung der Offentlichkeit zu HIV/AIDS seit der

Medikation gestellt.

Der zweite Untersuchungskomplex beinhaltet die Erhebung von wahrgenommener
Veranderung des Verhaltens und Erlebens (Zielke et al. 2000) sowie
Lebenszufriedenheit (Fahrenberg et al. 2000) und Lebensqualitat vor dem
Hintergrund der neuen Therapiemdglichkeiten.

Beschreibung der Stichprobe

Die Gruppe wurde vornehmlich in Schwerpunktpraxen und durch Zeitungsannoncen

akquiriert. Sieben Paare konnten aus der Basisstudie gewonnen werden.

Es wurden 53 Probandinnen befragt, deren Auskiinfte Rickschliisse auf die
Lebenssituation und Verhaltensweisen von 29 heterosexuellen Paaren geben. Die
Paare fihren eine Beziehung zwischen 1,5 und 240 Monaten. Die
Untersuchungsgruppe setzt sich aus 20 diskordanten Paaren und drei konkordanten
Paaren zusammen. Bei sechs weiteren Paaren ist der HIV-Status der Partnerinnen
des HIV-positiven Interviewpartners unbekannt. Bei flnf
Untersuchungsteilnehmerinnen verweigerte der Partner bzw. die Indexperson die

Teilnahme an der Befragung.
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Ergebnisse: Lebenszufriedenheit und Beschwerden

Die meisten Indexpersonen leben trotz Uberdurchschnittlicher Bildungsabschlisse
im Vergleich mit der Bevdlkerung in eher bescheidenen Verhaltnissen. Auf die
Lebenszufriedenheit der Betroffenen hat die Therapierbarkeit von HIV einen nur
geringen positiven Einfluss genommen. Im Vergleich mit der Normalbevdélkerung
liegen die Zufriedenheitswerte insbesondere der HIV-infizierten Personen zum

grofdten Teil im unterdurchschnittlichen Bereich.

Die allgemeine Befindlichkeit der befragten Indexpersonen unterscheidet sich
erwartungsgemaf vom korperlichen Befinden der Allgemeinbevolkerung. Sie stellt
sich wesentlich schlechter dar. Das Ausmal’ der allgemeinen Beschwerden der HIV-
Infizierten ist vergleichbar mit anderen klinischen Gruppen von chronisch Kranken.
Die allgemeine Befindlichkeit der Indexpersonen hat allerdings keine Auswirkung

auf ihre empfundene Lebenszufriedenheit.

Ergebnisse: Sexual- und Verhutungsverhalten

Wie sich nun in den Ergebnissen zeigt, haben die neuen Behandlungsmdéglichkeiten
keine schwerwiegenden Auswirkungen auf das Sexualverhalten bzw. das
Verhitungsverhalten. 54,3% der Indexpersonen sehen in der HAART allerdings
eine Beeintrachtigung im Hinblick auf ihr Sexualleben. Genannt wurden z. B.

Erektionsschwierigkeiten durch die Medikation.

Ein Unterschied macht sich allerdings bei den Indexpersonen bemerkbar, die sich
erst in jungerer Zeit infiziert haben. Dort ist das Schutzverhalten anscheinend
meistens gepragt von der senkenden Wirkung der Medikation auf die Viruslast.
Ungeachtet, dass nach wie vor ein Infektionsrisiko besteht, wird aufgrund der auch
von behandelnden Arzten bestétigten geringeren Infektidsitat auf das Kondom
verzichtet. Die Indexpersonen, die bereits seit langerer Zeit infiziert sind, haben ein
konsequenteres Schutzverhalten, als die, die sich erst kirzlich infiziert haben.
Moglicherweise ist dies auf die Erfahrungen aus der Zeit vor der Einfuhrung der
neuen Therapiemdglichkeiten zuriickzufhren. Die eigene HIV-Infektion wurde von
diesen Probandinnen noch als lebensbedrohlich erlebt. Dies kdnnte ein Indiz daftr
sein, dass sich die Einstellung Infizierter und deren Partnerinnen zu HIV/AIDS seit
HAART veréandert hat.
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Alle Paare berichten uber eine grundlegende Veranderung ihres Sexual- und
Schutzverhaltens nach Erhalt der HIV-Diagnose. Nicht nur die Frequenzen sexueller
Kontakte, sondern auch die Anwendung sexueller Praktiken (Vaginal-, Oral- und
Analverkehr) verringerte sich nach der HIV-Diagnose und pendelte sich auf
niedrigem Niveau ein. 71% der Indexpersonen und 90% der Partner berichten eine
Verringerung der sexuellen Kontakte. Hier entsprechen die Ergebnisse der
Folgeuntersuchung denen der Basisstudie von 1987 - 1991. Das
Verhiutungsverhalten verandert haben 36,0% der Indexpersonen und 50,0% der
Partnerlnnen. Wobei diese Veranderung im Wesentlichen mit der Reduktion von
Frequenzen und Sexualpraktiken einhergeht (p=,001). Der hauptsachliche Umgang
mit Schutzverhalten scheint auch bei heterosexuellen Paaren mit dem Begriff

.negiotated safety“@treffend bezeichnet zu sein.

Trotz dieser Veranderungen in Richtung Schutz werden dennoch riskante
Sexualpraktiken weiterhin praktiziert. Nur 69% der Befragten verzichten ganzlich auf
riskante Sexualpraktiken. So verringert sich z. B. die Frequenz bei Analverkehr nur
wenig. Beunruhigend stellen sich die Daten zu inkonsistentem Kondomgebrauch
dar: Lediglich 41% der Indexpersonen und 45% der Partner geben an, seit der HIV-

Infektion immer ein Kondom verwandt zu haben.

