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Vorwort

An dieser Stelle geht, stellvertretend fiir alle Kollegin-
nen der Landesarbeitsgemeinschaft Frauen und Aids,
ein herzliches Dankeschon an Heike Gronski, Birgit Korbel
und Julia Ellen Schmalz, die die Fachtagung mit vorbe-
reitet und inhaltlich begleitet haben.

Ein besonderer Dank gilt auch den Referentinnen:

Nina Jann, Chantal Louis, Dr. Gisela Hilgefort, Stephanie
Lehmann und Lena Arndt sowie Anja Buchmann fiir die
Gesamtmoderation und Natalie Rudi fiir die Workshop-
Moderation.
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Grusswort

S ehr geehrte Damen und Herren,
ich begriiBe Sie im Namen des Vorstands der AIDS-Hilfe
NRW sehr herzlich zur Fachtagung XXellp LIVE.

Ich darf mich Ihnen kurz vorstellen. Mein Name ist Lena
Arndt und ich bin seit 2008 Mitglied im Vorstand der AIDS-
Hilfe NRW. Ich freue mich, in dieser Funktion auch die
zweite landesweite Frauenfachtagung zu eréffnen und Sie
begriiBen zu diirfen. Diese Aufgabe nehme ich sehr gerne
wahr, denn wir feiern mit dieser Tagung zwei Jubilden.
Vor 15 Jahren wurde die Landesarbeitsgemeinschaft
gegriindet und seit fiinf Jahren trdgt die vernetzende
Frauenarbeit in NRW das Markenzeichen XXellg.

Nach unserer ersten Frauenfachtagung im November
2008 hat sich die Landesarbeitsgemeinschaft entschlos-
sen, die nachste Fachtagung zu diesen beiden ,,Geburts-
tagen® zu organisieren. Da das Jahr 2010 in unserem
Landesverband durch viele Jubilden gepragt war, haben
wir unsere Feier etwas verschoben und in die Nahe des
100. Internationalen Frauentags am 8. Mérz geriickt.

Ich freue mich, dass so viele heute der Einladung gefolgt
sind, um die Themen HIV-positive Frauen und Sexual-
itdt, Mediale Bilder von Frauen mit HIV/Aids und HIV als
Familiengeheimnis zu diskutieren.

Ich wiinsche lhnen inspirierende Vortrage und Workshops,
die ein positives Gestalten der Zukunft mdglich machen.

Lena Arndt
Vorstand der AIDS-Hilfe NRW e.V.




,Liebesleben®

HIV-positive Frauen und Sexualitat

Referentin: Dr. Gisela Hilgefort, Diplom-Psychologin, Mainz

Einfiihrung

Fir die meisten Menschen ist Sexualitit ein wichtiger
Teil ihres Lebens, was nicht heiBt, dass Mann und Frau
in jeder Lebensphase Sexualitdt mit anderen Menschen
praktizieren missen. Zur Sexualitdt gehdren auch Fanta-
sien, Trdume und Selbstbefriedigung, wofiir man keinen
realen Partner oder keine reale Partnerin braucht. Sexu-
alitit hat viel mit unserem Korper, mit Geflinlen der Lust,
mit Wohlfiihlen, mit Nahe, mit unserer Identitat, unserem
Selbstwertgefiihl und mit Fruchtbarkeit zu tun. Positiv er-
lebte Sexualitat starkt unser Selbstbewusstsein und lasst
uns intensive Geflihle erleben — vor allem Gefiihle der Lust
und des Lebendigseins — und unter Umsténden entwickelt
sich aus Sexualitat auch neues Leben.

Sexualitat kann aber auch negativ erlebt werden, wenn wir
uns missachtet und beniitzt filhlen oder gar gewaltsam
zu sexuellen Handlungen gezwungen werden, was dann
nichts mehr mit Sexualitat zu tun hat, sondern Gewalt ist.

Die meisten Menschen verbinden mit gliicklicher Sexu-
alitat eine Liebesbeziehung oder Partnerschaft mit einem
anderen Menschen. Das Fehlen von partnerschaftlicher
Sexualitat iber eine langere Zeit — entweder weil es
keinen Partner oder keine Partnerin gibt, oder weil sie in
einer ungliicklichen Beziehung leben — wird daher von den
meisten Menschen als Mangel empfunden. Ménner und
Frauen konnen aber auch in bestimmten Lebensphasen,
zwischen oder parallel zu Partnerschaften, SpaB an sex-
uellen Erlebnissen mit Menschen haben, die sie nicht oder
kaum kennen.

- HIV-positive Frauen und Sexualitét -

Referentin: Dr. Gisela Hilgefort




Unterschiede zwischen den Geschlechtern

Unterschiede zwischen den Geschlechtern im Bezug auf
Sexualitat lassen sich trotz aller Gleichberechtigungs-
bemiihungen immer noch feststellen. Grundsétzlich tun
sich Madchen durch ihre Erziehung und die traditionel-
len Geschlechterrollen meistens schwerer als Jungen,
ihren Korper unbefangen zu entdecken und zu erforschen,
herauszufinden, was sie mdgen und was nicht, was ihnen
Lust bereitet und was sie abtornt. Sie haben die Hauptkon-
sequenzen fehlgeschlagener Verhiitung zu tragen — auf
Deutsch: sie sind immer noch diejenigen, die schwanger
werden und haben deswegen oft groBere Angste vor, beim
und vor allem nach dem Sex als Jungen. Vielen Médchen
und jungen Frauen féllt es auch heutzutage immer noch
schwer, sich klar zur Sexualitat zu duBern, weil Madchen
und Jungen heute zwar viele Informationsquellen haben,
aber immer noch zu wenig lernen, (ber ihre personliche
Sexualitat zu sprechen — dber ihre ganz personlichen
Wiinsche, Bedirfnisse und dber ihre Grenzen. Madchen
erleben durchschnittlich sehr viel mehr sexualisierte Ge-
walt als Jungen — von Grenzilberschreitungen bis zu

- HIV-positive Frauen und Sexualitét -

Vergewaltigungen. Viele Madchen wissen auch immer
noch viel zu wenig tber die Funktionsweise ihres Korpers
Bescheid und haben aufgrund ihrer Erziehung und gesell-
schaftlicher Schonheitsideale ein gestortes Verhéltnis zu
ihrem eigenen Korper.

Unterschiedliche Einstellungen zur Sexualitét

Auch in der Einstellung zur Sexualitat lassen sich Unter-
schiede zwischen Ménnern und Frauen beobachten. Fiir
viele Manner ist Sexualitat in erster Linie ein korperliches
Bediirfnis, das befriedigt werden muss und mit der Ejaku-
lation erflillt ist. Was nicht heiBt, dass Manner keine zértli-
chen und liebevollen Partner sein kdnnen. Ihr Umgang mit
Sexualitét ist jedoch oft pragmatischer und eher auf die
kdrperliche Funktion bezogen.

Frauen orientieren sich stiarker am romantischen Liebes-
ideal, in dem Sexualitat untrennbar mit Liebe verkniipft ist.
Das Ideal fiir die meisten Frauen ist tief in ihrem Inneren
immer noch der attraktive Prinz oder auch die Prinzes-
sin, in dessen oder deren Arme sie sich fiir den Rest ihres




Lebens in ewiger Liebe fallen lassen konnen und der oder
die ihnen niemals etwas Bdses antun wiirde. Dadurch
miissen sie aber jede sexuelle Begegnung mit einem an-
deren Menschen in eine romantische Liebesgeschichte
einbetten, auch einen One-Night-Stand oder eine Ur-
laubsbekanntschaft als Sextouristin. Die Vorstellung einer
einzigartigen Liebesgeschichte, wenn vielleicht auch zum
wiederholten Male, steht der Motivation, sich beim Sex zu
schiitzen, entgegen.

Durch das romantische Liebesideal bekommt Sexualitat
in Beziehungen eine groBe Bedeutung als Gradmesser fiir
die Qualitat der Partnerschaft. Treue und Vertrauen haben
einen sehr hohen Stellenwert und Probleme in der Sexu-
alitdt konnen gleich die ganze Beziehung in Frage stel-
len. Die Koppelung von Liebe und Sexualitat filhrt daher
zu einer groBeren emotionalen Abhangigkeit vom Partner
oder von der Partnerin.

Sexualitat ist somit fiir einen GroBteil der Frauen an eine
Liebesbeziehung gekniipft. Storungen ihrer sexuellen
Attraktivitdt oder der Sexualitat selbst beinhalten dadurch
auch immer das groBe Risiko, entweder keinen Partner/
keine Partnerin zu finden oder die bestehende Partner-
schaft zu gefahrden.

Um den Partner/ die Partnerin zu
halten, gehen Frauen auch ohne
HIV in einer Beziehung und in der
Sexualitdt oft Kompromisse ein,
die ihren eigenen Bediirfnissen
nicht gerecht werden. Frauen mit
HIV befiirchten oft, keinen anderen
Partner mehr zu finden, der sie
lieben konnte, was ihnen manchmal
in ihrer aktuellen Beziehung direkt
oder indirekt auch so vermittelt wird.
Es lasst sich feststellen, dass der
typisch weibliche Umgang mit Sex-
ualitat, der durch das romantische
Liebesideal geprégt ist, bei Frauen
mit HIV zu einer Verstarkung von
Problemen fiir die Partnersuche und
Aufrechterhaltung einer Partner-
schaft sowie groBerer Abhéngigkeit
im Vergleich zu Frauen ohne HIV
flihren kann.

