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DER ANDERE ALLTAG

LEBEN MIT HIV ODER AIDS: RUND 70 PROZENT ALLER BETROFFENEN
ARBEITEN UND SIND SOZIAL INTEGRIERT. SIE HALTEN IHRE KRANKHEIT

STRIKT GEHEIM. DIE UBRIGEN 30 PROZENT HABEN NICHTS MEHR ZU VERLIEREN.
MANCHE VON IHNEN SIND BEREIT, UBER IHRE KRANKHEIT ZU SPRECHEN.
EINE BEGEGNUNG MIT LEA, RALF, BRUNO, THOMAS UND SAMIR.

von Angela Scheiwiler

wei Menschen, ein Paar. R & L
sind unzertrennlich. Schulterlanges
dunkles Haar umrahmt das flichi-
ge Gesicht. Griine Augen auf oli-
vem Teint. So gross, als kénnten sie sich nicht
satt sehen an der Welt. Lea*, 37, ist seit zehn
Jahren HIV-positiv, hat Fixerkarriere, Bulimie
und Methadon hinter sich. Ralf*, 49, ist seit
neun Jahren aidskrank. Seine Exfrau hat ihn
angesteckt. Das sandfarbene T-Shirt zeichnet
die Wolbung des Bauchleins nach. Eine Folge
der Medikamente. R & L beziehen eine Invali-
denrente (IV).

Bruno*, 32, wird vom Sozialamt unterstiitzt.
Hoch aufgeschossen, schlaksig, wirkt er um
Jahre junger. Bruno hat sich 1999 tiber Sex-
kontakte in der Gayszene angesteckt. Er ist
HIV-positiv. Gerne wiirde er nochmals eine
Ausbildung machen. Das gibe ihm eine Per-
spektive fiir die Zukunft.

Thomas*, 44, lacht viel. Stahlblaue Augen
schauen unter Schlupflidern hervor. Der Rede-
fluss ist schnell, der schlanke Kérper agil. Vor
sechs Jahren hat Thomas sich das HI-Virus in
de Schwulenszene geholt. Die Familie und
seine Freunde stehen voll zu ihm. Heute lebt er
von der IV.

Stattliche Erscheinung, dunkler Schnauz, das
Haupthaar auf drei Millimeter runter geméht.
Mit seinem rot-weissen Karohemd erinnert er
an einen Ausfliigler. Das ist Samir*, 43, seit
1983 HIV-positiv. Er gehort zu jenen 70 Pro-
zent Menschen in der Schweiz, die trotz HIV
arbeiten. Und widerlegt damit das Klischee
vom randstindigen HIV-Betroffenen.

Die Karten offengelegt

«Als ich 1999 weisse Schatten auf und unter
der Zunge bemerkte, wusste ich Bescheid.»
Der Test war positiv. Nach einer untypischen
Lungenentziindung im letzten Jahr begann
Bruno mit dem «Cocktail». «Es ging nicht
mehr ohne. Mein Zustand machte mir Angst.»
Morgens zwei Tabletten, abends drei. Bruno
fithlt sich nicht eingeschrinkt. Darum hat er
sich fir diese Therapie entschieden. Alle drei
Monate muss er zur Blutkontrolle in die Infek-
tiologie am Kantonsspital St.Gallen (KSSG).
Der Arzt hat die Karten offengelegt. Bruno hat
Vertrauen zu ihm. Kérperlich fiihlt er sich gut.
Noch muss er mit seinen Kriften nicht haus-

halten. Das kann sich schlagartig dndern. Eine
mogliche Fettumverteilung als Folge der Medi-
kamente ist fiir Bruno eine Horrorvorstellung.
Dann wire er sichtbar krank.

