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Einleitung

Die vorliegende Arbeit beinhaltet die Ergebnisse einer Befragung von vier
an AIDS erkrankten Menschen. Sie alle leben seit zwei Jahren im ,,Haus
Lukas®, einem Wohn- und Pflegeprojekt fiir AIDS-Kranke in Koln. Ich
lernte diese Bewohner' durch meine eineinhalbjdhrige Tétigkeit als
nebenamtlicher Mitarbeiter im Haus Lukas kennen. Wiéhrend dieser Zeit
erfuhr ich durch viele Gespriache mehr iiber die Lebenswelt dieser Men-
schen. Oftmals war ich durch die Schilderungen der Bewohner beriihrt, wel-
che Erfahrungen sie durch die AIDS-Erkrankung mit anderen Menschen
gemacht haben. Viele von ihnen lebten bis zu dem Einzug in das Haus
Lukas isoliert und vereinsamten. Andere wurden aufgrund der Erkrankung
von eigenen Familienangehdrigen ausgegrenzt. Manchmal war ich entsetzt,
unter welchen Umstédnden sie leben miissen: An einem Sonntag friihstiickten
wir im Haus zusammen. Ein Bewohner nahm wihrend des Friihstiicks seine
Medikamente zu sich. Er benotigte fast eine Stunde, bis er alle Medika-
mente geschluckt hatte. Ich schitze, dass es an die 20 Tabletten waren!
Manchmal war ich verwundert, dass sie trotz der tddlichen Bedrohung durch
die AIDS-Erkrankung ihre Hoffnung nicht verlieren — mit welchen Mut und

Willen sie leben.

Durch diese Gespriche kam ich auf die Idee meine Diplomarbeit iiber das
Haus und dessen Bewohner zu schreiben. Ich moéchte durch die von mir
durchgefiihrten Befragungen ,,Bilder* der Betroffenen entstehen lassen. Ich
glaube, dass viele Menschen ein Bild von AIDS-kranken Menschen haben,
dass der Realitit nicht entspricht. Durch die Befragungen mochte ich dieses
Bild in den Kopfen der Leser verdndern. Der Leser soll sich vorstellen
konnen, was fiir Menschen in diesem Haus leben. Es soll klar werden, mit

welchen Problemen sie in ihrem Leben zu kdmpfen hatten und haben, mit

" Die deutsche Sprache hilt leider keine allgemein verbindliche Regelung vor, mit der
Menschen beiderlei Geschlechts angesprochen werden. Ich verwende in dieser Arbeit zur

besseren Lesbarkeit einheitlich die maskuline Sprachform.



welchen Motiven und Wiinschen sie in das Haus Lukas eingezogen sind und

wie sie die Einrichtung momentan bewerten.

Mein Bild von der AIDS-Erkrankung war bis zu Beginn meiner Tatigkeit im
Haus Lukas stark durch die Vorstellung geprigt, dass die Betroffenen keine
oder nur sehr geringe (Uberlebens-) Chancen besitzen. AIDS war fiir mich
gleichbedeutend mit Sterben und dem nahen Tod. Dieses Bild konnte ich
gliicklicherweise revidieren. Durch die Gespriche mit den Bewohnern
wurde mir sehr bald klar, dass man trotz einer AIDS-Erkrankung gliicklich
leben kann. ELISABETH KUBLER-ROSS beschreibt in ihrem Buch ,,Interviews
mit Sterbenden** die Angste und Wiinsche von sterbenden Menschen. In den
von mir gefiihrten Interviews findet man keinerlei Verzweiflung oder
Todesangst bei den Bewohnern, wie man es vielleicht vermutet hitte.
Dadurch wurde mir noch einmal deutlich, das es ,,Interviews mit Lebenden*

sind.

Um diesen Lebensmut entwickeln und aufrecht erhalten zu konnen sind
»doziale Netzwerke* notwendig. Sie fangen uns in Konfliktsituationen und
Krisen auf. Durch sie bekommen wir Halt und Unterstiitzung. Dies ist der
Ansatzpunkt und zugleich die Chance Sozialer Arbeit:

Sie kann durch den Aufbau, die Unterstiitzung und Forderung Sozialer
Netzwerke eine entlastende und stabilisierende Funktion fiir den
Betroffenen haben und dadurch wiederum einen positiven Einfluss auf den

Krankheitsverlauf nehmen.

Das Wohn- und Pflegeprojekt Haus Lukas bildet ein solches soziales Netz-
werk. Die Bewohner des Hauses leben selbststindig in eigenen Apartments
aber dennoch nicht isoliert, da in dem Haus eine Gemeinschaft zwischen
den Bewohnern besteht. Es sind Tag und Nacht Mitarbeiter des Sozial-
dienstes Katholischer Médnner im Haus anwesend. In Not- und Krisenzeiten
konnen daher schnell Probleme und Konflikte aufgefangen und bearbeitet
werden. Die Mitarbeiter sind fiir die Bewohner aber auch in den Zeiten

Ansprechpartner, in denen es ihnen gut geht. So entstehen Beziehungen, die



fir die Bewohner eine wichtige Funktion in der Krankheitsbewiltigung

haben.

Die vorliegende Arbeit gliedert sich in drei Teile. Zu Beginn richtet sich der
Fokus auf die Theorie. Medizinische Grundlagen der AIDS-Erkrankung und
sozialarbeiterisches Handeln werden theoretisch erldutert. Der zweite Teil
ist ein weiterer Schritt in Richtung Konkretisierung. Die Situation
AIDS-Kranker in Koln wird beschrieben und das Konzept des Wohn- und
Pflegeprojektes Haus Lukas dargestellt. Im letzten Teil richtet sich der
Fokus auf die Betroffenen. Vier Bewohner des Hauses Lukas wurden von

mir interviewt. Die Auswertung dieser Befragung schlieSt die Arbeit ab.

Im ersten Kapitel dieser Arbeit, ,,AIDS-Erkrankung*, beschreibe ich die
Ubertragungswege des HI-Virus, die Symptomatik und Verlauf der
AIDS-Erkrankung sowie deren Behandlung durch die antiretrovirale

Therapie.

In Kapitel Zwei, ,,Psychosoziale Folgen der HIV-Infektion* stelle ich dar,
welche psychischen und sozialen Folgen die HIV-Infektion fiir den Betrof-
fenen hat. Die Wechselwirkung von Psyche, Nervensystem und Immunsys-
tem werden in dem Konzept der Psychoneuroimmunologie vereinigt und
hier erldutert. Die Funktion von ,,Copingstrategien® stelle ich im Hinblick

auf die Krankheitsbewéltigung dar.

Danach erlautere ich im dritten Kapitel, ,,Soziale Arbeit mit
AIDS-Kranken*, die Aufgaben und Arbeitsweisen von Sozialer Arbeit mit
AIDS-kranken Menschen. Die Grundlage fiir diese Arbeit bildet das Kon-
zept der Sozialen Netzwerkarbeit. Ich unterteile die Arbeit mit
AIDS-Kranken in Beratung und Hilfeangebote sowie in Betreuung und Be-
gleitung. Die Sterbebegleitung und die Betreuung von Angehdrigen machen

ebenso wichtige Aufgaben Sozialer Arbeit aus.



Im vierten Kapitel stelle ich die ,,Situation AIDS-Kranker in Koln* dar.
Die Hauptbetroffenengruppen Schwule, Drogenabhingige und Migranten
werden von mir niher beschrieben. Zudem gebe ich einen Uberblick iiber
die medizinische Versorgung und die psychosozialen Angebote in Koln. Die
Arbeit der Mitarbeiter der AIDS-Beratungsstelle des SKM wird hier
beispielhaft dargestellt.

In Kapitel Fiinf, ,,Wohn- und Pflegeprojekt Haus Lukas*, stelle ich das
Haus Lukas vor. Die Konzeption der Einrichtung wird von mir hinsichtlich
der beteiligten Tréger, Zielsetzung und institutionellen Rahmenbedingungen
dargestellt. Ebenso gebe ich einen Uberblick iiber die Aufnahmekriterien,

Aufenthaltsdauer und derzeitigen Bewohner des Hauses.

Das Kapitel Sechs, ,,Qualitative Befragung von Bewohnern des Haus
Lukas*, erldutert die Untersuchung mit Bewohnern des Haus Lukas hin-
sichtlich der Hintergriinde, Zielsetzung, Untersuchungsgruppe, Vorgehens-

weise und Methodik sowie der Aufarbeitungs- und Auswertungsweise.

Kapitel Sieben prisentiert die ,,Ergebnisse der Befragung‘ in Anlehnung
an die Auswertungskategorien: Biografien, Beziehungen, Gesundheitsver-
halten, Haus Lukas und Zukunftswiinsche. Zudem setze ich die Ergebnisse

der Befragung in Bezug zu der Einrichtung.

Das Kapitel Acht, ,,Resiimee‘, wirft einen Blick in die Zukunft und rundet

daher die Arbeit ab.
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1 AIDS-Erkrankung

1.1 Grundbegriffe

Die Bezeichnung AIDS ist eine Abkiirzung fiir ,,Acquired Immune Defi-
ciency Syndrom* und bedeutet iibersetzt ,,erworbener Immunschwichede-
fekt“. Erreger ist das ,,Humane Immune Deficiency Virus®, das so genannte
HIV. Es handelt sich hierbei um einen ,,menschlichen Immunschwichevi-
rus“.” Die HIV-Infektion (= HIV-positiv) umfasst die Infektion mit dem
Erreger HIV sowie alle Stadien der Krankheit AIDS. Dies beinhaltet die
direkte Infektion mit dem Virus, das Angehen der Infektion im Korper (In-
kubation), eine lange Latenzzeit ohne Krankheitssymptome bis hin zum

Vollbild mit AIDS-definierten Krankheitszeichen.?

Die AIDS-Erkrankung definiert sich iiber das Endstadium der
HIV-Infektion mit einer ausgepriagten Immunschwiche (Vollbild) bzw. iiber
Laborwerte und/oder Krankheiten aus der Liste der Kategorie C der zur Zeit
giiltigen CDC-Klassifikation® (Center of Diseases Control) aus dem Jahre

1993°.

Wichtige Parameter bei der Klassifikation der Infektion und des Krank-
heitsverlaufes sind die ,,Viruslast* das heiflt, die Zahl an Viruskopien pro
Milliliter Blut sowie die Zahl der ,, T-Helferzellen* im Blut.

Die Viruslastbestimmung eignet sich, den Verlauf der unbehandelten

HIV-Infektion einzuschitzen. ,,Die Viruslast kann unterhalb einer durch das

* Vgl.: Deutsche AIDS-Hilfe e.V. (Hrsg.); HIV/AIDS Heutiger Wissensstand;
6. Auflage 2000; S. 3

3 Vgl.: Deutsche AIDS-Hilfe e.V. (Hrsg.); Handbuch fiir BeraterInnen in AIDS-Hilfen;
1999; S.7

* Die CDC-Klassifikation ist im Anhang dieser Arbeit aufgefiihrt.