- HIV-positive Frauen und Sexualitét -

An dieser Stelle méchte ich betonen, dass dies alles die
Beschreibungen von Tendenzen sind, die sich fiir eine
groBe Gruppe von Frauen beobachten lassen.
Selbstverstandlich ist das Leben und auch die Sexualitat
jeder einzelnen Frau individuell und in jedem Fall anders
und kann weit von diesen durchschnittlich beobachtbaren
Gemeinsamkeiten abweichen.

HIV-positive Frauen und Sexualitét

In der Vorbereitung zu diesem Workshop haben sich die
Organisatorinnen von XXellp Live und habe auch ich mich
gefragt, welche weiteren Besonderheiten HIV-positive
Frauen im Bezug auf Sexualitit erleben.

Neben dem typisch weiblichen Umgang mit der Sexualitét
und den typisch weiblichen ,Problemen® daraus, die sich
durch HIV verstarken konnen, stellen sich die Fragen, ob
es noch weitere Unterschiede zu der Sexualitit von nega-
tiven oder ungetesteten Frauen gibt, ob es Unterschied-
ezur Sexualitat positiver Méanner gibt und welches fiir
positive Frauen die groBten Hiirden fiir eine befriedigende
Sexualitat sind?




Ich bin mir sicher, dass die HIV-Infektion einen Einfluss
auf die Sexualitat von Frauen hat. Natiirlich haben auch
Frauen ohne HIV Probleme mit ihrer Sexualitat, aber ich
kann aus allem, was ich bisher dazu erfahren habe, fest-
stellen, dass HIV zu spezifischen Problemen fiihren kann —
nicht zwangslaufig und in allen Féllen, aber doch in vielen
Fallen. Neben mdglichen psychischen Einflussfaktoren
wie Angsten, Depressionen, Minderwertigkeitsgefiihlen,
Scham oder Ekel, spielen dabei auf jeden Fall das veran-
derte Korpergefiihl durch die Diagnose HIV und durch
die Nebenwirkungen der antiretroviralen Therapie eine
Rolle — und diese Probleme haben Frauen ohne HIV nun
einmal nicht.

HIV wird in den allermeisten Fallen sexuell Gibertragen. Das
bedeutet, dass der Teil meines Korpers, der am meisten mit
Sexualitat und Lust verknlipft ist, die Infektion hereinge-
lassen hat und andere jetzt anstecken kann. Wie kann ich
meine Sexualorgane mogen, wenn sie so eng mit Krankheit,
Angsten, Scham oder Ekel verbunden sind? Hinzu kom-
men die Probleme, wenn ich eine Frau oder einen Mann
kennen lerne, mit der oder dem ich gerne Sex héatte. Wann
sage ich ihr oder ihm, dass ich HIV-positiv bin? Qute ich
mich zu frith, macht er oder sie womdglich auf dem Absatz
kehrt, flihlt sich vielleicht nicht zur Vertraulichkeit verpfli-
chtet und erzahlt es weiter. Also denken sich viele Frauen
— und dies gilt natiirlich auch flir HIV-positive Ménner —;
»Ich warte mit dem Outing, denn dann kann er oder sie
mich erst besser kennen lernen und sehen, dass ich auch
mit HIV ein ganz normaler Mensch bin.“ Aber dann kénnen
die Partnerin oder der Partner es iibel nehmen, dass man
sich so spat anvertraut und sie so lange im Unklaren gelas-
sen hat. Wenn sie einen dann verlassen, ist der Trennungs-
schmerz umso grdBer. Ich habe nicht wenige Frauen
kennen gelernt, die nach mehreren Durchgéngen dieses
besonderen Beziehungsbeginns einen Partner gefunden
haben, der auch HIV-positiv ist, und erst mit ihm konnten
sie sich endlich wieder gleichwertig, verstanden und frei
fir eine befriedigende Sexualitat flhlen. Aber dies ist nur
eine Mdglichkeit — natlirlich gibt es auch viele Frauen,
die gliicklich mit einem HIV-negativen Partner sind.

- HIV-positive Frauen und Sexualitét -

Unterschiede zwischen positiven Frauen und positiven
Ménnern im Bezug auf Sexualitat, gibt es vor allem im
Vergleich zu schwulen Ménnern. Diese haben aufgrund
ihrer friiheren und groBeren Auseinandersetzung mit HIV
bessere Maglichkeiten der Unterstiitzung in ihrer Com-
munity und auch bei professionellen Hilfsangeboten. Ins-
gesamt gesehen, ist es leichter fiir sie, Kontakte zu kniip-
fen, sexuell aktiv zu sein und Partner zu finden, die sich
mit HIV/Aids auskennen. Ausnahmen bestéatigen natirlich
auch in diesem Fall die Regel. Wenn Frauen sich erst ein-
mal trauen, Angebote fiir HIV-positive Frauen anzunehmen,
konnen sie andere betroffene Frauen kennen lernen und
ihre Isolation dberwinden. Ich habe es auf Seminaren fr
positive Frauen oft erlebt, dass sie dort zum ersten Mal
nach Jahren (iber ihre Infektion sprechen konnten. Fiir HIV-
positive Heteromanner scheint die Lage am schwierigsten
zu sein, da sie sich in den typischen Aidshilfen nicht wohl
fiihlen und es noch weniger spezifische Angebote flir sie
gibt als fiir positive Frauen.

Fir den folgenden Workshop habe ich Themenschwer-
punkte vorbereitet, werde mich jedoch vor allem an den
Interessen der Teilnehmerinnen orientieren. Ich stelle
mir dabei vor, dass wir uns zuerst genauer mit den spe-
zifischen Hlrden beschéftigen, die es fiir positive Frauen
beziiglich einer befriedigenden Sexualitat gibt. Im zweiten
Schritt sollten wir gemeinsam uberlegen und festhalten,
welche Wege und Ressourcen es gibt, Sexualitit mit HIV
wieder zu leben, als positive Kraft zu erleben und welche
Unterstiitzungsmaglichkeiten es dafiir gibt oder braucht —
in der professionellen Beratung und Begleitung, sowie in
der Gesellschaft.

Vielen Dank flirs Zuhoren.




Workshop 1

HIV-positive Frauen und Sexualitat

Eine Zusammenfassung

Referentin: Dr. Gisela Hilgefort, Diplom-Psychologin, Mainz
Moderatorin: Natalie Rudi, AIDS-Hilfe Oberhausen e.V.
Teilnehmerinnen: 15

Nach der Vorstellungsrunde erldutert Gisela Hilgefort noch
einmal die zentralen Fragestellungen:

Workshop 1: ,Liebesleben*

Welches sind fiir HIV-positive Frauen die groBten Hurden flr

eine befriedigende Sexualitat?

Wie konnen Frauen Sexualitat mit HIV (wieder) leben und als positive Kraft erleben?
Welche Ressourcen und Unterstiitzungsmaglichkeiten gibt es und braucht es daftir?

Unter welchen sexuellen Storungen leiden Frauen?

35 % mangelndes Interesse

25 % ausbleibender Orgasmus

20-27 % mangelnde Feuchtigkeit in der Scheide
8-21 % Schmerzen beim Geschlechtsverkehr

Ursachen sexueller Storungen:

Erziehung

Partnerschaftsprobleme

Traumatische Erfahrungen (Missbrauch)

Mangelnde Information

Korperliche Faktoren

Andere Griinde: Angst vor Schwangerschaft, Angst vor Infektion, etc.

- HIV-positive Frauen und Sexualitét -




Frage: Gibt es typisch-weibliche Probleme im
Umgang mit der Sexualitét, die sich durch die HIV-
Infektion verstirken?

Die Teilnehmerinnen bejahen diese Frage eindeutig und
schildern folgende Aspekte:

e Das Korpergefiihl verandert sich.

¢ Die Nebenwirkungen der Medikamente machen sich
auf unterschiedliche Weise bemerkbar.

e Gefiihle der Unsicherheit und Scham werden erlebt.

e Die Krankheit verstarkt fiir viele das Geftihl der
Abhéngigkeit zum Partner.

 Bei einer Trennung ist der Schmerz groBer:
Es hat viel Uberwindung gekostet, iiberhaupt Ver-
trauen zu fassen. Darum wird der Schmerz bei einer
Trennung als groBer erlebt.

e Als erleichternd wurde in diesem Kontext eine
Verbindung zu einem ebenfalls HIV-positiven
Partner empfunden.

Frage : Was wiirde sich durch HIV dndern?
Was hat sich durch HIV gedndert?

Nach einem personlichen Erfahrungsaustausch erldutert
die Referentin die Ergebnisse einer Umfrage:

e Sowohl der aktive als auch der passive Oralverkehr
nehmen signifikant ab.

e Die Libido geht verloren. Die Folgen werden durch die
Tabuisierung langer ertragen.