Die Primoinfektion, eine kurze grippeartige
Infektion, markiert den Krankheitsbeginn. Das
HI-Virus befillt CD4-Zellen, also jene Zellen,
die Krankheitserreger abwehren. Es folgt eine
mehrjihrige Phase, in der Betroffene den
Kampf zwischen Virus und korpereigener
Abwehr nicht wahrnehmen. Sobald das
menschliche Immunsystem massiv geschwacht
ist, spricht man von Aids (erworbenes Immun-
schwiiche-Syndrom). Fiir diese letzte Phase
typisch sind Infektionen, starker Gewichtsver-
lust, grosse Miidigkeit und Tumore.

Heilung gibt es nicht, aber die modernen Kom-
binationstherapien hemmen die Vermehrung
der HI-Viren und fiihren zu einer immer hohe-
ren Lebenserwartung der Kranken. Macht sich
eine Abwehrschwiche bemerkbar, sollte mit
der Therapie begonnen werden. Die Kombina-
tion verschiedener Medikamente verhindert
die Bildung von Resistenzen. Symptome wie
Fettumverteilung, Durchfall, Ubelkeit, Fieber-
schiibe, Miidigkeit, Hautausschlag sind teils
auf das Virus, teils auf die Medikamente
zuriickzufiihren.

Den Schock iiberwinden

Aids hat Ralf die Augen geoffnet. Und sein
Denken verdndert. Er sehe nicht mehr nur bis
zur Schuhspitze, sondern habe einen gewissen
Weitblick bekommen. Ralf hat sich mit seiner
Krankheit angefreundet. Lea und er reden oft
tiber den Tod. In seinen wilden Drogen- und
Alkoholriduschen hatte Ralf keine Augen mehr
fur die Natur. Heute freut er sich an ihrer
Schonheit. «Ich bin bescheiden geworden.
Mue mer jo ned no kiinschtlech Problem ufhal-
se.» Manchmal rutscht Ralf in eine Melancho-
lie hinein. Auch sie gilt es zu bewiltigen. Seine
Entschlossenheit wird spiirbar. «Jeden Tag
eine gute Tat: Ich koche fiir Lea und mich.»
Die graugriinen Augen blitzen schalkhaft auf.
Carol Idone ist Psychotherapeutin mit eigener
Praxis in St.Gallen. Seit Jahren begleitet sie
HIV-positive und aidskranke Menschen. In
den 1990er Jahren kamen Drogensiichtige mit
Aids zu ihr. Sie hatten den Tod vor Augen.
Heute trifft es Menschen mit fliichtigen sexu-

ellen Begegnungen aus allen Gesellschafts-
schichten. Trotz HIV ist ihre Lebenserwartung
intakt.

Zu Beginn einer Therapie gehe es darum, den
Schock einer HIV-Diagnose zu bewiltigen.
Schuldgefiihle miissten thematisiert werden.
Es stellt sich die Frage nach der Zukunft. Der
Umgang mit negativen Reaktionen des Umfel-
des wird zum Thema. «Wichtig ist die Ausein-
andersetzung mit dem Leben, der eigenen
Geschichte, nicht mit HIV.» HIV mag der
Anstoss dazu sein, sich grundsitzliche Fragen
zu stellen: Wer bin ich? Was will ich?
«Zurtickweisungen, Enttiuschungen haben
das Leben begleitet; sie gilt es anzunehmen.
Das ist eine riesige Arbeit.» Wer das eigene
Schicksal trotz aller Schwere bejahen kann, so
Carol Idone, entdeckt eine neue Lebensqua-
litat.

Arbeitsalltag mit HIV

Das HIV bremste seine viel versprechende
Karriere. Legte Samir lahm. Auch er hat Zei-
ten von Arbeitslosigkeit erlebt. «Mein
Zustand ging in Richtung Depression.» Um
nicht in eine Abwirtsspirale zu geraten, hat
sich Samir ehrenamtlich engagiert. Diese
Tiétigkeit hat ihm zu seiner jetzigen 50-Pro-
zent-Stelle als wissenschaftlicher Mitarbeiter
verholfen. Die Stelle ist befristet. Danach wird
Samir sich wieder bewerben miissen: Karrie-
reknick und Liicken im Lebenslauf werfen
Fragen auf, mit der Skepsis potenzieller
Arbeitgeber ist zu rechnen. Samir kennt das.
Und doch ist er optimistisch, auch wenn er ab
und zu Angst verspiirt. Er schafft problemlos
ein volles Arbeitspensum, korperlich wie gei-
stig. Gute Referenzen hat er auf sicher. Tiiren
werden sich bestimmt 6ffnen. Doch jetzt kon-
zentriert Samir sich ganz auf seine Arbeit. Sie
erfilllt ihn. Sein Arbeitsumfeld weiss Bescheid.
«Ich muss kein Versteckspiel machen. Das ist
sehr entlastend.»