5 Vgl.: Deutsche AIDS-Hilfe e.V. (Hrsg.); Handbuch fiir BeraterInnen in AIDS-Hilfen;
1999; S.7
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jeweilige Testverfahren definierten Nachweisgrenze liegen oder einige Tau-

send bis einige Millionen Kopien betragen.“

Die Zahl der T-Helferzellen gibt Auskunft {iber den Zustand des Immun-
systems: ,,Menschen mit einem génzlich intakten Immunsystem haben in
der Regel tiber 1000 T-Helferzellen pro Mikroliter Blut. Im Laufe der
HIV-Infektion nimmt diese Zahl ab. Das geschieht um so schneller, je hoher

die Viruslast ist.*’

In der Vergangenheit wurden in Fachkreisen Stimmen laut, die eine Erwei-
terung der CDC-Klassifikation fordern. Demnach sollte neben den medizi-
nischen Parametern auch die Lebensqualitit in die Klassifikation der
Krankheit erfasst werden, da das eigene Befinden und Erleben einen enor-
men Einfluss auf den Krankheitsverlauf haben kann (das Konzept der Psy-
choneuroimmunologie wird in Kapitel 3.4 niher erldutert).® Hinzu kommt,
dass sich der Verlauf der AIDS-Erkrankung durch die Einfiihrung der anti-
retroviralen Medikamente stark veridndert hat. Die Symptomatik ist nicht
mehr die gleiche, wie sie es bei der Einfithrung der CDC-Klassifikation war.
Durch die verbesserte Therapie ist es zudem moglich, bestimmte opportu-
nistische Erkrankungen besser zu behandeln. Aus diesen Griinden ist die
CDC-Klassifikation in dieser Form nur als bedingt einsetzbar anzusehen.
Sie miisste revidiert und dem veridnderten Krankheitsverlauf angepasst

werden.

1.2 Geschichte der HIV-Infektion

Die ersten Symptome der AIDS-Erkrankung tauchten Anfang der achtziger

Jahre in den USA auf. Héiufig kam es zum Auftreten des Kaposi-Sarkoms

° Deutsche AIDS-Hilfe e.V. (Hrsg.); Handbuch fiir BeraterInnen in AIDS-Hilfen; 1999;
S. 10

7 Ebenda; S. 11

¥ Vgl.: J. Reimer u. a. in H. Jiger (Hrsg.); AIDS — Herausforderungen fiir Forschung,
Behandlung und Leben mit HIV; 2000; S. 471
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und einer seltenen Form der Lungenentziindung (Pneumocystis-carinii-
Pneumonie = PcP), sowie teilweise zu Todesfillen von denen hauptséchlich
homosexuelle Ménner betroffen waren. So wurde die Erkrankung in den
USA anfangs ,,Schwulenkrankheit“ (GRID bzw. GRIDS = Gay Related
Immune Deficiency Syndrome) genannt. Als jedoch auch Menschen, die
Drogen intravenos konsumierten, und Empfianger von Blutprodukten daran
erkrankten, wurde immer deutlicher, dass die Ursache ein Erreger sein
musste, der iiber Blut und Geschlechtsverkehr iibertragen wird. 1983 waren
der Wissenschaft alle Ubertragungswege des bis dahin unbekannten Erre-

gers bekannt. ’

1.3 Ubertragungswege

HIV gehort zu den schwer iibertragbaren Krankheitserregern. Auf3erhalb des
Korpers ist das Virus nicht iiberlebensfihig. Es ist sehr empfindlich und
stirbt an der Luft innerhalb kiirzester Zeit ab, sobald die entsprechende Kor-

perfliissigkeit getrocknet ist.

Voraussetzung fiir eine Ansteckung mit HIV ist die Aufnahme einer infekti-
0sen Korperfliissigkeit eines HIV-infizierten Menschen in den Organismus
eines nicht infizierten Menschen. Unter infektiosen Korperfliissigkeiten

fallen: Blut, Sperma, Vaginalsekret und Muttermilch.
Folgende Ubertragungswege sind daher nachweisbar: '’

» Durch ungeschiitzten Sexualverkehr
Am hidufigsten wird HIV bei ungeschiitzten Sexualkontakten (das
heiBt, ohne Kondom) iibertragen. Durch kleine, nicht spiirbare Ver-

letzungen in der Scheide oder Reizungen der Gebidrmutter kann in-

? Vgl.: Deutsche AIDS-Hilfe e.V. (Hrsg.); Handbuch fiir BeraterInnen in AIDS-Hilfen
1999; S. 7

19 Deutsche AIDS-Hilfe e.V. (Hrsg.); HIV/AIDS Heutiger Wissensstand; 6. Auflage 2000;
S. 11-13



13

fektioses Sperma in die Blutbahn der Frau gelangen. Umgekehrt
konnen Scheidenfliissigkeit und Menstruationsblut durch winzige
Hautrisse am Penis zur Ansteckung des Mannes fithren. Die Darm-
schleimhaut ist sehr empfindlich und kann den Erreger direkt auf-

nehmen.

» Durch Ubertragung von HIV-infizierten Blut
Menschen, die intravends Drogen konsumieren, haben ein sehr ho-
hes Infektionsrisiko, wenn sie Spritzbestecke verwenden, die vorher
von einer anderen Person benutzt wurden. Dadurch kann infiziertes

Blut direkt in die Blutbahn gelangen.

Menschen, die aufgrund ihrer Erkrankung wie z. B. Hidmophilie
(Bluter), zusitzlich Blutplasmakonzentrate bendtigen, sind heute
nicht mehr durch HIV gefihrdet. Durch spezielle Verfahren, z. B.
durch Erhitzen, und durch gentechnische Herstellung wird weitest-
gehend sichergestellt, dass derartige Blutprodukte kein HIV enthal-

ten.

= Ubertragung von der Mutter auf das Kind
Kinder von HIV-positiven Frauen konnen wihrend der Schwanger-
schaft, wihrend der Geburt und auch beim Stillen angesteckt wer-
den. Die Ubertragungsrate hiingt dabei wesentlich vom Gesundheits-
zustand der Mutter ab sowie von vorbeugenden Mallnahmen. Unter
optimalen Bedingungen (durch eine antiretrovirale Behandlung der
Mutter, eine antiretrovirale Behandlung des Kindes wihrend der
ersten sechs Lebenswochen, durch Vermeidung der ersten Wehen
und der vaginalen Geburt durch vorzeitige Kaiserschnittentbindung
und durch den Verzicht auf das Stillen) kann die Ubertragungsrate

. 11
auf zwei Prozent gesenkt werden.

1 Vgl.: Deutsche AIDS-Hilfe e.V. (Hrsg.); Handbuch fiir BeraterInnen in AIDS-Hilfen;
1999; S.33
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1.4 Risikogruppen versus Risikoverhalten

Da die HIV-Infektion und die AIDS-Erkrankung seit ihrem Bekanntwerden
aufgrund ihrer Ubertragungswege mit bestimmten Personengruppen (Homo-
bzw. bisexuelle Minner, Drogenabhingige, Kinder infizierter Miitter, Blu-
terkranker) in Verbindung gebracht wird, kann dies schnell zur Diskriminie-
rung dieser Personengruppen fiihren. Auflerdem kann es dazu fiithren, dass
andere Nicht-Risikogruppen sich leichtsinnig verhalten (z. B. ungeschiitzter
Sexualverkehr bei heterosexuellen Menschen).12 Aus diesem Grunde ist es
giinstiger von einem ,,Risikoverhalten* zu sprechen, das alle Menschen ein-

bezieht als von bestimmten Risikogruppen.

Laut Statistiken des Robert-Koch-Instituts in Berlin sind von der von der
AIDS-Erkrankung in Deutschland vor allem homo- bzw. bisexuelle Médnner
betroffen (44% der neu an AIDS Erkrankten im Jahr 2001). Intravendse
Drogenabhingige stellen die zweitgrofite Betroffengruppe mit 14 % der neu
Erkrankten. Migranten aus so genannten Hochprivalenzlindern' stellen die
drittgroBte Betroffenengruppe mit 12 %. Hierauf folgen Personen, die ihre
HIV-Infektion durch heterosexuelle Kontakte erworben haben aber nicht
aus Hochprivalenzldndern stammen (5 %). Bei 22% der neu Erkrankten ist

der Infektionsweg nicht bekannt.'

1.5 Verlauf der HIV-Infektion

Der Verlauf der HIV-Infektion ist beziiglich der Symptome und der einzel-
nen Stadien, bei jedem Menschen anders. Viele HIV-Positive fiihlen sich

auch viele Jahre nach der Infektion vollkommen gesund. ,,Die durchschnitt-

"> Vgl.: W. Schwarzer und M. Hohn-Beste in W. Schwarzer (Hrsg.); Lehrbuch der
Sozialmedizin; 2. Auflage 1998; S. 211

13 Hochprivalenzldnder sind z B. verschiedene Staaten in der Karibik, in Zentral- und
Westafrika. Hier ist die HIV-Infektion endemisch und wird iiberwiegend heterosexuell
tibertragen.
Vgl.: Robert Koch Institut (Hrsg.); Epidemiologisches Bulletin; Mai 2002; S. 15

'* Vgl.: Ebenda; S. 2
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liche ,,Uberlebenszeit* schwankte schon vor der Einfiihrung der antiretrovi-
ralen Kombinationstherapie erheblich. 1996 lag sie zwischen neun und

vierzehn, haufig bei elf J ahren.“!

Wie alle Viren benotigt auch der HI-Virus bestimmte Wirtszellen um sich
zu vermehren. Dies sind die T-Helferzellen des Immunsystems. Der
HI-Virus gehort zu der Gruppe der Retroviren. Dieser Virentypus hat die
Besonderheit, das er als Erbsubstanz RNA (Ribonukleinsidure) benutzt. Zu-
dem verfiigt er iiber spezielle Enzyme (Reverse Transkriptase), die RNA in
DNA (Desoxyribonukleinsidure = Erbsubstanz menschlicher Zellen) riick-

iibersetzen konnen. '

Nach der Ansteckung mit dem HI-Virus erfolgt die Phase der
Inkubation'’, dem Angehen der Infektion. In der ersten Phase bindet sich
der Erreger an den CD4-Rezeptor der T-Helferzelle und der Makrophagen.
Nun verschmilzt die Virushiille mit der Zellmembran. Erst jetzt ist es mog-
lich, dass die zur Virusvermehrung notwendigen Enzyme sowie zwei
RNA-Striange mit den notwendigen Erbinformationen in die Zelle gelangen
(siehe Abbildung 1). Die Inkubationszeit der HIV-Infektion kann, je nach-
dem wie sich der Virus vermehrt, eine Zeitspanne von 24 Stunden bis hin zu

mehreren Tagen umfassen.'®

' Deutsche AIDS-Hilfe e.V. (Hrsg.); Handbuch fiir BeraterInnen in AIDS-Hilfen; 1999; S. 10
16 Vgl.: Ebenda; S. 8
' Inkubation (lat.) = das Sichfestsetzen von Krankheitserregern im Kérper.
Aus: Duden; Fremdworterbuch; 6. Auflage 1997; S. 363
18 Vgl.: Deutsche AIDS-Hilfe e.V. (Hrsg.); Handbuch fiir BeraterInnen in AIDS-Hilfen;
1999; S. 12
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Vermehrungsschritte des HI-Virus

HI-VWirus

o i .-"erschmelmng des Wirus mit der menschlichen
Zelle am o0 4- Rezeptor)

Ravarsa

Transskription

I f—u—'._r\_r {Dberselzung der viralen
o RE‘Z‘E'PTOF Erbinfarmaticn in menschliche
Zellsprache)

Integrasa
{Einbau der siralen Erbinformation
in die menschliche Zelle

Erotease

[Zusammenbau und Ausschlsusung
der Viren aus der menschlichen Zelk)

virale

CNA
cDh4

Zelle

o neues HI-Virus

Abbildung 1: Die Vermehrung des HI-Virus"

Die neu produzierten Viren verbreiten sich dann vom Eintrittsbereich in das
lymphatische Gewebe. Dort beginnt das HIV, sich durch den Befall der neu

heranreifenden T4-Zellen rasant zu vermehren. >’

Die zweite Phase der HIV-Infektion ist die ,,akute Infektion® bzw. die
,,Primirinfektion®. In einem Zeitraum von drei Wochen nach der Infektion
treten bei 70 % der Infizierten Symptome auf, die mit denen einer Grippe
vergleichbar sind:

Fieber, Lymphknotenschwellungen, Hautausschlag, Muskel- und Gelenk-
schmerzen sowie Durchfall, Ubelkeit, Husten, Schnupfen, Hals- und Kopf-
schmerzen. Die Symptome klingen nach ein bis zwei Wochen wieder ab,
ohne Schiden zu hinterlassen. Die HIV-Infektion verlduft im Anschluss an

diese erste immunologische Auseinandersetzung unauff‘eillig.21

19 Aus: AIDS-Hilfe Koln e.V. (Hrsg.); Antiretrovirale Therapiestrategien; Reihe Med-Info;
Nr. 29; Dezember 2000; S. 4

20 Vgl.: Deutsche AIDS-Hilfe e.V. (Hrsg.); Handbuch fiir BeraterInnen in AIDS-Hilfen;
1999; S. 12

*! Vgl.: Ebenda; S. 12-13
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Nun folgt eine Zeitspanne zwischen der Ansteckung und dem Auftreten der
erster Symptome, das sogenannte ,,asymptomatische Stadium‘ bzw. die
,,Latenzzeit“zz. Diese Phase kann in seltenen Féllen wenige Monate, in der
Regel viele Jahre dauern. Obwohl diese Phase als Stadium ohne Krankheits-
zeichen gilt, ordnen Mediziner diesem Stadium dennoch bestimmte Krank-
heitszeichen zu:

Beispielsweise kommt es bei einem Teil der Infizierten zur Auspriagung
eines ,,Lymphadenopathiesyndroms* (LAS). Dabei entstehen Lymphkno-
tenschwellungen an mindestens zwei Korperstellen, die ldnger als acht

Wochen anhalten.?

,Eine zunehmende Abwehrschwiche spiegelt sich in einer weiteren Ver-
minderung der T-Helferzellen wieder. Jetzt konnen HIV-assoziierte
Erkrankungen (Konstitutionell Symptome wie Fieber iiber 38,5° Celsius
oder Durchfall iiber einen Zeitraum von iiber vier Wochen, Giirtelrose, etc.)

auftreten.“**

Diese Erkrankungen sind in der jeweils giiltigen
CDC-Klassifikation erfasst. Es handelt sich dabei um Krankheiten, die noch

nicht AIDS-definierend sind.

,,Bel schwerem Immundefekt konnen sich Krankheiten entwickeln, die me-
dizinisch unter die Definition AIDS zusammengefasst werden*.” Diese sind
z. B. PcP (= Pneumocystis-carinii-Pneumonie, eine Form der Lungenent-
ziindung), oder infektiose Erkrankungen anderer Organe (z. B. der Speise-
rohre mit dem Hefepilz Candida albicans). Zu diesen, die Abwehrschwiche
des Korpers nutzenden, ,,oppertunistischen* Infektionen zihlen auch Toxo-

plasmose, Tuberkolose und Cytomegalie. Zudem konnen sich Krebsge-

** Latenz = Verstecktheit; zeitweiliges Verborgensein z. B. von Krankheiten im Sinne einer
symptomreien Zeit
Aus: Pschyrembel, Klinisches Worterbuch; 258. Auflage 1998; CD-ROM Version 1

2 Vgl.: Deutsche AIDS-Hilfe e.V. (Hrsg.); Handbuch fiir BeraterInnen in AIDS-Hilfen;
1999; S. 13-14

** Ebenda; S. 14, 87

* Ebenda; S. 14
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schwiire entwickeln, wie z. B. das Kaposi-Sakom (ein durch ein Herpesvirus
verursachter Tumor von Blutgefilen der Haut und der Schleimhéute) oder

der Gebérmutterhalskrebs.2’

,.Schon in einem sehr frithen Stadium des Infektionsverlaufes iiberwindet
HIV die sogenannte ,,Blut-Hirn-Schranke®, die normalerweise das Gehirn
vor Krankheitserregern und giftigen Substanzen schiitzt.“?’  Als
Folgeerscheinungen konnen eine tiefe Lethargie, manisch-depressive Sym-
ptome und Psychosen auftreten. Hiufiger tritt eine allgemeine Abnahme des
kognitiven Leistungsniveaus (das Denken und sich Erinnern ist verlang-
samt) auf.”® Zudem fiihrt die Erkrankung zu ,,psychomotorischen Verlangsa-
mung‘. Das heil}t, es kommt zu motorischen Beeintrichtigungen. Gewohnte
Verrichtungen fallen schwerer. Inwieweit diese Verlangsamung fortge-
schritten ist, ldsst sich durch Fritherkennungstest, durch die so genannten

,,Feinmotorik-Analyse*, feststellen.”’

1.6 Behandlung von AIDS

Die Behandlung von AIDS hat in den letzten Jahren eine rasante Entwick-
lung erlebt. Die HIV-Infektion ist durch die ,,Hoch Aktive Anti-Retrovirale
Therapie” (HAART) gut behandelbar, allerdings nicht heilbar.

,Heute ist es moglich, den Krankheitsverlauf entscheidend zu verbessern.
Die Haufigkeit von Erkrankungen und Todesfillen durch AIDS hat stark
abgenommen. Die Diagnose einer HIV-Infektion ist nicht mehr gleichbe-
deutend mit einem Todesurteil. Im Gegenteil, viele Menschen mit HIV und

AIDS haben durch die medikamentdse Behandlung wieder eine echte

% Vgl.: Deutsche AIDS-Hilfe e.V. (Hrsg.); Handbuch fiir BeraterInnen in AIDS-Hilfen;
1999; S. 14

7" AIDS-Hilfe Koln e.V. (Hrsg.); Neurologische Erkrankungen bei HIV und AIDS; Reihe
Med-Info Nr. 28; Dezember 2000; S. 1

B R, Comer; Klinische Psychologie; 2. deutsche Auflage 2001; S. 276

* Vgl.: AIDS-Hilfe Koln e.V. (Hrsg.); Neurologische Erkrankungen bei HIV und AIDS;
Reihe Med-Info Nr. 28; Dezember 2000; S. 2
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Lebensperspektive.“** Momentan stehen zwei Gruppen von Medikamenten

zur Therapie von AIDS zur Verfiigung:

Zum einem die so genannten ,,Reverse-Transkriptase-Inhibitoren* 3 (RTI),
zum anderen die ,,Protease-Inhibitoren (PI). Die Reverse-Transkriptase-
Inhibitoren hemmen das Enzym ,reverse Transkriptase®, das fiir die Um-
schreibung der viralen Erbinformationen (RNA) in die menschliche Zell-
sprache (DNA) zustindig ist. Die Protease-Inhibitoren hemmen den Zu-
sammenbau und die Ausschleusung der Viren aus der menschlichen Zelle.
In der Regel werden Medikamente aus beiden Gruppen miteinander kombi-
niert. Medikamente, die an einer anderen Stelle die Virusvermehrung unter-
binden, sind zur Zeit in der Entwicklung.

Generell lésst sich sagen, dass das Ziel der antiretroviralen Therapie ist, die
Vermehrung des HI-Virus zu unterbinden bzw. zu verlangsamen und die

Zahl der T-Helferzellen zu erhhen bzw. zu stabilisieren.
Die medikament6se Therapie ist allerdings mit einigen Problemen behaftet:

* Es kann zu unerwiinschten und gravierenden Neben- und
Wechselwirkungen kommen;

= die regelmédBige Einnahme der Medikamente ist fiir den erfolgrei-
chen Verlauf der Behandlung duflerst wichtig. Sie erfordert daher ein
hohes Maf} an Mitarbeit des Patienten und

» die Medikamente konnen ihre Wirkung verlieren, da sich ,,Resisten-

zen*> bilden.

" AIDS-Hilfe Koln e.V. (Hrsg.); Antiretrovirale Therapiestrategien; Reihe Med-Info
Nr. 29; Dezember 2000; S. 1

3! Inhibitor (lat.) = Hemmstoff, der chemische Vorgiinge einschrinkt oder verhindert.
Aus: Duden; Fremdworterbuch; 6. Auflage 1997; S. 360

32 Vgl.: AIDS-Hilfe Koln e.V. (Hrsg.); Antiretrovirale Therapiestrategien; Reihe Med-Info
Nr. 29; Dezember 2000; S. 3-4

3 Resistenz (lat.) = Widerstandsfihigkeit eines Organismus gegeniiber duBeren Einfliissen

Aus: Duden; Fremdworterbuch; 6. Auflage 1997; S. 703
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Man unterscheidet zwischen Kurzzeit- und Langzeitnebenwirkungen.
,uUnter Kurzzeitnebenwirkungen versteht man Nebenwirkungen, die zu Be-
ginn der Einnahme auftreten. Oft sind es Nebenwirkungen, die nach einiger
Zeit verschwinden, wenn sich der Korper an die Medikamente gewohnt

hat.“34

Bei den Langzeitnebenwirkungen handelt es sich in der Regel um
eine Storung der Fettverteilung (= Lipodystrophie). ,,Dabei wird das Unter-
hautfettgewebe der Arme, Beine und manchmal der Wangen abgebaut und
an anderen Korperstellen, dem Bauch, dem Nacken, bei Frauen an den

Briisten aufgebaut.“35

Verschiedene Therapiezentren haben eine Zunahme
von koronaren Herzerkrankungen bei HIV-Patienten beobachtet. Vermutlich
handelt es sich hier, neben anderen Risikofaktoren wie Nikotin-Konsum,
Alter, Diabeteserkrankung und Bluthochdruck, ebenfalls um eine Stérung
des Fettstoffwechsels, wie es bei dem Lipodystrophie-Syndrom vorkommt.
Gesicherte Studienergebnisse zu diesem Phédnomen stehen allerdings noch
aus.’® Neben den Nebenwirkungen kann es zu unerwiinschten Wechselwir-
kungen mit anderen Medikamenten kommen. Besonders hdufig kommen
Wechselwirkungen mit Schlafmitteln, Migrdnemitteln und Tuberkulose-

mitteln vor. Auch Drogen, Methadon und Polamidon (Substitute fiir Heroin)

konnen die HIV-Medikamente ungiinstig beeinflussen.

Da die antiretroviralen Medikamente eine sehr genaue und regelmiBige
Anwendung erfordern, ist von den Patienten eine hohe Mitarbeit und Ei-
genleistung notwendig. Diese Mitarbeit, in der Therapie auch ,,Compliance*
oder ,,Adhdrenz‘“ genannt, bezieht sich auf die regelmifBige Einnahme der
Medikamente zur richtigen Zeit, im richtigen Rhythmus, in der vorgeschrie-
benen Menge und in der vorgeschriebenen Form (mit Fliissigkeit, zu den
Mahlzeiten etc.). ,,Es gibt Untersuchungsergebnisse, die besagen, dass die

Adhirenz grofer als 95 % sein sollte — dass also iiber 95 % aller verordne-

¥ AIDS-Hilfe Koln e.V. (Hrsg.); Antiretrovirale Therapiestrategien; Reihe Med-Info
Nr. 29; Dezember 2000; S. 10

> Ebenda; S. 10-11

% Vgl.: S. Kamps u. a.; AIDS 2000 — Diagnostik und Therapie; 10. Auflage 2000
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ten Medikamente korrekt eingenommen werden sollten — damit eine Be-

handlung langfristig erfolgreich ist.**’

Diese hohe Adhidrenz ist notwendig, damit eine ausreichende Menge des
Medikamentes im Blut vorhanden ist und die Vermehrung des HI-Virus
erfolgreich und wirkungsvoll verhindert werden kann. Auflerdem kann der
HI-Virus bei einer zu geringen und ungenauen Einnahme der Medikamente
Resistenzen entwickeln. Resistenzen konnen dazu fiihren, das die Therapie
versagt, da das Virus die Stelle verdndert, an dem das jeweilige Medika-

mente wirkt.*®

1.6.1  Wandel von einer akuten zu einer chronischen Erkrankung

Durch die Einfithrung der antiretroviralen Kombinationstherapie im Jahr
1996 hat sich der Verlauf der AIDS-Erkrankung in den letzten Jahren stark
verdndert. Es gab einen Wandel von einer akuten Krankheit, die nach ihrem
Ausbruch in der Regel nach einer absehbaren Zeit todlich endete, in eine
chronische® Erkrankung, deren Verlauf sehr unterschiedlich ist. Sie folgt
keinem festgelegtem Zeitplan. Die Uberlebenszeiten mit der Krankheit

AIDS haben sich durch die antiretroviralen Therapie entschieden verldngert.