¢ Die Beobachtung des eigenen Kdrpers und maglicher
Beschwerden intensiviert sich aufgrund der vielen
medizinischen Untersuchungen.

e Die Frauen werden in ihrer Selbsteinschatzung
verunsichert, denn die &rztlichen Aussagen zu ihrer
korperlichen Verfassung sind mit ihrem eigenen
Befinden nicht unbedingt deckungsgleich.

e Das zunehmende Gefiihl:
das Virus beherrscht den Kérper.

¢ Die langjahrige Medikamenteneinnahme ermiidet.

e Durch das Therapieregime geht die Spontanitét verloren.

e Die Nebenwirkungen der Medikamente behindern die
sexuelle Entfaltung: Durchfall, Bldhungen, korperliche
Veranderungen, Depressionen, Schlaflosigkeit,
Miidigkeit, Schmerzen, Andmien, Verdnderung des
Monatszyklus, veranderter Hormonhaushalt und
mdgliche Auswirkungen im Hinblick auf die
Wechseljahre.

- HIV-positive Frauen und Sexualitét -

Frage: Welches sind die groBten Hemmnisse fiir eine
befriedigende Sexualitat?

e Scham

e Ein verdndertes Korpergefiinl

e Angst vor: Stigmatisierung, Ablehnung, Ansteckung
des Sexualpartners, ,nicht angenommen zu werden®,
weiteren Krankheiten, Nebenwirkungen der
Medikamente

e Ein unbefangenes Kennenlernen wird als schwierig
empfunden.

e Eine fehlende Partnerschaft

e Keine bzw. eine ,verkopfte“ Sexualitat

e Die uneingeschrankt notwendige Verhiitung, die auch
die Auswahl der sexuellen Praktiken einschranken
kann.

e _Ein drohendes ,Restrisiko“

e Sich selbst nicht mogen*

e Das generelle Frauenbild und die Resignation, dieses
Bild jetzt erst recht nicht mehr erfiillen zu konnen.

e Erziehung

e \Vertrauenssituation zum Partner
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Welche Losungsmadglichkeiten/ Ressourcen Selbstbewusstsein stirken und die es ermdglichen, die
sind vorhanden? eigene Attraktivitat (wieder) zu entdecken. Es sei in die-
sem Kontext auch wichtig, sich immer wieder bewusst zu

* Kontakte kniipfen und ,raus gehen machen, welche Leistungen man Tag fiir Tag erbringt.

o Uber den eigenen Schatten springen*

e Den Blick auf die eigenen Starken lenken und sich
selbst wertschatzen

e Situationen schaffen, um Selbstbewusstsein

Zum Ende des Workshops richten die Teilnehmerin-
nen noch einmal den Blick auf ihre Ressourcen:

aufzubauen und Stérken zu erleben e Der Austausch, vor allem mit anderen HIV-positiven
e Sich informieren Frauen , Beraterinnen und Beratern
e Korperliche und mentale Entspannung, um das e Information und Beratung

eigene Korpergefihl zu verbessern e Alle Strategien, die korperliche Energien freisetzen
e Kdorperliche Aktivitaten als seelischer Ausgleich und das Wohlbefinden steigern
e Austausch mit anderen positiven Frauen e Professionelle Unterstiitzung, systemische Beratung
e Akzeptanz der Krankheit - aber sich nicht nur und Psychotherapien, die Ressourcen frei setzen

auf die HIV-Infektion zu konzentrieren

Gisela Hilgefort fasst die Ergebnisse wie folgt zusammen:
Die groBten Hindernisse seien Scham und Angst und
das gednderte Korpergefiihl. Es bedarf eines langeren
Prozesses, um mit dem eigenen Korper und der eigenen
Sexualitat umgehen zu konnen. Sie hélt alle Strategien flr
empfehlenswert, die das Korpergefiihl verbessern, das

- HIV-positive Frauen und Sexualitét - 11



,Mitten im Leben?“
Mediale Bilder von Frauen mit HIV/Aids

Referentin:
Lena Arndt, Diplom-Sozialarbeiterin Paderborn

Lena Arndt ist Frauenberaterin der AIDS-Hilfe Paderborn.
Wie viele Mitarbeiter und Mitarbeiterinnen der Aidshilfen
erhalt auch sie Anfragen der Presse zum Beispiel dann,
wenn der Welt-Aids-Tag vor der Tiir steht. Auch zum In-
ternationalen Frauentag werden HIV-positive Frauen gerne
von den Medien gesucht. Im Folgenden spielt Lena Arndt,
wie sie die telefonische Anfrage einer Journalistin entge-
gennimmt.

Das Telefon klingelt ...

L.Arndt:  AIDS-Hilfe Paderborn, Lena Arnat, —
Was kann ich fiir Sie tun?

[..]

L.Arndt:  Sie wollen zum Internationalen
Frauentag, also in 10 Tagen, einen
Beitrag tber eine HIV-positive Frau
bringen — hmm ...

[..]

L.Arndt:  Sie wollen bereits am Montag oder
Dienstag drehen ...
[..]

L.Arndt: ... und Sie suchen eine Frau, die nicht

kamerascheu ist und gerne tber ihre
Infektion berichten mdchte — hmm ...

[..]

L.Arndt: ... aber sie darf auf keinen Fall einen
Drogenhintergrund haben ...

[..]

Referentin: Lena Arndt

- Mediale Bilder von Frauen mit HIV/Aids - 1 2



L. Arndt:

L. Arndt:

L. Arndt:

L. Arndt:

L. Arndt:

... und Migrantin darf sie auch nicht
sein ...

[..]

Sie soll jung sein, vielleicht mit zwei
Kindern, die in den Kindergarten gehen
—hmmm ...

[..]
Kein Ehemann ...
[..]

Sie soll ganz offen dartiber sprechen,
wie sie sich infiziert hat — hmmm ...

[..]

Eine richtige Home-Story mit
Trdanengarantie ...

[..]

positiv lebeq. |
_positivlieben.
mit kondom.

HiV-positive Sexualitat ohne Angst

kﬁ“"*

—A

- Mediale Bilder von Frauen mit HIV/Aids -

L. Arndt:

Wissen Sie was. Sie haben sehr
umfangreiche und detaillierte
Vorstellungen: Am besten, Sie senden mir
einfach noch einmal eine E-Mail mit
Ihren Wiinschen. Ich werde Ihre Anfrage
an meine Kolleginnen von der XXel[q,
Landesarbeitsgemeinschaft Frauen und
Aids weiterleiten. Grundsatzlich wiirde
ich aber gerne auch einmal mit lhnen
tiber Ihre Vorstellungen diskutieren!

Woher soll ich diese Frau nur
nehmen?

Wir treffen
die Entscheidung

weiblich & positiv

Wir sind Fraven

13



Lena Arndt:

Die Gruppe der HIV-positiven Frauen ist sehr vielfaltig, mit
ganz unterschiedlichen beruflichen und privaten Lebens-
umstanden. Es gibt junge und alte, berufstatige und beren-
tete Frauen. Es gibt Frauen mit und ohne Kinder, mit und
ohne Migrationshintergrund und mit ganz unterschied-
lichen Schul- und Ausbildungswegen. Wir bewegen uns in
einem Spannungsfeld zwischen Frauen mit einem indivi-
duellen und zum Teil groBen Hilfebedarf und Frauen, die
mit ihren vielféaltigen Kompetenzen berufliche und gesell-
schaftliche Anerkennung anstreben.

Darliber hinaus mochten wir, dass Frauen selbst ent-
scheiden konnen, welche Aspekte und Lebensumsténde
sie in der Presse darstellen mochten und welche nicht. Wir
verstehen es sehr gut, wenn Frauen nicht einen vorgefer-
tigten Plot bedienen maochten.

Die Bilder, die in den Kopfen der Offentlichkeit existie-
ren und gezeichnet werden, sind immer noch sehr ein-
dimensional. HIV-positive Frauen sind genau so hetero-
gen wie die Gruppe der Frauen in der Gesellschaft. Und
genau wie andere Frauen verdndern sich ihre Lebensum-
stinde im Laufe des Lebens. Sie ist heute verheiratet und
Mutter zweier Kinder und lebt in zwanzig Jahren, wenn

- Mediale Bilder von Frauen mit HIV/Aids -

die Kinder aus dem Haus sind, ein vollig anderes Leben.
Wir méchten dieser Heterogenitat Rechnung tragen.

Mit dem Workshop Mediale Bilder, stellen wir die Frage,
welche Mdglichkeiten es gibt, eine differenzierte Band-
breite positiven Frauenlebens darzustellen.

(Anm.: Wéhrend des Vortrags zeigt die Referentin Bilder, mit
denen Aidshilfe das Thema Frauen und Aids im Laufe der
Zeit transportiert hat.)

&
e, mal
veniger RIV

14



Workshop 2

Mediale Bilder von Frauen mit HIV/Aids

Eine Zusammenfassung

Referentin: Chantal Louis, Journalistin, KoIn
Moderatorin: Heike Gronski, Aids-Hilfe Bonn e.V.
Teilnehmerinnen: 13 Teilnehmer: 1

Moderatorin: Heike Gronski, Referentin: Chantal Louis

Das Spannungsfeld der Medienarbeit:

Die HIV-positiven Frauen, die in die Aidshilfen kom-
men, sind nicht reprasentativ flir die Gruppe positiver
Frauen. Dariiber hinaus bewegen sich positive Frauen
in einem Konflikt: Sie wollen entspannt leben, mochten
aber andererseits ihre Interessen vertreten und Diskri-
minierungen entgegen wirken. Den vielen unterschied-
lichen Facetten und Interessen muss Rechnung getragen
werden. Welche ,,Bilder “ eignen sich, um die Bandbreite
und Vielfaltigkeit positiver Frauen zu zeigen?