Eine Unterrubrik der Website der Infektiolo-
gie-Abteilung des KSSG trigt die Bezeichnung
P+IPS (Positive Integration Project Switzer-
land). Das Projekt untersucht die Situation
HIV-positiver Menschen, die im Arbeitspro-
zess stehen. Wie Ervan Rached, Leiter des Pro-
jekts sagt, halten die meisten Menschen ihre
Krankheit absolut geheim. Nur wer nichts zu
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verlieren hat, outet sich. «Arbeitgeber
trauen einem nicht einmal zu, dass man
morgens piinktlich erscheint und sein
Pensum leistet.»

Fakt ist, dass viele Menschen mit HIV
dank neuer Medikamente iiber Jahre
und Jahrzehnte voll arbeitsfihig sind.
Trotzdem gestaltet sich der Stellenzu-
gang oft schwierig. Probleme am
Arbeitsplatz sind keine Seltenheit. Vor-
urteile und Diskriminierung erschweren
die Existenzsicherung. Laut Rached
haben viele Betroffene eine defensive
Haltung. Auch sie muss seiner Meinung
nach thematisiert werden.

Finanzielle Engpésse
Drogenexzesse und die Arbeit in der
Fabrik losten sich ab. Das war einmal.
Heute lebt Lea von 2800 Franken
monatlich. Diese setzen sich aus IV,
Pensionskassenrente und Erganzungslei-
stung (EL) zusammen. Nach Abzug der
Kosten von 1100 Franken fiir Wohnen,
400 Franken fiir Essen und 250 Franken
fir Krankenversicherung verbleiben
1050 Franken: Kleider, Telefon, Versi-
cherungen, Verkehrsmittel, Freizeit und
Ferien muss Lea damit bestreiten.
Radio- und TV-Empfang sind fiir die
EL-Beziigerin gratis. Krankenkassen-
selbstbehalt, Franchise und Zahnarztko-
sten werden ihr riickvergiitet. Aus Spar-
grinden wurde kiirzlich die kantonale
Ausserordentliche Erginzungsleistung
(AEL) abgeschafft. Das sind monatlich
180 Franken weniger. Die um 40 Fran-
ken erhohte IV-Rente macht diesen Ein-
kommensverlust nicht wett: Lea muss
mit 140 Franken weniger im Monat
auskommen.

Wie empfindet Lea ihre finanzielle
Situation? Natiirlich reiche das Geld
nicht fiir grosse Spriinge. Wihrend
Manager Millionenabfindungen erhiel-
ten wiirden, sollten die IV-Renten ge-
kiirzt werden. Ein unertraglicher Gegen-
satz, findet Lea. Und doch: «Lieber gehe
ich den hirteren Weg und bin damit
glicklich.»

Sexualitdt thematisieren

Trotz HIV pflegt Thomas sexuelle Kon-
takte. Am Anfang steht die Begegnung,
das Gesprich, die Anziehung. Und
schliesslich das Bekenntnis, HIV-positiv
zu sein. Dadurch gewinne Sexualitit an
Qualitit. Safer sex sei natiirlich ein
Muss. One-night-stands, so Thomas,
sind dagegen out. «Keiner wire bereit,
mit dir Sex zu haben, wenn er weiss,
dass du positiv bist.» Und: «In fremden
Betten aufwachen, die Frage, wie es
soweit kommen konnte ... nein, danke!»
Das lebt man mit 20, nicht mit 44.
Heute zihlen andere Dinge. Mit seinem
langjiahrigen Partner — vor drei Jahren
ging die Beziehung auseinander — hatte
Thomas kaum Analsex. «Es gibt scho-
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nere Varianten des Liebemachens.» Zum
Beispiel Oralsex. Zirtlichkeiten, findet
Thomas, fithrten zu einem wunderbaren
Orgasmus. Und Massagen seien eine
schone Spielart des Zusammenseins. Sein
Expartner ist gesund. «Gottseidank», sagt
Thomas, jede Silbe betonend.