Akute Krankheiten charakterisiert ein plotzlicher Beginn, ein Verlauf bis zu
einem Hohepunkt (,,Krise*) und im Anschluss ein Abfallen in ihren Sym-
ptomen. Sie sind heute meistens behandelbar, bringen kaum Komplikatio-
nen mit sich und hinterlassen kaum Folgen. Im Gegensatz dazu fangen
chronische Erkrankungen oft schleichend an, sind schwerer oder nicht
(mehr) behandelbar, neigen zu Zweitkrankheiten (Komplikationen) und

hinterlassen oft Folgen bis zur Behinderung. Sie konnen mit einem friihzei-

37 AIDS-Hilfe Koln e.V. (Hrsg.); Antiretrovirale Therapiestrategien; Reihe Med-Info;
Nr. 29; Dezember 2000; S. 11

38 Vgl.: Ebenda; S. 11-12

3% Chronisch (gr-lat.) = sich langsam entwickelnd, langsam verlaufend (von Krankheiten)

Aus: Duden; Fremdworterbuch; 6. Auflage 1997; S. 153
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tigem Tod, jedoch auch mit einer normaler Lebenserwartung einherge-

hen.**Um diesen Unterschied zu verdeutlichen dient folgendes Schema:

Krankwerden Krankbleiben

N TN

Gesundsein Kranksein Behinderung

/\

Gesundwerden Sterben

. _/ - J
e Y

akute Erkrankungen chronische Erkrankungen

Abbildung 2: Unterschied zwischen akuter und chronischer Erkrankung*'

Laut Gesetzgeber ist jemand chronisch krank, dessen Erkrankung ldnger als

sechs Monate andauert, und der deshalb einer Behandlung bedarf.*?

Typische Merkmale fiir eine chronische Erkrankung sind:*

= Multifaktorielle ~ Genese™  mit  #uBeren  oder  inneren
Entstehungsfaktoren;

= oftmals eine lange Latenzzeit;

» begrenzte Moglichkeiten der Heilung (=kurative Medizin), der
Symptomverbesserung (= symptomatische Therapie) und der Linde-

rung (= palliative Medizin);

“Vgl.: W. Schwarzer und M. Hohn-Beste in W. Schwarzer (Hrsg.); Lehrbuch der
Sozialmedizin; 2. Auflage 1998; S. 192

“! Aus: Ebenda

2 Vgl.: Ebenda

“ Vgl.: Ebenda; S. 194

* Genese (gr.-lat.) = Entstehung, Entwicklung
Aus: Duden; Fremdworterbuch; 6. Auflage 1997; S. 288
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* Beeinflussung des Krankheitsverlaufes durch psychologische und
soziale Faktoren (z. B. Belastung fiir die Partnerschaft, Familie oder
vorzeitige Aufgabe der Berufstitigkeit);

= oftmals bleibende Behinderung, das heilit nicht nur vorriibergehende
erhebliche Beeintrichtigung korperlicher und/oder seelischer

Faktoren.

Auf die AIDS-Erkrankung treffen diese Merkmale zu.

1.6.2 Veranderte Aufgaben fiir die Soziale Arbeit

Der Wandel im Krankheitsverlauf brachte auch einen Wandel fiir die Sozi-
ale Arbeit mit AIDS-Kranken mit sich. Die Aufgabengebiete haben sich
verdandert: Lag der Schwerpunkt der Tatigkeit vor der Einfithrung der anti-
retroviralen Therapie in einer eher kurzen Betreuung und Begleitung von
Schwerstpflegefillen und einer intensiven Sterbebegleitung, so liegt der
Schwerpunkt heute in einer oftmals langjahrigen Betreuung und Begleitung

von Langzeitpatienten.

Die Arbeit mit an AIDS erkrankten Menschen stellt eine besondere Anfor-
derung an die Sozialarbeiter, da sie fiir ihre Arbeit auf keine fundierte Theo-
rie zuriickgreifen konnen, wie es beispielweise in der Arbeit mit Suchtkran-
ken moglich ist. Sie miissen sich immer wieder auf Verdnderungen im
Krankheitsverlauf einstellen, die wiederum verédnderte psychosoziale Folgen
mit sich bringen. Die Aufgaben von Sozialarbeitern in der Arbeit mit

AIDS-Kranken sind in Kapitel Vier dieser Arbeit niher erldutert.
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2 Psychosoziale Folgen der HIV-Infektion

2.1 Testergebnis

Das Testergebnis ,,HIV-positiv stellt fiir die meisten Betroffenen eine
enorme Belastungssituation dar. ,,Da die Erkrankung zumeist Menschen in
jiingeren und mittleren Jahren befillt, werden aktive Menschen zu poten-
tiellen Todeskandidaten.“* Fiir viele Betroffene bricht damit eine Welt zu-
sammen. Die Fragen nach dem Lebenssinn und der Endlichkeit des Lebens
stellen sich ein und die bisherige Lebensplanung scheint mit dem Tester-
gebnis hinfillig zu sein. Diese Phase der Hilflosigkeit und der Selbstvor-

wiirfe birgt die Gefahr einer erhdhten Suizidalitiit.*®

Der HIV-Infizierte lebt nun in einem Wartezustand. Er weif3 nicht, ob die
Erkrankung in einigen Wochen, Monaten oder Jahren ausbricht. Dieses sig-
nifikante Ereignis stellt die betroffene Person vor eine veridnderte Lebenssi-
tuation. Sie muss hierauf mit entsprechenden (psychischen) Anpassungs-
leistungen reagieren. ,,Die psychische Verarbeitung der HIV-Infektion ist
fiir jeden Betroffenen ein meist langjihriger Prozess, der [...] sich in unter-
schiedlicher Intensitdt durch die verschiedenen Phasen der Infektion hin-

durchzieht.**’

2.2 Diskriminierungen

Das Faktum HIV-positiv zu sein, birgt gleichzeitig die Gefahr der Diskrimi-
nierung durch die soziale Umwelt in sich. Denn mit der HIV-Infektion ver-
binden viele Menschen die ,,Randgruppen* homosexuelle Minner und Dro-
genabhingige. Die Menschen dieser beiden Gruppen sind in der Regel Dis-

kriminierungen ausgesetzt, da sie gesellschaftlich kaum anerkannt sind. Zur

* W. Schwarzer und M. Hohn-Beste in W. Schwazer (Hrsg.); Lehrbuch der
Sozialmedizin; 2. Auflage 1998; S. 214

 Vgl.: Ebenda

7 C. Weilandt; Menschen mit HIV und Aids; 1998; S. 11
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Verdeutlichung dieses Umstandes dient folgendes Beispiel: ,,Eine Repri-
sentativbefragung in Ost- und Westdeutschland im Jahre 1991 erbracht, dass
der Bevolkerungsanteil mit antihomosexuellen Einstellungen in den alten
und in den neuen Bundesldndern nach wie vor betrichtlich ist: mindestens
ein Drittel der Bevolkerung kann als stark schwulenfeindlich eingestuft
werden, ein weiteres Drittel ist ambivalent, das heif, nicht durchgiingig an-
tihomosexuell, aber keineswegs frei von ablehnenden oder klischeehaften

Einstellungen.“*®

Die HIV-Infektion wirkt hier verstirkend und kann ein weiterer Grund sein,
sich in die soziale Isolation zu fliichten. Héufig ist diese Flucht mit einem

erhohten Alkohol- und Drogenkonsum verbunden.

2.3 Soziale Belastungsfaktoren

Die HIV-Infektion und die AIDS-Erkrankung trifft vor allem junge Men-
schen, die noch mitten im Leben stehen. In der Altersgruppe der
30-39jdhrigen machen die Ménner mit einem Anteil von 40,9% und die
Frauen einen Anteil von 46% aller registrierten AIDS-Fiille ab 1993 aus.*’
Das fiihrt dazu, das ein grofler Teil der von AIDS betroffenen Menschen in
sehr jungen Jahren erwerbsunf'aihig50 werden. Da diese Menschen in der
Regel noch keine oder nur sehr geringe Beitrige in die Rentenkassen einge-
zahlt haben, werden sie schnell zu Sozialhilfefillen. Dies fiuihrt dazu, das
sich die Frage nach dem Sinn des Lebens wieder gestellt wird, da Arbeit fiir

viele Menschen eine sinnstiftende Funktion hat.

M. Bochow; Schwule Minner und AIDS; Deutsche AIDS-Hilfe e.V. 1997; S. 22

* Robert Koch Institut (Hrsg.); Epidemiologisches Bulletin — HIV/AIDS-Bericht 11/2001;
Sonderausgabe Mai 2002; S. 13

%% Erwerbsunfihigkeit liegt vor, wenn der Versicherte infolge Krankheit oder Gebrechen
oder Schwiche seiner korperlichen und geistigen Krifte auf nicht absehbare Zeit keine
Erwerbstitigkeit in gewisser RegelméBigkeit mehr ausiiben kann oder nur noch
geringfiigige Einkiinfte aus Erwerbstitigkeit erzielt werden konnen.
Aus: Rainer Oyen in W. Schwarzer (Hrsg.); Lehrbuch der Sozialmedizin;

2. Auflage 1998; S. 25
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,,Im sozialen Umfeld kommt es durch die Infektion hidufig zu bedeutsamen
und nicht selten auch zu sehr schmerzhaften Veridnderungen, z. B. wenn
sich der Lebenspartner abwendet, Freundschaften zerbrechen und die Be-

troffenen sozial ausgegrenzt werden.*!

Familienangehorige und Freunde von AIDS-Kranken stehen ebenso vor der
neuen und schwierigen Aufgabe einen Angehorigen pflegen zu miissen.
AuBerdem konnen Angste vor dem diffamierenden Gerede des Umfeldes

entstehen.>?

Ein weiterer Belastungsfaktor ist der Tod von anderen AIDS-kranken Men-
schen aus dem Umfeld des Infizierten. Ihm wird durch den Tod eines ande-
ren seine eigene Krankheit vor Augen gefiihrt. Die Angst vor dem eigenen

Tod nimmt dadurch zu.

Inwiefern diese Belastungsfaktoren einen Einfluss auf den Verlauf der

HIV-Infektion hat, versucht die Psychoneuroimmunologie zu ergriinden.

2.4 Psychoneuroimmunologie

Ein sehr neuer Forschungszweig ist die Psychoneuroimmonologie (PNI).
Diese vor allem in den USA entwickelte Forschungsrichtung befasst sich
mit den Wechselwirkungen zwischen Psyche, Nervensystem und Immun-
system.53 Man geht der Frage nach, inwieweit Stressfaktoren Auswirkungen
auf den Krankheitsverlauf haben. Inwieweit wird der Verlauf der
AIDS-Erkrankung vom psychischen Befinden des Infizierten beeinflusst?