- Mediale Bilder von Frauen mit HIV/Aids -

Sozialarbeiter und Sozialarbeiterinnen vertreten die
Interessen einer Minderheit. Sie mochten ,ihre Gruppe*
vor den Medien schiitzen, sehen aber auch die Wichtigkeit,
in der Offentlichkeit prasent zu sein.

Die Gruppe der Journalistinnen:
Sie haben wenig Raum und noch weniger Zeit, um ein
Thema zu bearbeiten.

Die KéIner Journalistin Chantal Louis begleitet den Work-
shop als Medienexpertin. Sie verdeutlicht im Folgen-
den die Arbeitsweise des Journalismus. Nach welchen
Kriterien wird ein Thema verdffentlicht und warum fragen
Journalistinnen und Journalisten bestimmte Aspekte ab.
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Zusammenfassung des Vortrags von Chantal Louis:

Was ist ein Thema? Oder Wie ticken Journalisten?

»Wo ist denn da die Nachricht?“
Journalistische Kriterien

1. Aktualitat

2. Folgenschwere
3. Néhe

4. Service

5. Prominenz

6. Human Interest
7. Kuriositat

20 2 28 2 2B 2B 2B 4

8. Superlativ

. »,Was gibt’s Neues?* - Aktualitit:

Ein Beispiel, dass in den Redaktionen ein Thema ist:
Das Robert-Koch-Institut verdffentlicht die aktuellen
HIV-Infektionszahlen.

Als Folge aus diesen Neuigkeiten konnen ganze
Themenkomplexe aktuell werden:

»A propos HIV-Neuinfektionen“:

Wie viele Frauen sind darunter?
Eine HIV-positive Frau erzéhlt aus ihrem Alltag

Weitere aktuelle Anlasse:

Jubilden und Jahrestage.

Stagnation: zum Beispiel nach wie vor gibt es keinen
Impfstoff gegen HIV.

selbstgeschaffene Aktualitat: zum Beispiel sich in den
Rollstuhl setzen und ausprobieren, wie behinderten-
gerecht die Stadt ist.

. Folgenschwere:

Wenn in China der beriihmte Sack Reis umfallt,
interessiert das in Deutschland niemanden. Wenn eine
neue Gesundheitsreform in Deutschland verabschie-
det wird, interessiert das eine breite Mehrheit, weil

viele Menschen von den Folgen betroffen sein werden.

- Mediale Bilder von Frauen mit HIV/Aids -

3. Nahe:

Wie folgenschwer ein Ereignis zum Beispiel fiir Leser
und Leserinnen ist, hangt natiirlich auch damit
zusammen, wie ,nah“ ihm oder ihr das Thema ist.

. Service

Noch groBer wird die Nahe zu einem Thema, wenn es
der Leserin oder dem Leser einen direkten Nutzen
bringt, also einen sogenannten Service-Charakter hat.
Beispiel: Eine Tageszeitung verdeutlicht anhand von
Rechenbeispielen, wie sich die Gesundheitsreform
beim néchsten Arztbesuch auswirkt.

. Prominenz

Es gibt Nachrichten, die werden gerne gelesen:
Wenn Hannelore Elsner Gber ihren neuen Film spricht
oder wenn Bill Clinton bei der Aidshilfe zu Gast ist.
Prominenz interessiert die (meisten) Menschen.

. Human Interest

Menschen interessieren sich manchmal auch fiir
Menschen, wenn sie nicht prominent sind:

Zum Beispiel dann, wenn sie Gefiihle anriihren:
Mitleid, Entsetzen, Riihrung.
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7. Kuriositat Visualisierbarkeit

Auch in unserem Alltag gibt es reichlich kuriose Welche fotografischen Mdglichkeiten gibt es?
Menschen, Vorfélle, Geschichten, die ,.ein Thema“ (Beim Horfunk: Welche Gerausche, Musik oder
sein konnen: Zum Beispiel wenn in einer Kdiner sonstige 0-Tone gibt es aufzunehmen?)
Familie die Frauen schon in der 5. Generation

StraBenbahn-Fahrerinnen sind. Einsetzbarkeit

Passt der Vorschlag in der vorliegenden Form zum

8. Superlativ
P Medium? Es ergibt wenig Sinn, einem Lokalsender

Wenn etwas das Einzige, GroBte, Schnellste ist, dann mit 2-mindtigen Kurzbeitrdgen ein 20-Minuten-
stehen die Chancen gut, dass Redaktionen darin ein Feature anzubieten.
Thema sehen.

Und dann wéren da noch zwei weitere Dinge, die auch
wichtig dafiir sind, ob ein Thema zum Thema wird:

1
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Ergebnisse der Gruppenarbeit:

1. Gruppe der Sozialarbeiterinnen:

Information und Aufkldrung sind wichtig.

Welche Konsequenz kann zum Beispiel die Bericht-
erstattung mit Bild haben? Andererseits darf die
Eigenverantwortung und Kompetenz der Frauen
nicht unterwandert werden.

Ich bendtige als Mitarbeiterin Informationen, wie
Offentlichkeitsarbeit gestaltet werden kann, ohne
dabei Klischees oder Vorurteile zu verfestigen.

Bei Presseanfragen: Ich muss nicht jedes Thema vor
Ort bedienen, sondern kann Anfragen an die landes-
oder bundesverbandliche Ebene weiterleiten.

Andere Formen der Offentlichkeitsarbeit
(unabhangig von Massenmedien) nutzen, die
steuerbar sind: Info- und Aktionsstande, Vortréage,
Schulungen, Veranstaltungen in Institutionen und
anderen Einrichtungen.

2. Gruppe der Journalistinnen:

In der Realitét der Arbeitswelt gibt es oft wenig
Raum und Zeit, um die Vielféltigkeit abzubilden.
Wenn ich das Thema personlich bediene, michte
ich trotz begrenzter Kapazititen der Komplexitét
Rechnung tragen.

Dazu brauchen wir auch Flexibilitat.

Wir brauchen Raum und Zeit und wir brauchen
Vorlauf, damit wir ein Thema bearbeiten konnen.

Wir sehen auch, dass es wichtig ist, Standards

zu formulieren: zum Beispiel, dass Beitrage vor
Veréffentlichung von den Protagonistinnen freigeben
werden. Verlasslichkeit spielt eine wichtige Rolle.

Wir brauchen Menschen, die mit uns ins Gesprach
kommen. Wenn ein Thema nicht passt, ist Flexibilitat
hilfreich. Vielleicht kann vorerst etwas anderes in die
Medien transportiert werden.

- Mediale Bilder von Frauen mit HIV/Aids -

Nicht zuletzt brauchen wir Frauen, die bereit sind,
mit uns zu arbeiten. Es ist wichtig, nicht nur mit
abstrakten Zahlen zu operieren, sondern dass wir
das Thema an konkreten Menschen lebendig
werden lassen.

3. Gruppe der HIV-positiven Frau:

Wir wollen keine Rollen zugewiesen bekommen:
Wir wollen die Vielfaltigkeit des Themas.

Wir miissen uns dariiber klar sein:
Wenn wir etwas verandern wollen, missen wir in die
Offentlichkeit gehen.

Es ist wichtig zu zeigen:
Das in der Offentlichkeit existente Bild ist oft das
alte Bild von Aids.

Wir mochten vermitteln, dass eine HIV-Infektion
weniger ein medizinisches, als ein soziales
Problem ist.

Wenn ich Kontakt mit den Medien habe, muss ich
nicht jeder Forderung entsprechen. Ich kann selbst-
bewusst Rahmenbedingungen formulieren, unter
welchen Bedingungen ich mitarbeite, welche Inhalte
ich transportieren mochte und welche nicht.
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... und raus bist Du®

HIV als Familiengeheimnis

Referentin: Nina Jann, Diplom-Padagogin, Tuibingen

Einfiihrung

Ich mochte meinem Vortrag vorausschicken, dass ich
den Titel des Vortrags nicht frei gewahlt habe und ihn kri-
tisch sehe. Sicher, wenn wir tiber Geheimnisse sprechen,
sprechen wir iber eine Grenzerfahrung bzw. iber eine
Erfahrung des Begrenzt-Seins in zwischenmenschlichen
Beziehungen.

Doch mdchte ich mit meinem Vortrag weder dramatisieren
noch pathologisieren. Ich kann und will Ihnen in den néch-
sten 15 Minuten keine Antwort auf die Frage geben, wie
mit einer HIV-Infektion im familidren Kontext umzugehen
ist oder diesbeziiglich gangige Beratungspraxis sein sollte.
Denn jede Familie zeichnet sich dadurch aus, dass sie
aus Individuen besteht und kein Fall dem anderen exakt
gleicht. Jede Familie versucht in der Regel so gut es geht
fir das Wohl ihrer einzelnen Mitglieder zu sorgen. Deshalb
verdient meiner Meinung nach jede Entscheidung, sei es
die zur Offenbarung oder die zur Geheimhaltung, Respekt.