«Uber HIV und Aids kann man nicht
reden, ohne die Sexualitit zu thematisie-
ren, denn die meisten gemeldeten positi-
ven HIV-Testresultate sind auf unge-
schiitzte heterosexuelle Sexualkontakte
zuriickzufiithren.» Das sagt Gabriela Jegge
von der Fachstelle fiir Aids- und Sexual-
fragen St.Gallen, zustindig fir Beratung
und Privention. Auf HIV-Privention
kann nach wie vor nicht verzichtet wer-
den. Dies umso mehr als das Thema HIV
und Aids aus dem offentlichen Bewusst-
sein verschwunden ist.

Darum bringt es nach Gabriela Jegge
nichts, HIV, Aids isoliert zu betrachten;
sinnvollerweise muss es «eingebettet sein
in den Kontext der Sexualitit. Dann wird
Privention auch lustvoller.». Letztes Jahr
haben 275 Personen anonym die Bera-
tung der Fachstelle in Anspruch genom-
men. Darunter waren nur wenige Rat-
suchende mit HIV oder Aids.

Verstandnis im Umfeld

Vier Jahre lang hat Lea ihre Krankheit
verheimlicht, weil sie sich schmutzig fiihl-
te. «Als Junkie war ich ja selbst schuld.»
Das anderte sich erst, als sie im Rahmen
der Fachstelle fiir Aids- und Sexualfragen
an Schulen iiber HIV redete und einen
Beitrag fur Tele Ostschweiz machte. Eine
Riesenlast war weg. Auch Ralf outete
sich: bei seinem Chef, im Familien- und
Kollegenkreis. Bosartige Reaktionen
haben beide nicht erlebt. Im Gegenteil.
Viele Betroffene, die das Paar kennt, ver-
stecken ihre Krankheit. «Es gibt jene
Leute, die aus demselben Glas trinken wie
du, um zu beweisen, dass sie dich mogen
und keine Angst haben», erklart Ralf
lachelnd. Offenheit konne sie sich leisten,
findet Lea, da ihre Existenz ja gesichert
sei. Thre Wohnungsnachbarn sind aller-
dings nicht mitgemeint.

«HIV-positive Menschen sind die ersten,
die unsere Intoleranz und Lieblosigkeit im
Umgang miteinander zu spiiren bekom-
men», sagt Carol Idone. Die Menschen
seien heute vielen Gefihrdungen ausge-
setzt, das schwiche ihr Immunsystem. So
hat sich das Virus quer durch alle Gesell-
schaftsschichten und Lebensstile infiltrie-
ren koénnen. Die Psychotherapeutin: «Um
die Krankheit und die teils happigen
Nebenwirkungen der Medikamente
durchzustehen, braucht es ein verstind-
nisvolles Umfeld.»

* Name von der Redaktion geandert.

Angela Scheiwiler lebt und arbeitet in Basel. Diesen Arti-
kel hat sie als Teil ihrer Abschlussarbeit an der Medien-
schule St.Gallen (Klubschule Migros) verfasst.

CHRONIK

20 JAHRE AIDSHILFE
ST.GALLEN-APPENZELL

1985 Am 15. November wird die Aids-Hilfe St.Gallen-Appen-
zell als Verein gegriindet, vermutlich im Rest. Engel in St.Gallen.