Aufgrund der oftmals unterschiedlich langen Latenzzeit von einem Monat

e, Weilandt; Menschen mit HIV und AIDS — Ressourcen, Belastungen und
Bewiltigungen; 1998; S. 12

32 Vgl.: W. Schwarzer und M. Hohn-Beste in W. Schwarzer (Hrsg.); Lehrbuch der
Sozialmedizin; 2. Auflage 1998; S. 215

> Vgl.: G. Miketta; Netzwerk Mensch; 1991; S. 10
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bis hin zu vielen Jahren ist davon auszugehen, dass das personliche Befin-

den Auswirkungen auf den Krankheitsverlauf hat.™

Als  Grundlage fiir die Psychoneuroimmonologie  wird das
,,Blo-Psycho-Soziale-Modell*“ angesehen. Die integrative Medizin geht da-
von aus, das es nicht nur eine Ursache fiir die Entstehung von Krankheiten
gib. Es stehen viel mehr biologische, psychische und soziale Faktoren in
einem interaktiven Prozess miteinander, in dessen Verlauf es zu einem
Krankheitsausbruch fiithren kann. Der Organismus bildet demnach eine Ein-
heit mit seiner Umwelt. Das bedeutet, dass psychische und soziale Faktoren
einen Einfluss auf den Verlauf der HIV-Infektion haben. Das folgende Bei-

spiel dient zur Verdeutlichung:

In einer Studie der University of California in Los Angeles wurde unter-
sucht, wie die Beziehung zwischen Verlustiangsten, Depressionen und dem
Immunstatus, bei minnlichen Homosexuellen mit positiven und negativen
Testergebnis war. Die deprimierten HIV-positiven Patienten hatten weniger
T-Helfer- und weniger T-Suppressorzellen® als die nicht-deprimierten und
HIV-Infizierten, obwohl sich beide Gruppen in einem vergleichbaren
Krankheitsstadium befanden. Die Unterschiede konnen also nicht allein

aufgrund der Infektion entstanden sein.”®

Aus diesem Verstindnis heraus, ist es nun moglich mit einer neuen Sichtweise
der AIDS-Erkrankung zu begegnen. Denn es muss demnach auch méglich sein,
durch physische und psychische Interventionen, den Verlauf der
AIDS-Erkrankung zu beeinflussen. Beispielhaft sind hier sportliche Aktivititen

genannt. Sie konnen bei einer HIV-Infektion auf zwei Ebenen wirken:

> Vgl.: G. Miketta; Netzwerk Mensch; 1991; S. 124

> T-Suppressorzelle unterdriicken die Immunantwort anderer T- und B-Lymphozythen.
Moglicherweise haben sie eine Bedeutung fiir die immunhelle Kontrolle der
HIV-Infektion.
Aus: Pschyrembel, Klinisches Worterbuch; 258. Auflage 1998; CD-ROM Version 1

> Vgl.: G. Miketta; Netzwerk Mensch; 1991; S. 124-125
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Einerseits kann es zu giinstigen Auswirkungen auf das psychische Wohlbefin-
den fiihren, andererseits ist zu erwarten, dass es zu Verdnderungen der Immun-
parameter kommt. In den USA wurde 1988 erstmals der Einfluss von Sport auf
das Immunsystem und die Psyche bei HIV-Positiven untersucht. Nach einem
zehnwochigen Ausdauertraining konnte gezeigt werden, dass HIV-positive
Homosexuelle, die am Programm teilnahmen, verringerte Angst und Depressi-
onswerte gegeniiber einer unbehandelten Kontrollgruppe aufwiesen. Auch die
immunologischen Parameter haben sich dahingehend verbessert, wie sie ver-

gleichbar mit einer medikamentosen Behandlung erzielt werden konnen.”’

Folgende Darstellung ermdglicht einen Uberblick, iiber die immunologi-
schen Verdnderungen nach einer HIV-Infektion sowie die mogliche positive
Beeinflussung des Immunsystems und der Psyche durch Sport bei

HIV-Positiven. Die Pfeile stellen die jeweilige Tendenz der Wirkung dar.

Wirksamkeit einer Wirkung von Sport bei
HIV-Infektion HIV-Positiven
Immunsystem:
T,-Helferlymphozythen (CD 4) v ?
T4/T8-Ratio v ”
Natiirliche Killerzellen (CD 56) 7 ?
Aktivierung  der  natiirlichen v 7
Killerzellen
Epstein-Barr-Virus-Konzentration ) A
Psyche:
Angste N v
Depressionen ) v

Tabelle 1: Wirkung von Sport auf das Inmunsystem und die Psyche*®

Aufgrund dieser moglichen Wirkungsweisen ist Sport als eine denkbare

Stressbewiltigungsstrategie anzusehen.

7 Vgl.: G. Hiisler; HIV und AIDS — Wirksamkeit psychologischer Interventionen; 1995;
S.27-28
% Aus: K.H. Schulz u. A. (Hrsg.); Psychoneuroimmunologie — Ein interdisziplinires

Forschungsfeld; 1997; S. 67
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2.5 Stress und Copingstrategien

Die HIV-Infektion und deren psychosozialen Folgen stellen fiir den Betrof-
fenen eine extreme Stresssituation dar. Dieser Stress sowie psychische
Storungen und umweltbedingte Belastungen kénnen dazu fiihren, dass das
Immunsystem beeintrichtigt wird.”® Es stellt sich nun die Frage, inwiefern
ein HIV-Infizierter in der Lage ist, mit den ausgesetzten Stressfaktoren um-
zugehen. ,,.Der Begriff Coping (engl.: to cope with = umgehen mit) stammt
aus der Stressforschung und umfasst alle kognitiven und verhaltensméf3igen
Versuche eines Individuums, die durch die Krankheit ausgeldsten Stresssi-

tuationen zu meistern.“®

COHEN und LAZARUS nennen fiinf Hauptaufgaben des Coping:®'

* Den Einfluss schidigender Umweltbedingungen reduzieren und die
Aussicht auf Erholung verbessern,

= npegative Ereignisse oder Umstinde tolerieren bzw. den Organismus
an sie anpassen,

= ein positives Selbstbild aufrechterhalten,

= das emotionale Gleichgewicht sichern,

= befriedigende Beziehungen mit anderen Personen fortsetzen.

Copingprozesse konnen automatisch, das heifit unbewusst ablaufen. Sie sind
aber dennoch als kognitive und handlungsorientierte Strategien des Ichs
anzusehen. Es handelt sich also dabei um Prozesse, in deren Verlauf eine
aktive Auseinandersetzung mit der Bedrohungssituation stattfindet.®” Diese

Prozesse verlaufen phasenhaft:

 Vgl.: R. Comer; Klinische Psychologie; 2. deutsche Auflage 2001; S. 276

% K. Misek-Schneider in W. Schwarzer (Hrsg.); Lehrbuch der Sozialmedizin;
2. Auflage 1998; S. 89

o ¢, Weilandt; Menschen mit HIV und Aids; 1998; S. 37

62 Vgl.: K. Misek-Schneider in W. Schwarzer; Lehrbuch der Sozialmedizin;
2. Auflage 1998; S. 89
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Der Kranke pendelt zwischen den Polen der eigenen Situation (Wird sie als
Bedrohung, als Verlust oder als Herausforderung erlebt?) und der Auswahl
verschiedener Copingverhaltensweisen (z. B. Suche nach Informationen
iiber die eigene Krankheit und ihre Behandlungsformen, Umstellen der
Lebensweise, Neuformulierung von Werten, Ausbildung ablenkender Akti-
vititen, usw.).63 Das bedeutet, die Qualitit des Stressors hingt im wesentli-
chen von der Bewertung des Kranken und dessen zur Verfiigung stehenden

Copingstrategien ab.

Horowitz unterteilt die Copingverhaltensweisen in drei Formen von Be-

wiltigungsmustern:**

a) Aktive Beschiftigung mit der Krankheit und Durcharbeiten der eige-
nen Situation,

b) Hinwendung zu anderen Aktivititen und Neuformierung eigener
Einstellungen und Werte,

c) Aufsuchen sozialer Kontaktpersonen.

,»Welche dieser Strategien im Laufe der Erkrankung iiberwiegt, ist neben
krankheitsbedingten Variablen, etwa der Dauer und der Prognose der Er-
krankung, abhingig von individuellen Faktoren, etwa den kognitiven
Strukturen des Betroffenen (seinen Einstellungen, Uberzeugungen, Werten,
usw.), seinen Erfahrungen mit sich selbst in Lebenskrisen, seinen subjekti-
ven Krankheitstheorien, seinem grundsitzlichen Krankheitsgefiihl, von Per-
sonlichkeitsfaktoren und schlielich von den Reaktionen seines sozialen

Umfeldes.“®

63 Vel.: K. Misek-Schneider in W. Schwarzer; Lehrbuch der Sozialmedizin;
2. Auflage 1998; S. 89

% Ebenda; S. 89

% Ebenda; S. 89-90
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3 Soziale Arbeit mit AIDS-Kranken

3.1 Soziale Arbeit als Soziale Netzwerkarbeit

Die AIDS-Erkrankung stellt eine enorme Herausforderung an den Betroffe-
nen dar, die vielschichtigen Belastungsfaktoren zu bewéltigen. Neben den
spezifischen Bewiltigungsstrategien des Individuums konnen hier auch
soziale Prozesse stabilisierend und unterstiitzend wirken. Das Konzept der
,»sozialen Unterstiitzung* fasst diese Prozesse zusammen. BADURA definiert

soziale Unterstiitzung als:

»|-..] Fremdhilfen, die dem einzelnen durch Beziehungen und Kontakte mit
seiner Umwelt zugénglich sind und die dazu beitragen, dass die Gesundheit
erhalten bzw. Krankheit vermieden wird, psychische und physische Belas-
tungen ohne Schaden fiir die Gesundheit iiberstanden und die Folgen von

Krankheit bewiltigt werden [...]“66

Es stellt sich nun die Frage, in welcher Form und in welchem Umfang diese
sozialen Unterstiitzungssysteme dem Betroffenen zur Verfiigung stehen, um
eine effektive Bewdltigungsstrategie zu entwickeln. Man unterscheidet zwi-
schen informellen Hilfesystemen wie die Familie, Verwandte, Nachbarn,
Arbeitskollegen und Freunde, und formellen Hilfssystemen wie Arzte, Psy-
chologen, Geistliche und Sozialarbeiter. In welcher Qualitit diese Unter-
stiitzungssysteme amtieren, hidngt von der subjektiven Bewertung dieser

Systeme durch den Kranken ab.%’

Dieses Geflecht aus informellen, nicht-professionellen und formellen, pro-
fessionellen Hilfssystemen konnen in ihrer Gesamtheit als ,,soziales Netz-

werk® bezeichnet werden. Einige Autoren definieren den Begriff des

% K. Misek-Schneider in W. Schwarzer (Hrsg.); Lehrbuch der Sozialmedizin; 2. Auflage
1998; S. 90
7 Vgl.: Ebenda
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sozialen Netzwerkes soweit, das sie von jeglichen Formen menschlicher
Verbindungen ausgehen.® Dies liegt unter anderem daran, dass es sich
dabei um ein sehr globales Konzept handelt. Zudem wird der
Netzwerkbegriff oftmals als eine Metapher verwand, indem eine bestimmte
Perspektive oder zur Betonung des Beziehungsaspektes in einem bestimm-
ten Bereich angesprochen wird (z. B. Nachbarschaftsnetzwerke, familidre
Netzwerke, Gruppennetzwerke etc.). Wenn ich in dieser Arbeit von sozialen

Netzwerken spreche, verstehe ich darunter in Anlehnung an LAIREITER®:

= Systeme interpersonaler Beziehungen und
= egozentrierte oder personale Netzwerke, in deren Mittelpunkt das

Individuum steht.