Trotz aller negativen Begleiterscheinungen ist die Anwen-
dung von Geheimhaltungsstrategien als Bewaltigungs-
handeln zu verstehen. Die Strategien sollen sicherstellen,
dass das familiare Gleichgewicht und die Funktionstiichtig-
keit der Familie erhalten bleibt. Sie sind in erster Linie als
Abwehr- und Schutzfunktion zu verstehen. Eltern miissen
hier stellvertretend und verantwortlich Entscheidungen fiir
ihre Kinder treffen.

- HIV als Familiengeheimnis -

Referentin: Nina Jann

Ziel meines Vortrags soll sein, die Auswirkungen, die eine
schwere korperliche Erkrankung auf das Familiensystem
und ihre einzelnen Mitglieder haben kann, zu beleuchten.
In einem weiteren Schritt soll der Blick auf Geheimnisse
und deren mdgliche Auswirkungen auf Familiensysteme
geworfen werden. Ich mochte dariiber hinaus zeigen,
welche Folgen die eingeschrinkte Nutzung von auBerfa-
milidren Ressourcen infolge der Geheimhaltung auf den
Bewadltigungsprozess der Familienmitglieder haben kann.
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Korperliche Erkrankungen im Familiensystem

Schwere Kkorperliche Erkrankungen konfrontieren Fami-
liensysteme mit Herausforderungen. Rollen, die bisher
nicht in Frage gestellt werden mussten, verlieren ihre
Gltigkeit und werden deshalb als besondere Bedrohung
empfunden, da die Familienmitglieder in der Regel nicht
auf diese Situation vorbereitet sind.

a. Die Perspektive der Eltern

Flr Eltern fallt eine korperliche Erkrankung héufig in die
Lebensphase, die sich durch ein Maximum an Verantwor-
tungsiibernahme auszeichnet und in die in der Regel der
groBte Teil der aktiven Elternschaft fallt. Zukunftsplanun-
gen privater und beruflicher Art miissen der neuen Situa-
tion angepasst werden.

b. Die Perspektive der Kinder

Kinder wachsen mit der unverwiistlichen Erkenntnis auf,
dass die Eltern als Bindungsobjekte immer zur Verfligung
stehen. Diese Gewissheit bildet die Basis ihrer eigenen
Lebenskompetenz und stattet den jungen Menschen mit
der Zuversicht aus, den Herausforderungen des Lebens
gewachsen zu sein. Daran wird deutlich, warum Kinder
eine elterliche Erkrankung als tiefe existentielle Verun-
sicherung empfinden.

Das subjektive Erleben einer elterlichen Erkrankung
steht jedoch in starker Abhdngigkeit zum Lebensalter
des Kindes und den damit verbundenen Reifungspro-
zessen und Entwicklungsaufgaben. Ich halte den Umgang
mit einer elterlichen korperlichen Erkrankung ab dem 4.
Lebensjahr fiir den gefragten Kontext besonders relevant
und méchte diesen deshalb exemplarisch kurz darstellen.

Im Kindergarten- und Vorschulalter (4 bis 5 Jahre) ver-
schérfen sich die eigenen Schuldattributionen und die
Kinder konnen eine Art magisches Denken in Bezug auf
die elterliche Erkrankung entwickeln. Kinder versuchen
durch eigene Erkldrungsansatze das Wissensdefizit,
das ihnen gegeniiber Erwachsenen zukommt, auszu-
gleichen. Erkldrungsansatze bezliglich der elterlichen
Erkrankung beinhalten die Annahme, die Kinder hét-
ten die Erkrankung durch ,bdse“ Gedanken ausgelost.
Kinder im Vorschulalter beobachten ihre Bezugsper-
sonen sehr genau und reagieren kognitiv verwirrt, wenn
dringende Fragen des Kindes nicht durch altersgerechte

- HIV als Familiengeheimnis -

Antworten geklart werden und die Familie kein offenes
Gesprachsklima kultiviert.

Kinder im Schulalter (6 bis 11 Jahre) befassen sich inten-
siv mit den Folgen, die mit einer elterlichen Erkrankung
verbunden sein kdnnen, auch mit dem mdglichen Tod von
Mutter oder Vater. Kinder dieser Entwicklungsstufe sind
bereit, eigene Bediirfnisse und Forderungen zuriickzu-
stellen, um die Eltern zu entlasten. Ein Umstand der haufig
dazu fiihrt, dass Eltern und soziales Umfeld die Belastun-
gen des Kindes unterschétzen.

Mit der Pubertdt und dem Eintreten in das Jugendalter
(12 bis 17 Jahre) sind altersangemessene Bestrebungen
nach Autonomie und Abldsung verbunden, die jedoch in

Workshop 3.1: »— und raus bist cul®
HIV als Familiengehaimnis

!__—_
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Familien mit einem erkrankten Elternteil fiir Jugendli-
che deutlich schwieriger zu bewéltigen und einzulosen
sind. Haufig sind Ablésungsprozesse mit Schuldgefiihlen
verbunden, die auch als ,Ausbruchsschuld“ bezeichnet
werden. Vor allem Eltern-Kind-Beziehungen, die auch
schon vor dem Eintreten der Erkrankung belastet waren,
sind nun besonders gefahrdet, denn eine elterliche Er-
krankung kann das Austragen und Klaren von Konflikten
blockieren. Grund hierfiir konnen unertrdgliche Schuldge-
flinle sein.

Diese individuellen Faktoren, die zur Belastung fiir die
einzelnen Familienmitglieder werden konnen, treffen nun
zusatzlich auf ein gesellschaftliches Klima, das in enger
Wechselwirkung mit der personlichen Krankheitsverarbei-
tung steht und diese beeinflusst.

Rolle von Erkrankungen in der Gesellschaft

Die individuelle Erfahrung eines Zustandes, der als krank
definiert wird, fihrt in der Regel zu einer Erfahrung des Be-
grenzt seins des menschlichen Miteinanders. Die ,,Gesun-
den® werden durch die Konfrontation mit der Lebenswelt
des kranken Menschen an ihre eigene Verletzlichkeit und
Sterblichkeit erinnert, weshalb sie den Kontakt mit diesen
meiden. Grundlage dieser Unféhigkeit, sich mit unzulang-
lichen Zustanden des Mensch-Seins zu konfrontieren, ist
die Annahme, dass Gesundheit zu einem Grundwert und
Leitbegriff unserer Gesellschaft geworden ist. Nahezu
alles ist gerechtfertigt, was im Namen der Gesundheit ge-
tan wird. Kritiker sprechen in diesem Zusammenhang von
,Healthismus® bzw. von einer regelrechten Gesundheit-
shysterie. Gleichzeitig ist der erkrankte Mensch mit vollig
neuen Aspekten seiner Lebenswelt konfrontiert. Dieser
Zerfall der bislang gltigen Identitat hat zur Folge, dass
Kommunikationsprozesse regelrecht versperrt sind.

a. Besonderes Stigmatisierungspotential
der HIV-Infektion

Dariiber hinaus unterscheidet sich die HIV-Infektion von
anderen korperlichen Erkrankungen maBgeblich. Sie ist in
besonderem MaBe von gesellschaftlicher Stigmatisierung
gepragt. Durch ihre Ubertragungswege, die im Zusam-
menhang mit gesellschaftlichen Tabus stehen, sind Betrof-
fene und ihr soziales Umfeld von sozialer Ausgrenzung und
Isolation bedroht. Diese Tatsache veranlasst Menschen mit
HIV haufig dazu, ihre Infektion geheim zu halten.

- HIV als Familiengeheimnis -

Geheimnisse als dem Leben immanente
Erscheinungen

Geheimnisse gehdren zundchst zum menschlichen Leben
dazu. Es lassen sich drei Formen unterscheiden: exis-
tentielle Geheimnisse, kommunikative Geheimnisse und
personliche Geheimnisse. Die ersten beiden verweisen
auf Grenzen des Miteinanders, die natirlich gegeben sind
und sich vom Individuum nicht aufheben lassen. Im Ge-
gensatz dazu, wéren wir grundsatzlich jedoch in der Lage,
personliche Geheimnisse mitzuteilen, sind aber motiviert,
es nicht zu tun.

a. Verschiedene Formen der Geheimhaltung
im Familiensystem

Im Hinblick auf die fiir unseren Zusammenhang relevanten
Gesichtspunkte sind die personlichen Geheimnisse rele-
vant. Es lassen sich unterschiedliche Formen der person-
lichen Geheimhaltung in Familiensystemen unterscheiden:

Individuelle Geheimnisse: Ein Familienmitglied ist Ge-
heimnistrager und teilt sich den anderen nicht mit. Fir das
betroffene Familienmitglied besteht die Gefahr, sich von
den Angehdrigen zu isolieren, da ein wichtiges Thema aus
dem vertrauten Umgang der Familie ausgespart wird.

Interpersonelle Geheimnisse: Die Erkrankung ist nur
einzelnen Familienmitgliedern bzw. einzelnen familialen
Subsystemen bekannt, die Koalitionen bilden.

Diese Geheimnisse werden als interpersonelle Geheim-
nisse bezeichnet.