Schlussfolgerungen

In Beantwortung unserer Fragestellungen ziehen wir folgende Schlussfolgerungen

aus den Ergebnissen unserer Studie

Koénnen Veranderungen im Verhalten und Erleben bei heterosexuellen HIV-
infizierten Menschen und deren Partnerinnen durch die Verflugbarkeit der

neuen Therapiemdoglichkeiten ausgemacht werden?

Zwar wurden keine schwerwiegenden und stark beeintréchtigen Veranderungen auf
das eigene Verhalten und Erleben von Sexualitdt benannt, jedoch gab es auch
keine positiven Auswirkungen auf den Bereich Sexualitat durch HAART, von denen

Probandlnnen berichteten.

Eine wichtige Herausforderung fur die Primarpravention sehen wir in der grof3en

Verbreitung ungeschitzten Sexualverkehrs in den von HIV/AIDS betroffenen

182 siehe Dannecker, 2002. Dieser Begriff wurde bisher hauptsachlich im Zusammenhang mit homosexuellen
Verhaltensweisen benutzt.
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diskordanten heterosexuellen Partnerschaften. Insbesondere die Tendenz unter
Paaren, die erst seit kirzerer Zeit von ihrer HIV-Diagnose wissen, aufgrund
geringerer Viruslast ganz auf Kondome zu verzichten, muss kritisch beleuchtet
werden. HIV-positive Menschen sind als eigenstandige Zielgruppe fur Pravention

erst noch zu entdecken.

Insgesamt ist deutlich geworden, dass fir viele Paare sexuelle Schwierigkeiten und
Safer Sex eng zusammenhdngen. Schwierigkeiten in der Intimkommunikation
werden durch HIV verstarkt und fihren in vielen Féllen zur Aufgabe interaktiver
Sexualitat oder zu ,unsafem Sex“. Wir sehen fir diese Paare einen grof3en Bedarf
an adaquater und vorurteilsfreier Sexualberatung, nicht nur, aber auch unter dem

Aspekt der Pravention.

Haben die medizinischen Behandlungsmdglichkeiten Auswirkungen auf die

wahrgenommene Lebensqualitat und die Lebenssituation?

HAART hat fur unsere Probandinnen einen nur leicht positiven Einfluss auf die
wahrgenommene Lebenszufriedenheit. Indexpersonen unter HAART scheinen im
Vergleich mit Indexpersonen ohne Medikation tendenziell zufriedener mit ihrem
Leben zu sein. Insgesamt sehen die weiblichen Probandinnen (HIV-betroffene und
Partnerinnen) eher positive Veranderungen durch HAART als maéannliche
Probanden. Die soziale Situation hat sich unter HAART allerdings nicht veréndert,
insbesondere das Einkommen der Indexpersonen ist nach wie vor

unterdurchschnittlich.

Das Ausmal’ der allgemeinen Beschwerden der HIV-Infizierten Probandinnen ist

vergleichbar mit den Beschwerden anderer chronisch Kranker.

Welche Woinsche bestehen an die medizinische bzw. psychosoziale

Versorgung und welche Notwendigkeiten lassen sich aus den Daten ableiten?

Insgesamt gesehen sind Indexpersonen und ihre Partnerinnen mit der aktuellen
medizinischen Versorgung ausgesprochen zufrieden. Als Winsche an die
medizinische Betreuung wurden an fiihrender Stelle mehr Moglichkeiten, die eigene
Therapie mitzugestalten und mehr Zeit von Seiten der arztlichen Betreuung
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genannt. Viele wiinschen sich eine bessere Einbeziehung der Partnerinnen in die

medizinische Betreuung.

Dreiviertel der befragten Personen hatte bereits Kontakte zu psychosozialen
Betreuungsangeboten, mehr als die Hélfte der Probandinnen hatte Kontakte zu
AIDS-Hilfen. Allerdings scheint das Verhaltnis der heterosexuellen Paare zu den
AIDS-Hilfen eher distanziert zu sein. Sie nutzen die Angebote nur sporadisch, z. B.
fir Sozial- und Rechtsberatung. Diejenigen, die Beratungsangebote nutzen, sind
wesentlich  zufriedener mit ihrem Leben, als diejenigen, die Kkeine
Beratungsangebote in Anspruch nehmen. Insbesondere die Partnerinnen

formulieren den Bedarf an eine auf sie zugeschnittene psychosoziale Unterstiitzung.

Wie wird HIV/IAIDS von den Betroffenen in der 6ffentlichen Meinung seit
Einfuhrung der medizinischen Neuerungen wahrgenommen?

Fast die Halfte der Probandinnen sieht AIDS in der Offentlichkeit in den Hintergrund
treten. Diese geringere Aufmerksamkeit in der Offentlichkeit fir das Thema wird
eher negativ beurteilt. Im sozialen Umfeld wird im Wesentlichen keine Veranderung
wahrgenommen. Es besteht weiterhin Angst vor Diskriminierung und

Stigmatisierung.

So war es unerwartet schwer, fur diese Studie heterosexuelle Paare zu gewinnen.
Heterosexuelle Paare, die von HIV/AIDS betroffen sind, leben sehr zuriickgezogen

und haben grof3e Angst, aus ihrer Anonymitét herauszutreten.
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Anhang
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