Sozialen Netzwerke konnen vielschichtige Funktionen haben und konnen

auf verschiedenen Ebenen unterstiitzend wirken:”°

* Emotionale Unterstiitzung (Vertrauen, Empathie, Zuneigung),

* instrumentelle Unterstiitzung (praktische Hilfen),

* informative Unterstiitzung (Rat, Information, Orientierung) und

= evluative Unterstiitzung (evaluatives Feedback, Anerkennung,

Wertschitzung).

Nach einer Untersuchung von WALKER, MACBRIDE und VACHON aus dem
Jahr 1977 ist davon auszugehen, dass verschiedene Interaktions- und

Strukturmerkmale des Netzwerkes diese Funktionen beeinflussen:

Netzwerke, in denen sich die meisten Mitglieder untereinander kennen,
dhnliche soziale Attribute haben und nahe beieinander leben, vermitteln am

ehesten hohe emotionale Unterstiitzung. Die Bereitstellung von praktischen

o8 Vgl.: A. Laireiter (Hrsg.); Soziales Netzwerk und soziale Unterstiitzung; 1993; S. 16

69 Vgl.: Ebenda; S. 17

7 Vgl.: K. Misek-Schneider in W. Schwarzer (Hrsg.); Lehrbuch der Sozialmedizin;
2. Auflage 1998; S. 91
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Hilfen und Dienstleistungen im Alltag oder in Notfallsituationen verbessert
sich mit der GroBBe des Netzwerkes. Soziale Netzwerke, die durch geringe
Grolle, hohe Dichte, starke Bindungen, geringe Dispersion und hohe Homo-
genitit gekennzeichnet sind, ermoglichen eher die Bildung und Aufrechter-
haltung eines Identitdtsmusters, das relativ einfach strukturiert ist und sich

P 71
wenig dndert.

Soziale Arbeit ist in diesem Zusammenhang als Soziale Netzwerkarbeit zu
sehen. Sie steht nicht losgeldst, sondern in einem weit gefidcherten System
da. Die Aufgabe der Sozialen Arbeit ist es hier nicht, nur zu beraten und zu
betreuen sondern auch, dieses System zu erkennen, zu erweitern und hier
koordinierend titig zu sein. Im Mittelpunkt sollte hierbei der Klient in seiner
Lebenswelt mit all seinen Bediirfnissen und vorhandenen Fihigkeiten

stehen.

Inwiefern Soziale Arbeit in der Beratung und Betreuung von AIDS-Kranken
tatig wird, habe ich in den nachfolgenden Abschnitten beschrieben. Das
Titigkeitsfeld von Sozialarbeitern/Sozialpddagogen in Einrichtungen der
AIDS-Hilfe ldsst sich in die drei Bereiche unterteilen: HIV-Pridvention,

Beratung und Betreuung.

Die HIV-Privention’” ist ein sehr spezielles und umfangreiches Thema,
welches in dieser Arbeit nicht abschlieBend behandelt werden kann. Es sei
nur erwihnt, dass die priaventive Arbeit dahingehend ausgerichtet ist, die
Bevolkerung iiber die Ubertragungswege des HI-Virus und iiber mogliche
Schutzmoglichkeiten zu informieren. Dies geschieht vor allem iiber Aufkla-
rungsarbeit von Jugendlichen in Schulen, durch Informationsarbeit iiber so
genannte ,,safer sex*“-Praktiken und iiber Aufkldrungsarbeit iiber die ,,safer

use‘‘-Methoden in der Drogenszene.

7 Vgl.: H. Keupp und B. Réhrle (Hrsg.); Soziale Netzwerke; 1987; S. 31
"2 Priivention (lat.-mlat.) = Vorbeugung, Verhiitung (besonders im Gesundheitswesen)

Aus: Duden; Fremdworterbuch; 6. Auflage 1997; S. 654
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Aufgrund der Komplexitidt der AIDS-Erkrankung und der damit verbunde-
nen Folgen fiir den Betroffenen und dessen Angehdrigen, ist eine intensive
und oftmals langandauernde Beratung und Betreuung erforderlich. Eine
klare Abgrenzung zwischen einer Beratung und Betreuung ist nicht mog-

lich, da die Grenzen hier flieBend sind.

Ich sehe die Betreuung als einen Schritt in Richtung einer intensiven und
dauerhaften Zusammenarbeit und Arbeitsbeziehung, die sich aus dem Be-
ratungsverhiltnis herausentwickelt. Charakteristisch fiir eine Betreuung ist
ein weit aus dichterer Beratungs- und Betreuungsschliissel. Von daher geht
die Betreuung {iiber die Beratung hinaus. Die Notwendigkeit fiir eine
Betreuung richtet sich am Bedarf des Klienten aus. Die moglichen Indikato-

ren fiir eine Betreuung lassen sich unterteilen in:

= Psychische Indikatoren
Aufgrund der Langwierigkeit der AIDS-Erkrankung und der damit
verbundenen Belastungsfaktoren muss der Klient ein hohes Mal} an
Energie aufbringen, um diese Belastungssituation zu bewdltigen.
Sind diese Copingstrategien nur sehr gering ausgebildet, kann eine
Betreuung hier stabilisierend wirken. Im Laufe des Betreuungspro-
zesses konnen Strategien entwickelt werden, mit denen der Betrof-

fene der Belastungssituation begegnen kann.

= Soziale Indikatoren
Aufgrund von schwach ausgebildeten oder nicht vorhandenen sozi-
alen Unterstiitzungssystemen im Umfeld des Klienten, ist eine inten-
sive Betreuung erforderlich, um diese mangelnden Netzwerke zu-
mindestens ansatzweise zu kompensieren bzw. um solche Unterstiit-

zungssysteme zu entwickeln und aufzubauen.

= Rechtliche Indikatoren
Da die AIDS-Erkrankung eine ganze Reihe von sozial-rechtlichen

Problemen (Verlust des Arbeitsplatzes, Behordenginge, etc.) mit
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sich bringt, ist ein Bedarf an Betreuung gegeben, der iiber ein Bera-

tungsangebot hinaus geht.

* Medizinische Indikatoren
Da die korperliche Verfassung des Klienten es nicht zulésst (z. B.
durch Demenzen, Koma, zusitzliche Drogenabhingigkeit, etc.),
kann der Betroffene sein Leben nur unzureichend organisieren und
sich selber nur schlecht versorgen. Von daher ist eine intensive

Betreuung erforderlich.

Diese Indikatoren konnen einzeln oder auch in Kombination miteinander

auftreten.

3.2 Beratung und Hilfeangebote

Die Beratungssituation verlangt, im Vergleich zur Betreuung, vom Klienten
ein hoheres Maf3 an Eigenleistung. Er informiert sich, holt sich Rat und
Unterstiitzung, die er benotigt. Im Gegensatz zur Betreuung regelt er dann
aber seine Belange selber. Er stellt die Antrdge, nimmt den Kontakt zu an-
deren Institutionen auf und setzt sich mit den Amtern auseinander. Die Be-
ratung beginnt oftmals bereits vor dem HIV-Test und ist daher unabhingig

von einem positiven Testergebnis.

3.2.1 Beratung zum HIV-Antikérpertest

Bevor sich jemand dem HIV-Antikorpertest unterziehen kann, stehen oft
zwel eher banale Fragen im Raum:

Zum einen die Frage, wer den Test tiberhaupt durchfiihrt und zum anderen,
wer den Test bezahlt. Aufgrund dieser Fragen finden viele Menschen den
Weg in die AIDS-Beratungsstellen. Dariiber hinaus ist es wichtig zu kléren,
ob der HIV-Test tiberhaupt sinnvoll ist. Es sollte gekldrt werden, ob der
Ratsuchende iiberhaupt ein HIV-Ansteckungsrisiko eingegangen ist. Wenn

ja, muss die Frist ermittelt werden, nach der ein Test {iberhaupt sinnvoll
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ist.”” Ein Bestandteil in der Beratung zum HIV-Test ist die Information iiber
die einzelnen Testverfahren in Bezug auf deren Exaktheit, Fehlerquote und
deren Unterschiede in der Methodik. Bis zum 05.07.2000 waren im
Paul-Ehrlich-Institut, der Zulassungsbehorde fiir HIV-Antikorpertest in
Deutschland, 67 Testverfahren fiir den Einsatz im Blutspendewesen und im

74
Labor zugelassen.

,»Zu den wichtigen Fragen in einer solchen Beratung gehort auch, ob jemand
zur Zeit iiberhaupt in der Lage ist, mit der Belastung eines positiven Tester-
gebnisses fertig zu werden. Es gilt abzuwigen: Wie stark ist die Belastung
durch die Ungewissheit? Wie gut kann ein mogliches positives Ergebnis
verkraftet werden? [...] Welche Unterstiitzung aus dem sozialen Umfeld

konnte in Anspruch genommen werden?*”

Ebenso sollte bedacht werden, welche rechtlichen, sozialen und partner-
schaftlichen Folgen ein positives Testergebnis hitte.”® Neben den medizini-
schen stehen also auch hier psycho-soziale Fragen im Raum. Im Gesprich
mit medizinischem Fachpersonal werden diese Fragen oftmals nur unzurei-
chend oder gar nicht besprochen, da eine qualifizierte Ausbildung des Per-
sonals fehlt bzw. die stark reglementierten Zeitbudgets keine so intensive
Beratung zulassen. Soziale Arbeit leistet hier bereits eine wichtige Aufgabe

in der Beratung von HIV-Infizierten.

Fillt das Testergebnis positiv aus, kann es zu einer akuten Krise bei dem
Betroffenen fiihren. ,,Oft [...] fiihrt der Schock {iiber das Testergebnis auch
zu einer Vermeidung jeden érztlichen Kontaktes. Die hdufigsten Fragen, die

in einer Ambulanz gestellt werden, sind die nach Prognose und Therapie.

® Ein sicherer Nachweis fiir eine HIV-Infektion kann erst nach einem Zeitraum von drei
Monaten nach einer moglichen Infektion erbracht werden.

" Vgl.: F.Lang; in HIV-Test 2000; Deutsche AIDS-Hilfe e. V.; 2000; S. 41

> Deutsche AIDS-Hilfe e.V. (Hrsg.); Handbuch fiir BeraterInnen in AIDS-Hilfen; 1999;
S.35

7 Vgl.: B. Block; HIV-Infektion und AIDS; 1993; S. 5
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Wie geht es jetzt weiter? Was kann ich tun? Was kann die Medizin bie-

ten?*’’

Soziale Arbeit versucht hier unterstiitzend zu wirken und die gestellten Fra-
gen zu beantworten bzw. mit dem Betroffenen zu erarbeiten. Eine wichtige

Funktion ist ebenso die Vermittlung an Fachérzte und in Fachambulanzen.

3.2.2 Beratung und Unterstiitzung zur antiretroviralen Therapie

Die antiretrovirale Therapie ist, wie in Kapitel 1.6 beschrieben, mit einigen
Problemen behaftet. Von dem Betroffenen wird eine hohe Mitarbeit und
Eigenleistung erwartet, damit die Therapie die gewiinschte Wirkung erzielt.
Diese Mitwirkung im Therapieprozess stellt eine enorme Anforderung an
den Betroffenen dar. Er steht in einem oftmals widerspriichlichen Zwiespalt:
Zum einem muss der Betroffene sein Leben ein Stiick weit nach der Erkran-
kung richten. Er sollte auf seine Erndhrung achten, den Alkoholkonsum
einschrianken, das Rauchen einstellen und in sehr genauen Abstidnden die
Medikamente einnehmen. Die regelméfigen Arztbesuche stellen ebenso
einen Rahmen in der Lebensfithrung dar. Zum andern soll die Lebensquali-
tdat unter der Therapie nicht leiden. Dieser Spagat aus notwendiger regle-
mentierter Lebensfithrung und dem natiirlichen Wunsch und Bediirfnis nach
einem freien und selbstbestimmten Leben ist fiir viele Betroffene nur sehr

schwer zu ertragen.