21



Ist ein Geheimnis nur einem Teil der Familienmitglieder
bekannt, teilt sich die Familie in Wissende und Nicht-
Wissende. Es besteht die Gefahr, dass die Mitglieder sich
entfremden. Insbesondere die elterliche HIV-Infektion wird
den Kindern oft vorenthalten. Aus der eigentlichen Motiva-
tion der Eltern, ihr Kind schiitzen zu wollen, ergeben sich
jedoch wiederum magliche Belastungen. Auch die Nicht-
Wissenden sind belastet, da sie hiufig ahnen, dass etwas
nicht stimmt und atmosphérische Spannungen wahr-
nehmen. Diese Annahme trifft besonders auf Kinder zu,
deren Eltern Geheimhaltungsstrategien anwenden.

Familiale Geheimnisse: Ein Geheimnis ist allen Mit-
gliedern der Kernfamilie bekannt. Das Geheimnis soll je-
doch der (ibrigen sozialen Umwelt vorenthalten bleiben.
Geheimnisse solcher Art konnen die gesamte Identitat
einer Familie gegenlber der AuBenwelt pragen und zum
Zusammengehorigkeitsgefiinl der einzelnen Familienmit-
glieder beitragen. Fiir die Familie besteht gleichzeitig die
Gefahr, sich zu isolieren. Wie Familien mit der HIV-Infektion
eines Familienmitglieds umgehen, steht héaufig in engem
Zusammenhang mit den bisherigen Erfahrungen.

Zudem muss die Entscheidung zur Geheimhaltung in viel-
en Fallen aufgrund unzureichender Informationen getrof-
fen werden, d.h. ohne gesichertes Wissen iiber die Reak-
tionen der Umwelt im Falle eines offenen Umgangs mit
der Infektion.

b. Auswirkungen von Geheimhaltung
auf familidre Systeme

e Festgehalten werden kann, dass sich Geheimnisse
immer auf zwischenmenschliche Beziehungen
auswirken. Sie konnen diese weniger offen und
intim machen oder den Grad an Intimitit und
Transparenz erhohen.

e (Geheimnisse sparen zwar einen Bereich aus dem
Inhalt der Beziehung aus; jedoch gehort dieser
selbst in die Beziehung hinein und bestimmt somit
die Beziehung inhaltlich mit.

e Die Wahrung eines Geheimnisses bedeutet flir den
Geheimhaltenden, dass ihm keine Fehler unterlaufen
diirfen, die den anderen stutzig machen oder gar
Verdacht schopfen lassen, ihm werde etwas vorent-
halten.

Geheimhaltungsstrategien missen dazu dienen nicht nur
verbale, sondern ebenso nonverbale Mitteilungen (Mimik,
Gestik) zu kontrollieren, deren Kontrolle sich jedoch weit-
aus schwieriger bewerkstelligen ldsst, als in Bezug auf
sprachliche Mitteilungen. Geheimhaltung setzt also ein
hohes MaB an Selbststeuerung voraus, weshalb es gerade
Kindern schwer fallt, sich dieser Strategien adaquat zu be-
dienen. In Extremféallen muss der Tauschende dber eine
Ersatzbiographie, iber Ersatzintentionen und -erklarungen
seines Handelns verfiigen konnen.

- HIV als Familiengeheimnis -



e Vor allem bei Kindern, die durch die Entscheidung
der Eltern zur Geheimhaltung angehalten sind,
wurden negative Auswirkungen auf deren Entwick-
lung beschrieben. Die Geheimhaltung kann zur
emotionalen Belastung werden. Dariiber hinaus
kann durch das bewusste Bilden von blinden
Flecken kognitive Fahigkeiten und somit schulische
Leistungen beeintrachtigt werden.

e Geheimnisse konnen die familidre Kommunikation
stark belasten. Aus Angst, das Geheimnis im Gespréch
zu streifen, verengt sich das Themenspektrum der
Unterhaltungen. Geheimnisse sind in der Regel mit
Gespréchstabus verbunden und der Gefahr, dass
diese Tabus auf andere Bereiche lberspringen.

Die Familie wird nahezu unfahig, Probleme zu lsen
und sich ,ungefahrlichen’ Entwicklungsfragen zu
stellen. Sowohl defensive als auch offensive Geheim-
haltungsstrategien, wie Liigen oder Verschweigen,
konnen das Vertrauen der einzelnen Familienmit-
glieder untereinander stark storen und die vorherr
schenden Beziehungen weniger verlésslich erschei-
nen lassen.

Geheimhaltung kann dariiber hinaus die Nutzung von
Ressourcen stark erschweren. Im Zuge der Geheimhaltung
haben Familien und ihre einzelnen Mitglieder keinen Zu-
gang zu Unterstiitzungsangeboten, die eine Auseinander-
setzung mit dem Symptom und seinen Auswirkungen auf
die Person selbst und ihre Beziehungen ermdglichen.

Bedeutung der externen Ressourcen bei der Krisen-
bewidltigung

Menschen geraten im Laufe ihres Lebens immer wieder in
Krisen. Diese kdnnen durch Verdnderungen der gewohnt-
en Lebenssituation oder traumatische, psychiatrische und
psychosoziale Belastungen ausgeldst werden. Der Be-
griff Krise beschreibt einen akuten Zustand, in dem der
Mensch mit Grenzen konfrontiert ist und grundlegende
Voraussetzungen in Frage gestellt werden, die bislang
flir das Leben als giiltig erlebt wurden. Allen Krisen ist
zunéchst gemein, dass sie das seelische Gleichgewicht
des betroffenen Individuums gefahrden und die durch
bisherige Lebenserfahrung gesammelten Ressourcen zur
Bewaéltigung nicht ausreichend scheinen. Wie die Krise er-
lebt wird, hangt jedoch von der individuellen Bewertung
durch das betroffene Subjekt ab, die wiederum in engem
Zusammenhang mit dessen personalen und sozialen
Ressourcen steht.

Personale Ressourcen besitzen handlungssteuernde und
handlungsregulierende Funktion. Soziale Ressourcen
zeichnen sich durch das Vorhandensein eines hilfreichen
sozialen Netzwerks aus, das als Puffer wirkt und in der
Lage ist, die negativen Auswirkungen von Stress zu re-
duzieren. Sowohl personale, als auch soziale Ressourcen
bilden das Potential der Lebensbewéltigung.

Soziale Unterstlitzung lasst sich in folgende Funktionsbe-
reiche unterteilen; Psychosoziale Hilfen, praktische Hilfen
und finanzielle Unterstiitzung.

- HIV als Familiengeheimnis -
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Quellen sozialer Unterstiitzung konnen Familienange-
horige sein: Lebenspartner und -partnerinnen, Kinder oder
andere Verwandte aber auch Freundschaften, Kolleginnen
und Kollegen, Nachbarn, sowie Beratungsstellen, Selbst-
hilfegruppen oder professionalisierte Unterstiitzungsein-
richtungen.

Soziale Ressourcen zeichnen sich durch ihre Einbettung
in die alltaglichen Lebenszusammenhénge von Individuen
dadurch aus, dass potentielle Unterstiitzer schnell abruf-
bar sind. Unter diesem Gesichtspunkt kommt der engeren
Familie und dem dauerhaften Freundeskreis eine erhohte
Bedeutung zu, weil die dariiber hinausgehenden Bezie-
hungssysteme zu weitmaschig werden, um die erwartete
und notwendige Intensitdt auszubilden. Gleichzeitig hat
das gestiegene Angebot an Beziehungen und die damit
verbundene Wahlfreiheit von Beziehungen das Individuum
von Unterstiitzungsleistungen aus dem Familien- und Ver-
wandtenkreis unabhéngiger gemacht.

Soziale Unterstiitzung und ihre Mobilisierung

Soziale Unterstiitzung stellt zunachst jedoch lediglich
ein latentes Potential dar, das bei tatsdchlichem Bedarf
aktiviert werden muss. Die Mobilisierung sozialer Res-
sourcen stellt eine Strategie zur Problemldsung bzw. zur
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Reduktion negativer Folgen von Krisensituationen oder be-
lastenden Lebensereignissen dar. Grundsétzlich setzt die
Mobilisierung die Bereitschaft voraus, Konflikte, Belastun-
gen und Problemlagen nach auBen treten zu lassen und
diese zu veréffentlichen. In diesem Zusammenhang unter-
scheidet man Menschen hinsichtlich ihrer Netzwerkorien-
tierung, die entweder positiv oder negativ sein kann. Per-
sonen mit einer positiven Netzwerkorientierung beziehen
sich viel haufiger auf Netzwerkmitglieder und mobilisieren
in Krisensituationen soziale Unterstlitzung, als Personen
mit einer negativen Netzwerkorientierung. Menschen mit
negativer Netzwerkorientierung erleben es als regelrecht
gefahrlich, sich den Menschen des sozialen Netzwerks
mitzuteilen. Sie interpretieren es als Schwéache und man-
gelnde Kompetenz, ihr soziales Beziehungssystem bei der
Krisenbewdltigung in Anspruch zu nehmen. Ausschlagge-
bend fiir die Bereitschaft, Belastungen zu verdffentlichen,
sind Vorstellungen von Normalitdt und gesellschaftlichen
Normen und Werte.