1986 Der Verein zahlt 11 Aktivmitglieder (2005: 128
Aktivmitglieder). Er lebt nur von Spenden und auf Kredit
der Aids-Hilfe Schweiz. Die Arbeit wird praktisch nur
durch Freiwillige geleistet. Ein Jahr nach der Griindung
findet in der Grabenhalle ein erstes Benefiz-Konzert statt.

1987 Der Verein erhalt vom Kanton St. Gallen Fr. 25'000.— aus dem
Lotteriefonds. Eine Teilzeitstelle auf dem Sekretariat wird mdglich. Zum
ersten Mal entsteht eine Art Aktionsplan, jeden Monat werden zwischen
zwei und vier Infoveranstaltungen durchgefiihrt. Sonja Harlander (heute
Chiozza) wird im September erste Geschaftsfiihrerin.

1988 Die Praventionsarbeit wird breiter, das Bud-
get erhoht sich. Die AHSGA erhalt einen ersten
reguléren, kantonalen Beitrag von Fr. 70'000.—

1989 Das St.Galler Kantonsparlament beschliesst eine
Erhohung der Unterstiitzung auf Fr. 320'000.—. Im Jahresbericht
findet sich dazu der folgende interessante Vermerk: «Wir werten
den vom Parlament in der Novembersession entgegen dem
Antrag der Regierung massiv aufgestockten Subventionsbeitrag
an die AHSGA fiir das Jahr 1990 sowie die sehr wohlwollenden
Voten der Kantonsratinnen aus allen Parteien als Zeichen eines
guten Images unserer Arbeit in der Offentlichkeit.»

1990 Jahr der grossen personellen Veranderungen fiir
die AHSGA. Das Griinderteam verabschiedet sich nach
grossen und teilweise auch heftigen Diskussionen mit
dem Vorstand. Mit dem Praventivmediziner Dr. van der
Linde wird der Kanton St.Gallen direkt in den Vorstand
integriert. Eine neue Geschéftsleitung wird gesucht.
Johannes Schlapfer soll der erweiterten Geschaftsstelle
eine klare Ausrichtung geben und die einzelnen Arbeits-
bereiche gliedern.

1991 Mit dem neuen Arbeitsteam, bestehend aus Johannes Schié-
pfer, Pius Widmer, Stefan M. Seydel, Charlotte Kirchhoff Bosch und den
beiden Sekretarinnen Moni Fries und Dina Efthymiou wird die Praventi-
onsarbeit kontinuierlich ausgebaut. Die Integration von zwei Menschen
mit HIV bereichert die Arbeit und filhrt die Krankheit jeden Tag direkt
vor Augen. Der Geschaftsleiter leitet bis zum September 1992 zusétz-
lich als Nothilfe das Projekt Skorpion (Spritzenabgabe in der Drogen-
szene). Fiir die AHSGA ist die Zeit bis zur Abgabe des Projekts sehr
belastend und nervenaufreibend: Mit der Stadt kommt es wiederholt
zu Auseinandersetzungen, Riickhalt bietet der Kanton.

1992-93 Die Praventionsarbeit geht weiter, bei der Bevol-
kerung und in der Volksschule wachst die Sensibilitét fiir die
Anliegen der HIV-Pravention. Prasident Hanspeter Niggli &us-
sert sich dennoch unzufrieden iiber die Situation: «An den
Schulen, die dafiir verantwortlich waren, tut sich viel zu
wenig. AIDS-Prévention und die damit verbundenen Fragen
im Lehrplan festzuhalten, ist nur ein erster Schritt.»

Die AHSGA sieht die Notwendigkeit eines regelmassigen Infor-
mationsorganes, im ersten Quartal 1992 erscheint erstmals
der AIDS-DIALOG. Zum Welt-Aids-Tag 1992 veranstaltet die
AHSGA eine Ausstellung im Hotel Ekkehard, zur Abendveran-
staltung singt der Schwule Mannerchor Ziirich SchMaZ vor vol-
lem Saal. Dies Idst einige Kontroversen in der Offentlichkeit aus.

23



	Der andere Alltag