Soziale Arbeit leistet hier unterstiitzende Arbeit. Berater der AIDS-Hilfe
konnen versuchen, hier solche soziale Netzwerke zu schaffen und zu organi-
sieren, die unterstiitzend wirken. Dies geschieht beispielsweise durch den
Aufbau von Selbsthilfegruppen, in denen ein Austausch iiber den Umgang

mit der Therapie stattfinden kann.

Im Laufe der antiretroviralen Therapie stellt sich bei einigen Betroffenen die

Frage nach einer Therapiepause ein. Der ,,Urlaub von der Therapie* kann

"7 B. Block; HIV-Infektion und AIDS; 1993; S. 7
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fiir den Betroffenen einen hoheren Wert an Lebensqualitiit geben, als das die
medikament6se Therapie an Nutzen mit sich bringt. Innerhalb der Beratung
muss erarbeitet werden, inwieweit eine solche Therapiepause moglich ist,
und inwiefern sie in einer verniinftigen Kosten-Nutzen-Relation zu den zu

erwarteten medizinischen Konsequenzen steht.

Im Verlauf der Erkrankung kann es immer wieder zu Riickschligen kom-
men. Es konnen sich z. B. die Werte der Viruslast und der T-Helferzellen
verschlechtern oder es konnen sich Resistenzen entwickeln. Kommt es zu
opportunistischen Infektionen, wird dem Betroffenen abermals deutlich,
dass die Krankheit fortschreitet. Diese Zeiten konnen fiir einige Betroffene
zu Krisen fiihren. Berater und Betreuer der AIDS-Hilfe arbeiten hier inter-
venierend, indem sie sich der Angste und Sorgen des Betroffenen annehmen

und diese bearbeiten.

3.3 Betreuung und Begleitung

Die rechtliche Grundlage fiir eine psychosoziale Betreuung (PSB) ist die
,Eingliederungshilfe fiir Behinderte* nach § 39 BSHG. ,,Aufgabe der Ein-
gliederungshilfe ist es, eine drohende Behinderung zu verhiiten oder eine
vorhandene Behinderung oder deren Folgen zu beseitigen oder zu mildern
und den Behinderten in die Gesellschaft einzugliedern. Hierzu gehort vor
allem, dem Behinderten die Teilnahme am Leben in der Gemeinschaft zu
ermdglichen oder zu erleichtern, ihm die Ausiibung eines angemessenen
Berufs oder einer sonstigen angemessenen Tatigkeit zu ermdglichen oder

ihn soweit wie moglich unabhingig von Pflege zu machen.«’®

Da die Betreuung AIDS-Kranker thematisch sehr umfangreich ist und in
vielen Lebensbereichen der Betroffenen wirkt, habe ich in den folgenden

Unterkapiteln einen Uberblick iiber diese Arbeit erarbeitet.

8 § 39 Abs. 3 BSHG; Gesetze fiir Sozialberufe; 1998; Band 1
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3.3.1  Soazialrechtliche Betreuung
Da die AIDS-Erkrankung mit weit reichenden sozialrechtlichen Konsequen-

zen verbunden ist, kann eine sozialrechtliche Betreuung notwendig werden:

Aufgrund der AIDS-Erkrankung werden viele Betroffene arbeitsunfihig.
Wie bereits beschrieben, trifft die Erkrankung in der Regel sehr junge Men-
schen. Diese haben aufgrund ihres jungen Alters nur sehr geringe Beitrige
in die jeweiligen Rentenkassen eingezahlt. Die Folge ist, dass sie in sehr
jungen Jahren zu Sozialhilfeempfiangern werden. Einige Betroffene haben
dann sehr groe Schwierigkeiten, ihre Lebensfithrung an die zur Verfiigung
stehenden Mittel anzupassen. Viele leben iiber ihre Verhiltnisse hinaus und
geraten in Schulden. Innerhalb der psychosozialen Betreuung kann der Be-
troffene seine Konten durch den jeweiligen Sozialdienst treuhinderisch
verwalten lassen, um eine bessere Struktur und einen Uberblick iiber seine
zur Verfiigung stehenden finanziellen Mitteln zu bekommen. Hinzu kommt,
das innerhalb dieser Betreuung auch Beratungsangebote zur Endschuldung

durchgefiihrt werden.

Da die Erkrankung mit einem sehr hohen medizinischen und zeitweise auch
pflegerischen Aufwand verbunden ist, muss geklirt werden, wer die Kosten
fiir die jeweiligen Behandlungen iibernimmt. Die Betreuer der AIDS-Hilfe
wirken hier koordinierend und stellen die Antrdge bei den jeweiligen Leis-

tungstragern wie z. B. bei Krankenkassen und Rentenversicherungen.

Viele Betroffene bediirfen einer Unterstiitzung, um sich im Gesundheits-
system zu recht zu finden. Fiir einige Betroffene ist der Kontakt mit Amtern
oder Behorden mit sehr vielen Vorbehalten behaftet. Aus diesem Grund
begleiten die Betreuer die Betroffenen zu den jeweiligen Amtern und Be-

horden und wirken hier unterstiitzend.

Bei vielen AIDS-Erkrankten Migranten ist der aufenthaltsrechtliche Status
unklar. Sozialarbeiter haben hier die Aufgabe diese Situation zu klidren und

den Betroffenen im jeweiligen Asylverfahren zu begleiten.
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3.3.2 Neue Sinnfindung und Identitatsbildung

Die AIDS-Erkrankung fiihrt in vielen Fillen zu einer Sinnkrise. Viele Be-
troffene glauben, dass die bisherige Lebensplanung mit dem Testergebnis
hinfillig und eine weitere Planung unmoglich ist. Durch die Arbeitsunfa-
higkeit und den dadurch bedingten Verlust des Arbeitsplatzes verliert der
Betroffene auch eine sinnstiftende Grofe. Da viele Betroffene, aufgrund
ihres jungen Alters, noch keine eigene Familie gegriindet haben, fehlt auch

hier eine Ebene, die eine sinnstiftende Funktion hat.

Fiihrt die Erkrankung dazu, das sich Familienangehorige oder Freunde von
dem Kranken abwenden, kann dies zu Identitdtskrisen fithren. Einige Be-
troffene empfinden die HIV-Infektion als eine Strafe fiir die eigene Drogen-
abhingigkeit oder fiir angewandte Sexualpraktiken, die durch das soziale
Umfeld als moralisch verwerflich angesehen werden. Vorwiirfe durch das
Umfeld, dass man an der Infektion selber schuld sei, verstiarken diese Krise
drastisch. In dieser Situation, gekennzeichnet durch eine gro3e Hoffnungs-
losigkeit und Leere, besteht die Gefahr einer erhohten Depressivitidt und

Suizidalitit.

Solche Lebenskrisen fiihren oft zu einer Auseinandersetzung mit Glaubens-
fragen. Der Wunsch nach Spiritualitit kann aus verschiedenen Quellen

resultieren:

Zum einen aus einem Unverstidndnis fiir die Krankheit heraus. Die Frage
nach der Verantwortlichkeit fiir die Erkrankung stellt sich ein: ,,Warum hat
Gott es zugelassen, dass es diese Krankheit gibt? Warum gerade ich?* Auf
der anderen Seite kann der Glaube an Gott und die Auseinandersetzung mit
Glaubensfragen auch eine stabilisierende und sinnstiftende Funktion haben.
Die Teilnahme an Gottesdiensten und die aktive Mitwirkung in Kirchenge-
meinden haben unter dem Netzwerkaspekt eine wichtige stabilisierenden
und entlastende Funktion. Der Betroffene hat hier die Moglichkeit neuen
Lebensmut und Lebenswillen zu bekommen — er gibt sich nicht so schnell

auf.
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Betreuer der AIDS-Hilfe haben die Aufgabe, den Betroffenen mit Feinge-
fiihl und Einfiihlungsvermogen zu begegnen. Sie sollten sich gegeniiber
dem Betroffenen ohne Vorwiirfe und Vorurteile verhalten. Wichtig ist hier-
bei, dass der Betreuer authentisch bleibt, da er sonst unglaubwiirdig wird.
Der Betroffene soll das Gefiihl haben, dass er so akzeptiert wird, wie er ist.
Er soll sich sicher sein, das er mit seinen Sorgen und Angsten ernst genom-

men wird.

Erst wenn sich im Verhiltnis zwischen dem Klienten und dem Betreuer eine
durch Empathie, Akzeptanz und Authentizitit geprigten Beziehung entwi-
ckelt hat, ist es moglich, Prozesse zu unterstiitzen, die eine sinn- und

identitatsstiftende Funktion haben.

3.3.3 Aufbau und Unterstiitzung von Copingstrategien

Ein andere wichtige Aufgabe in der Betreuung von AIDS-Kranken ist der
Aufbau und die Unterstiitzung von Copingstrategien. Der Betroffene muss
seine Krankheit annehmen und lernen, mit ihr umzugehen. Die Phasen in
der Krankheitsannahme und -verarbeitung verlaufen nicht linear sondern
zirkuldr. Riickschldge im Verlauf konnen daher als normal angesehen
werden. Innerhalb der Betreuung werden daher Krisen immer wieder ange-
sprochen und aufgearbeitet. Der Betreuer wird in diesem Prozess oftmals

intervenierend titig.

Innerhalb der Betreuung werden Bewiltigungsstrategien erarbeitet und
eingeiibt. Diese Strategien miissen sich an den individuellen Bediirfnissen,
Fahigkeiten und bisher gemachten Erfahrungen des Betroffenen orientieren.
Fiir den einen sind sportliche Aktivititen ideal und hilfreich. Ein anderer
versucht durch die aktive Auseinandersetzung mit der Krankheit, z. B. durch
Lesen von Fachliteratur und den Besuch von Fachvortrigen iiber die Er-
krankung, diese zu akzeptieren. Die Betreuung an sich stellt ebenso eine
Moglichkeit der Krankheitsbewiltigung dar. Durch die kontinuierlichen und
intensiven Gespriache wird dem Betroffenen ein Forum gegeben, in dem er

seine Probleme besprechen kann. Durch die langen Betreuungszeiten von
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mehreren Jahren und die dadurch entstandene tiefe und personliche Bezie-
hung wird der Betreuer fiir den Betroffenen zu einer wichtigen sozialen
Bezugsperson. Im Hinblick auf Copingstrategien kommt dem Betreuer eine

besondere Verantwortung zu.

3.4 Sterbebegleitung

In unserer Gesellschaft gehen wir immer mehr dazu iiber, Probleme an
Fachleute zu iibergeben. Auch bei den Themen Tod und Sterben sind diese
Verhaltensmuster zu erkennen. Wir driangen den Tod sehr weit von uns weg,
da er unsere eigene Endlichkeit nahe bringt. Institutionen die diese Aufgabe
I6sen sollen, sind die Krankenh#user, Bestattungsinstitute und Pflegeheime.
Dies fiihrt dazu, dass viele Menschen iiber wichtige Belange in ihrem
Leben, und dazu gehort auch das Sterben, nicht mehr selbst bestimmen kon-

nen bzw. wollen.””