Grundsatzlich 1asst sich der Verdffentlichungsakt in drei
Phasen unterteilen. Zunéchst treten belastete Individuen
in eine Phase der Problemdefinition ein. In dieser klaren
sie, ob die Situation tberhaupt als belastend erlebt und
bewertet wird. Die zweite Phase verlauft mit der ersten




zum Teil parallel. In ihr werden die eigenen Bewalti-
gungsstrategien und —ressourcen danach beurteilt, in-
wiefern sie ausreichen, das Problem selbst zu losen oder
zumindest ertraglich zu machen. In der dritten und letzten
Phase werden die Mitglieder des Beziehungssystems da-
hingehend beurteilt, ob sie in der Lage sind, Unterstiit-
zung zu leisten. Letztlich geht es nun um die Frage, ob
diese kompetenter sind als das betroffene Subjekt. An-
genommen wird ebenfalls, dass sich die biografischen
Erfahrungen beziiglich des Hilfesuchverhaltens, die in der
Familie erworben wurden, direkt auf die Verdffentlichungs-
bereitschaft auswirken. Durch individuell-biografische Er-
fahrungen in der Familie werden die Werte und Normen
gepréagt: Was kann veroffentlicht werden? Was darf nicht
verdffentlicht werden? Wie kann und darf ich auf soziale
Ressourcen zuriickgreifen und wie nicht.

Ausblick

Aufgrund der vorangegangenen Ausfiihrungen I&sst sich
festhalten, dass eine produktive Krankheitshewaltigung
unter Anwendung von Geheimhaltungsstrategien zwar
nicht unmaglich, jedoch zumindest erschwert ist. Dies gilt
flir das betroffene Individuum ebenso, wie fiir Partner oder
Partnerin, Kinder und andere Familienangehdrige. Familien
sind in dieser Situation mit der Aufgabe konfrontiert, das
vorhandene Defizit an sozialen Ressourcen auszugleichen.
Genau hier, denke ich, sind vor allem formalisierte Unter-
stiitzungsangebote wie sozialpadagogisches und auch
medizinisches Fachpersonal in der Arbeit mit Familien mit
HIV besonders gefragt. In einem Kontext, der sich durch
Sachkenntnis und die Schweigepflicht auszeichnet, kann
der offene Umgang mit der HIV-Infektion und den damit
verbundenen Herausforderungen, fiir die Familien als
weniger bedrohlich empfunden werden kann.

Ziel meiner Ausflihrungen war es, Sie fiir die besondere
Lebens- und auch Bedarfslage von Familien zu sensibili-
sieren, die gezwungen sind, die HIV-Infektion geheim zu
halten. Ich hoffe, dass ich lhnen einige Anregungen geben
konnte, die auch zur Weiterentwicklung von maglichen
Unterstiitzungsangeboten beitragen konnen.

- HIV als Familiengeheimnis -
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Workshop 3.1

HIV als Familiengeheimnis

Eine Zusammenfassung

Referentin: Nina Jann, Diplom-Padagogin, Tubingen
Moderatorin: Julia Ellen Schmalz, AIDS-Hilfe Bielefeld e.V.
Teilnehmerinnen: 18

Moderatorin: Julia Ellen Schmalz , Referentin: Nina Jann

Nina Jann beginnt den Workshop mit einer personlichen 1. In der Familie sollte groBtmdgliche Offenheit
Vorstellung und erklart, wie es dazu gekommen ist, im herrschen: Die meisten Teilnehmerinnen stimmen
Kontext HIV und Familie zu forschen. Als Studentin habe dieser Aussage zu 50% zu.

sie als Honorarkraft ein Schulkind betreut, das nichts von
der HIV-Infektion seiner Mutter wusste. Dies nahm Nina
Jann zum Anlass diesen Bereich zu untersuchen.

Weitere Aussagen der Teilnehmerinnen: ,Es kommt
darauf an, was mitgeteilt werden soll.“ ,Wenn man
offen ist, geht es oft leichter. Aber es gibt auch

Die Referentin fasst noch einmal die wichtigsten Thesen Bereiche, die die Kinder nichts angehen.*

ihres Impulsreferats zusammen. AnschlieBend bittet sie ,Jeder in der Familie, auch Kinder, haben ein Recht
die Teilnehmerinnen mit vorbereiteten Karten (stimme 0%, auf ein Geheimnis®. Die Teilnehmerinnen beschreiben,
50% oder 100% zu) um eine Einschatzung zu folgenden welche Dinge geheim gehalten werden.

Thesen:

- HIV als Familiengeheimnis - 26



2. Ein Geheimnis zu haben, finde ich sehr unange-

nehm: Fast alle Teilnehmerinnen positionieren
sich bei 50%.

Weitere Aussagen der Teilnehmerinnen:
»Geheimnisse sind schrecklich flr mich.” ,Ich finde
es entlastend, etwas als geheim zu verpacken und
mich nicht direkt mit etwas auseinandersetzen zu
missen.” ,Ich mochte es erst einmal fiir mich klaren
und dann mit anderen.”

In der anschlieBenden Diskussion erzéhlten positive
Frauen sehr bewegend, wie sie ihren Kindern die HIV-
Infektion mitgeteilt haben.

. Aus eigener Erfahrung weiB ich, dass es gar nicht
mehr notig ist, meine HIV-Erkrankung geheim zu
halten“.

Hier positionieren sich fast alle Teilnehmerinnen
bei 0%. Eine Teilnehmerin bei 100%.

Aussagen: von ,Es ist immer notwendig, die HIV-
Erkrankung geheim zu halten“ bis: Je mehr ich
wachse, desto mehr kann ich mit meiner Infektion
offen umgehen®.

Geschwister nehmen einen hohen Stellenwert bei der
Bewéltigung der Erkrankung ein.

Den Jugendlichen stehen potentielle externe Res-
sourcen zur Verfliigung. Diese kdnnen jedoch nur in
eingeschranktem MaB zur Problembewéltigung
genutzt werden.

Formalisierte Unterstlitzungsangebote sind fir die
Jugendlichen wesentlich niederschwelliger und
zugénglicher als die Unterstiitzung aus dem sozialen
Umfeld der Jugendlichen.

Externe Unterstiitzung fiir die Mutter wirkt sich eben-
falls positiv auf die Kinder aus.

Starke familidre und personelle Ressourcen gleichen
ein Defizit an externen Ressourcen aus.

Nina Jann stellt im zweiten Teil des Workshops Ausziige
aus Interviews vor, die sie mit alleinerziehenden HIV-
positiven Miittern gefiihrt hat. Die Kinder waren nicht HIV-
positiv. Ihr Fazit zur Bewéltigung:

e Das Krankheitsstadium und die damit verbundene
Sichtbarkeit der HIV-Infektion bestimmen maBgeblich
die Problemdefinition der Jugendlichen.

e Zur Problemdefinition tragen auBerdem die Reak-
tionen der Umwelt mit bei.

e Die mitterliche Bewaltigungsstrategie beeinflusst die
Bewertung der HIV-Infektion der Kinder.

¢ Die individuellen Ressourcen der Jugendlichen
bestimmen maBgeblich deren Bewaltigung.

e FEin offenes Gesprachsklima innerhalb der Familie,
das den Jugendlichen Raum fiir Fragen und die
AuBerung von Sorgen und Angsten bietet, unterstiitzt
den Bewadltigungsprozess.
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Hilfen fiir die Bewaltigung:

e Telefonberatungsangebote flr Kinder

e Hinweis auf Hamburger Arbeitskreis Jugendschutz: Hier gibt es Info-Material
e Geheimnisgruppen fur HIV-positive Kinder

e Broschiren

e Kinderbiicher

e Manual fur Berater und Beraterinnen

Starkung externer Ressourcen:

... in Form von Gruppenangeboten fur Kinder mit einem HIV-positiven Elternteil

Geschutzter Kontakt
Moglichkeit zum Erfahrungsaustausch
Gemeinsame Lebenssituation versus Einzelschicksal

... in Form von Peer-Involvement-Strategien

Initiierung sozialer Netzwerke
Vorteile der Peerbeziehung
Erkennbarer Nutzen fiir die Paten

... in Form von Psychoedukation

Vermittlung von Informationen wird nach psychologischen Prinzipien gestaltet
Verstandnis von krankheitsbedingten Veranderungen im Familienkontext

Starkung personaler Ressourcen:

... Im Einzelsetting

e Moglichkeit der Offenheit
e Autonomiefordernd

- HIV als Familiengeheimnis -
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Starkung familiarer Ressourcen:

... in Form von Interventionen im Familiensetting

e Forderung der familidaren Kommunikation
e Forderung der Problemlosefahigkeit

... durch familienmedizinische Ansatze

e Erkrankungen wirken sich auf das ganze Familiensystem aus

e Familie als Ressource

e |nformation und Beratung von Angehorigen, Zusammenarbeit
mit Familientherapeuten

e Aufklarung, Anleitung, Unterstiitzung, Pravention

Vor ein paar Jahren war das im Workshop bearbeitete Der Workshop formuliert abschlieBend ein Motto:
Thema noch sehr abstrakt. »Mut tut gut.“

Entwicklungen und Fortschritte sind sichtbar, trotzdem

muss die Gesellschaft in diesem Kontext weiter aufgeklart

werden.
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Theater- Workshop 3.2

HIV als Familiengeheimnis

Eine Zusammenfassung

Referentin: Stephanie Lehmann, Theaterpadagogin und Schauspielerin, Duisburg

Moderatorin: Birgit Korbel, Aidshilfe Koln e.V.
Teilnehmerinnen: 6
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Referentin: Stephanie Lehmann, Theaterpadagogin Duisburg, Moderatorin: Birgit Kdrbel, Aidshilfe Koin e.V.

In diesem Workshop werden familidre Situationen dar-
gestellt, um Losungsmoglichkeiten zu entwickeln.
Stephanie Lehmann setzt die Methodik des , Theater der
Unterdriickten“ von Augusto Boal ein. Boal kombinierte
in dieser Form Kunst und Selbsterfahrung als Mdglich-
keit, unterdriickte soziale und kommunikative Ressourcen
zu wecken. Mit dem Forumtheater werden modellhafte
Szenen entwickelt, die zum Beispiel eine bestimm-
te Konfliktsituation oder eine soziale Benachteiligung
darstellen. Die Zuschauer konnen sich auf der Grund-
lage der Fragestellung, ,was wirde ich in dieser Situ-
ation tun ...“ in die Szene einbringen, um eigene Ideen
als Losungsmdglichkeiten anzubieten. Die Ressourcen
der Zuschauer werden geweckt. Er wird vom passiven
Beobachter zum Handelnden, der Lésungen und Veran-
derungsprozesse mitgestaltet.

- HIV als Familiengeheimnis -

Die Theaterpddagogin initiiert zu Beginn eine Warming-
Up-Einheit. Die Teilnehmerinnen haben die Mdglichkeit,
sich aufzulockern und machen erste darstellende Erfah-
rungen, um sich auf die folgenden Spielsequenzen einstel-
len zu konnen.
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1. Ubung

Zwei Teilnehmerinnen stellen sich zusammen.

Eine Person schlieBt die Augen. Die Partnerin
tiberlegt sich in dieser Zeit eine Figur. Jetzt kann die
Partnerin die Augen offnen und hat eine Sekunde
Zeit, sich die Figur zu merken. Sie schlieBt die
Augen und versucht die Darstellung nachzuahmen.

AnschlieBend soll sich die Gruppe verschiedene Situ-
ationen iberlegen, in denen ein Familiengeheimnis eine
Rolle spielt. Die Teilnehmerinnen besprechen die Ideen
und entscheiden sich fiir das folgende Beispiel.

Das Beispiel:

Eine Mutter ist alleinerziehend und lebt mit ihren drei
Tochtern in einer Wohnung. Die Kinder sind 17, 15 und
2 Jahre alt. Der Mutter ist schon langer bekannt, dass sie

1. Szene:
Darstellung durch Gestik und Mimik.
Es wird nicht gesprochen.

Die Mutter kommt nach Hause. Sie wirkt sehr miide
und kraftlos. Ihre Korperhaltung ist gebeugt und ihre
Mimik traurig. Gedankenverloren legt sie Unterlagen
auf den Tisch. Sobald sie die Kinder sieht, richtet sie
sich auf und lachelt. Die Kinder schauen irritiert und
fragend. Die Mutter iberspielt die Fragen und vermit-
telt, dass alles in Ordnung sei. Die 17-jahrige Tochter
wird von ihrer Mutter aufgefordert einkaufen zu gehen.

2. Szene:

Nach der Augusto Boal — Methode wird nun die
gleiche Situation neu gespielt.

In der neuen Szene darf nun gesprochen werden.

Auch hier kommt die Mutter niedergeschlagen vom
Arzttermin nach Hause und legt miide ihre Tasche auf
den Tisch. Die drei Tochter sind ebenfalls in der Kiiche
und bemerken, dass es ihrer Mutter scheinbar nicht
besonders gut geht. ,Ist was, Mama?“ ,Nein, was soll
sein? Ich bin mide. Es war ein anstrengender Tag.“
,Du siehst ziemlich fertig aus® bekréftigt die zweite
Tochter. ,Wir haben tbrigens kaum mehr was im Kiihl-
schrank. Was gibt’s denn heute zu Essen?*

- HIV als Familiengeheimnis -

2. Ubung

Wieder stellen sich zwei Teilnehmerinnen zusam-
men. Die Spielerinnen tibernehmen abwechselnd
die Funktion eines Spiegels.

Die erste stellt pantomimisch dar.

Die zweite folgt der Bewegung als Spiegel.

HIV-positiv ist. Ihre Kinder haben dariiber keine Kennt-
nis. Heute kommt die Mutter von einem Arztbesuch nach
Hause. Sie legt eine Tasche auf den Kiichentisch. Als die
17-jahrige Tochter Einkaufen soll und die Tasche nimmt,
entdeckt sie die medizinischen Unterlagen und erfahrt auf
diese Weise von der HIV-Infektion. Sie ist ratlos und weiB
nicht, wie sie mit der Situation umgehen soll.

Das Madchen findet nun den Arztbericht in der Hand-
tasche der Mutter auf dem Kiichentisch und erfahrt
dass ihre Mutter HIV-positiv ist. Sie ist erschrocken.
Sie weiB nicht, wie sie reagieren soll. Die 17-jahrige
versucht mehrmals erfolglos, Kontakt mit inrer Mutter
aufzunehmen. Die Mutter lasst sich auf keine Konfron-
tation ein. Sie gibt durch ihre Korperhaltungen zu ver-
stehen, dass sie ihre Ruhe haben méchte und kiimmert
sich um die 2-jahrige kleine Tochter. Sie wendet ihrer
17-jahrigen den Riicken zu. Diese ist niedergeschlagen
und ratlos.

,Kannst Du bitte Einkaufen gehen* fragt die Mut-

ter die Alteste. ,Ich habe ganz vergessen, dass wir
nichts mehr im Haus haben.“ Die 17-jahrige nimmt
sich die Geldbdrse aus der Tasche und entdeckt die
medizinischen Unterlagen, denen sie auf einen Blick
entnehmen kann, dass es ein Bericht ihrer Mutter ist.
Sie liest, dass ihre Mutter HIV-positiv ist. Sie ist ratlos
und geschockt tber ihre Entdeckung. Sie versucht
mehrmals mit der Mutter darliber zu sprechen, doch
diese blockt jedes Gespréch ab. Die 17-jahrige bleibt
nachdenklich mit sich alleine und weiB nicht, was sie
machen soll.
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An dieser Stelle endet vorerst Szene 2. Die Gruppe be-
spricht die gesehene Sequenz. Ideen und Vorschlage
werden gesammelt und diskutiert. Unter dem Motto ,,Ge-
meinsamkeit macht stark“ wird die ldee entwickelt, dass
die 17-jahrige ihre 15-jahrige Schwester ins Vertrauen

ziehen soll, damit sie nicht mehr alleine ist. Sie kann mit
ihrer Schwester die Situation und die eigene Gefiihlslage
besprechen und Losungswege entwickeln. Der Vorschlag
wurde von den Darstellern sofort iibernommen und umge-
setzt.

Umsetzung der Vorschlége in Szene 2

Die 17-jahrige klopft an die Zimmertiire ihrer Schwest-
er und bittet um ein Gespréch. Zuerst reagiert die
15-jahrige unwillig und gibt zu verstehen, dass sie ihre
Ruhe haben mdchte. Die 17-jahrige erklart, dass sie
Hilfe braucht: , Mir geht es nicht gut.“ Sie fangt an zu
weinen. ,Ich habe etwas ganz Schreckliches entdeckt.
Ich glaube, Mama ist krank.

Was sollen wir denn jetzt machen?*

Auch die Schwester reagiert geschockt, als sie von
der HIV-Infektion erfahrt. Sie reden beide aufgeregt
miteinander. Als sie sich beruhigt haben, gehen sie
gemeinsam zur Mutter. Die Madchen sind entschlos-
sen, mit ihrer Mutter zu sprechen und gehen beide mit
einer aufrechten Korperhaltung auf die Mutter zu. Die
Mutter merkt, dass sie nicht mehr ausweichen kann
und spricht endlich mit ihren Téchtern.

In den unterschiedlichen Spielsequenzen wird deutlich,
wie sich Mimik, Gestik und Korperhaltung auf die Inter-
aktionen auswirken. Es wurde durch die Spielszene erleb-
bar, dass es sehr hilfreich sein kann, sich Unterstiitzung
und Hilfe zu holen. Auch wenn die jiingere Schwester erst
sehr ablehnend reagiert hat, so war sie doch sehr schnell
bereit, der Schwester zuzuhdren und sich dem Problem
gemeinsam zu stellen und eine Strategie zu entwickeln. Es

—

darf vermutet werden, dass die entschlossene Haltung der
Kinder der Mutter geholfen haben konnte, sich zu iber-
winden und tber ihre HIV-Infektion zu sprechen.

- HIV als Familiengeheimnis -



Podium

Dr. Gisela Hilgefort, Chantal Louis, Nina Jann und Heike Gronski stellen die
Workshop-Ergebnisse vor.

Anja Buchmann, Dr. Gisela Hilgefort, Chantal Louis, Nina Jann und Heike Gronski

Anja Buchmann moderierte die Fachtagung und das abschlieBende Podium.
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