Die Begleitung von Menschen in ihrem Sterbeprozess stellt wohl die inten-
sivste Form der Betreuung und Begleitung dar. Nirgendwo sonst werden die
Angste und Befiirchtungen eines Menschen deutlicher als in seiner Sterbe-
phase. Und nirgendwo sonst ist es wichtiger, die Wiinsche und Bediirfnisse
eines Menschen zu erkennen und darauf einzugehen. Dies ist eine Kompe-
tenz der Sozialarbeiter. Sie konnen den Sterbenden unterstiitzen und versu-
chen ihm Angste zu nehmen, indem sie seine Wiinsche und Bedirfnisse
erkennen. Sie nehmen ihn damit ernst und ermutigen ihn, seinen selbstbe-
stimmten Weg zu gehen. Denn auch ein Sterbender hat ein Recht darauf, die

Verantwortung fiir sein Leben selbst zu iibernehmen.

Eine Moglichkeit, den Tod weniger zu verdridngen, besteht darin, Menschen
zu ermoglichen zu Hause, in ihrer vertrauten Umgebung, zu sterben.
Betreuer konnen hier anbieten, diesen Prozess zu begleiten. Sie konnen den

Betroffenen die Angst nehmen, alleine zu stehen. Denn viele Angste vor

" Vgl.: M.-A. Strege und A. Busche in J.-C. Student (Hrsg.); Das Hospiz Buch;
4. Auflage 1999; S. 131
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dem Tod sind durch die Sorge geprigt, alleine mit den Verlusterfahrungen

und der Trauer umgehen zu miissen.*

Der Sozialarbeiter hat eine sehr verantwortungsvolle Aufgabe zu erfiillen.
Oft kennt er den Kranken iiber viele Jahre und muss unter Umsténden fiir
ihn wichtige, weitreichende Entscheidungen treffen, wenn der Kranke
hierzu selber nicht mehr in der Lage ist. Dies geschieht, wenn der Sozialar-
beiter als Betreuer nach § 1896 BGB®' vom Vormundschaftsgericht bestellt
wurde. Er muss dann z. B. die Entscheidung treffen, ob bei einem Komapa-

tienten lebensverlingernde Mafinahmen angewandt werden oder nicht.

Die Sterbebegleitung stellt enorme Anforderungen an den Sozialarbeiter
dar. Er muss sich in diese Arbeit mit seiner ganzen Personlichkeit und
Fachlichkeit einbringen. Es erfordert von dem Mitarbeiter ein hohes Mal} an
Selbstreflektion, um dem Bedarf an professionellem Handeln und eigener
Anteilnahme gerecht zu werden und dies durchzustehen. Ein gutes Team, in
dem ein kollegialer Austausch stattfindet, sowie die Teilnahme an
Superversion konnen fiir den Mitarbeiter unterstiitzend und entlastend sein.
Der Arbeitgeber hat in diesem Zusammenhang in besonderem, Mafle eine
Fiihrsorgepflicht gegeniiber seinen Mitarbeitern. Von daher sollten solche

Unterstiitzungssysteme institutionell verankert und unentbehrlich sein.

3.5 Betreuung von Angehdrigen

Die AIDS-Erkrankung hat auch fiir die Angehorigen des Betroffenen weit-
reichende Folgen. Neben der finanziellen Belastung kann die Erkrankung zu
weitreichenden psychischen und sozialen Konflikten fiihren. Der Umgang
mit der eigenen Sexualitidt und der Partnerschaft mit einem HIV-positiven

Menschen kann als sehr belastend empfunden werden. Dieser Konflikt kann

% Vgl: M.-A. Strege und A. Busche in J.-C. Student (Hrsg.); Das Hospiz Buch;
4. Auflage 1999; S. 133-134
1 vgl.: §1896 Abs. 1 BGB; Gesetze fiir Sozialberufe; 1998; Band 1
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sich noch verstidrken, wenn in solch einer Beziehung der Wunsch nach eige-

nen Kindern aufkommt.

Nicht nur die Pflege des Erkrankten zu Hause sondern auch die Tatsache
miterleben zu miissen, dass sich seine Personlichkeit aufgrund der Erkran-
kung verdndert (in Zusammenhang mit dem AIDS-Demenz-Komplex) und
sein Gesundheitszustand sich langsam verschlechtert, stellen fiir die Ange-
horigen eine enorme Belastungssituation dar. Sie benétigen professionelle
Unterstiitzung und Ansprechpartner, die iiber diese langen Zeitrdume eine

Kontinuitét darstellen und entlastend wirken.

Dieser Bedarf an Unterstiitzung und Begleitung vergréfert sich in den
Zeiten der Sterbebegleitung. Der Verlust eines nahen Menschen stellt wohl
die grofte Anforderung an das ,,Ich* eines Menschen dar. Er muss diesen
Verlust sehr individuell verarbeiten und bewiltigen. Hierfiir werden oft
lange Zeitraume bendtigt. Sozialarbeiter in Einrichtungen der AIDS-Hilfe
leisten hier Trauerarbeit. Sie unterstiitzen und begleiten Angehorige iiber
den Tod eines Erkrankten hinweg, denn fiir diese Menschen ist es wichtig

zu spiiren, dass sie nicht alleine diese Phase bewdltigen miissen.
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4 Situation AIDS-Kranker in Koln

4.1 Epidemiologie
Koln gehort zu den Hochprivalenzgebieten der AIDS-Erkrankung in
Deutschland. In der Stadt leben 360 AIDS-Kranke Menschen (Stand vom

31.12.2001). Wie diese Menschen sich mit dem HI-Virus infiziert haben,
wird durch die folgende Grafik deutlich.

Verteilung der gemeldeten AIDS-Falle in Koéln nach
dem Infektionsrisiko
(n = 1071, davon bereits 711 verstorben)

0,2%

7%

O Homo/Bi

H VDA

O Hamo/Trans
H Hetero
EHPL

O PPI

mk. A

79%

Abbildung 3: Verteilung der AIDS-Fiille in KoIn*

Es zeigt sich hierbei, das die Zahl der Minner, die sich iiber homo- oder
bisexuelle Kontakte (Homo/Bi) infiziert haben, iiberdurchschnittlich grof3 ist
(im Bundesdurchschnitt sind es 50% der Neuinfizierten). Ebenso ist die
Anzahl (3%) der Menschen, die aus Hochprivalenzldandern (HPL) kommen
und AIDS-erkrankt sind, im Verhéltnis zu ihrem relativ geringen Anteil an
der Gesamtbevolkerung sehr hoch. Denn der Anteil derer, die sich iiber

heterosexuelle Kontakte (Hetero) infiziert haben und nicht aus Hochpriva-

%2 Vgl.: Robert Koch Institut (Hrsg.); Epidemiologisches Bulletin; Mai 200; S. 7
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lenzldandern kommen, liegt ebenfalls bei 3%. Diese Bevolkerungsgruppe
diirfte den groBten Anteil an der Gesamtbevolkerung ausmachen. Die
Gruppe, die sich in Folge einer intravendsen Drogenabhingigkeit (IVDA)

infiziert haben, stellt mit 6% die zweit grofite Betroffenengruppe dar.

Da sich diese drei Gruppen, homosexuelle Minner, Drogenabhéngige und
Migranten aus den Hochprivalenzldndern als die Hauptzielgruppen von
Sozialer Arbeit darstellen, habe ich diese Gruppen nachfolgend niher

beschrieben.

411 Schwulenszene

Die Kolner Schwulenszene gilt als die grofite in Westdeutschland. Sie bildet
einen Anziehungspunkt fiir homosexuelle Mainner aus ganz Nord-
rhein-Westfalen. Begriindet ist dies wahrscheinlich durch die gut ausgebaute
Infrastruktur und den Freizeitangeboten, die sich an dem schwulen Klientel
orientieren.®> Hinzu kommt, dass es in einer GroBstadt weniger problema-
tisch ist, seine Homosexualitidt auszuleben, da die Anonymitdt in einer

GroBstadt Sicherheit vermittelt und einen Schutzraum darstellt.

Die meisten Discotheken, Lokale und Geschifte fiir schwules Publikum
sind in der Altstadt rund um den Alter Markt bis hin in die Mathiasstraf3e in
stidlicher Ausrichtung. Ein weiteres Ballungsgebiet findet sich rund um den

Rudolfplatz im Friesen- und Belgischen Viertel.

Die Kolner Schwulenszene stellt keine homogene Gruppe dar. Je nach sexu-
ellen Neigungen und Richtungen lassen sich verschiedene Hochgefidhrde-

tengruppen ausmachen.

Drei dieser Hochgefidhrdetengruppen seihen hier niher benannt. Zum einen

Anhinger des so genanten ,.Bareback®. Es handelt sich dabei um homo-

8 Einen Uberblick iiber diese Infrastruktur geben die Szenemagazine ,,RIK", ,,QUER* und

,,BOX.“.
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bzw. bisexuelle Minner, die bewusst ohne Kondom ihre Sexualitit ausle-
ben. Als besonderer ,Kick®“ wird es empfunden, wenn auf solchen
,Bareback‘-Partys HIV-Positive aktiv werden.®* Ein Austausch und weitere
Verabredungen finden in der Regel iiber das Internet statt. Im Hinblick auf
die HIV-Privention ist dieser Trend sehr Besorgnis erregend, da diese
Gruppe anscheint auf die bestehende Priaventionsarbeit nicht anspricht und

nur sehr schwer zu erreichen ist.

,,Bei Bareback-Partys wird nicht iiber Safer Sex verhandelt. Die Verabre-
dung ist von vornherein klar und jedem Teilnehmer bekannt: Sex ohne
Kondom. Deswegen kann man HIV-Positiven auch nicht die Verantwortung
fiir andere zuschieben. Allerdings wird man sich fragen miissen, ob sich die
Teilnehmer wirklich tiber die moglichen Folgen einer Entscheidung fiir das

Barebacking bewusst sind*®

Ein weitere Gefidhrdetengruppe stellen die méannlichen Prostituierte dar. Im
Jahr 2001 zidhlten Mitarbeiter von Looks e. V. (einem Tréger, der durch
aufsuchende Sozialarbeit in der ,,Stricher—Szene“86 aktiv ist) 914 minnliche
Prostituierten in der Kolner Szene. Davon waren 95 minderjihrig. Diese
Szene trifft sich vor allem in einschldgigen Kneipen in der Kolner Altstadt.
Der Hauptbahnhof hat - aufgrund der hohen Polizeiprisenz - fiir diese Szene
an Bedeutung verloren. Das Thema HIV und AIDS wird innerhalb der
Stricher-Szene tabuisiert. Eine Ursache, die zu dieser Tabuisierung fiihrt, ist
die Tatsache, dass HIV-positive Stricher von anderen ,,anschaffenden®
Minnern ausgegrenzt werden. Hinzu kommt, dass sie bei Bekanntwerden
ihrer Infektion keine ,,Freier mehr bekommen, da diese oftmals auf Sex
ohne Kondom bestehen.

Stricher stellen aus mehreren Griinden eine gefihrdeten Gruppe dar:

84 Vel.: I. Raagaard; Das Spiel mit AIDS; in DIE WELT vom 02.07.2002

85 Schilling, R.; Deutschen AIDS-Hilfe e. V.; Barebacking; im Internet zu finden unter:
http://www.aidshilfe.de/lebenswelten/manner/blickpunkt/barebacking/barebacking.htm
Alle verwandten Informationen aus dem Internet liegen mir in schriftlicher Form vor.

8 Stricher ist ein Begriff aus dem Szenejargon fiir minnliche Prostituierte.
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Sie stehen unter finanziellem Druck (dies gilt insbesondere fiir drogenab-
hingige Prostituierte) und lassen sich daher eher auf risikoreiche Sexual-
praktiken ein. Viele Stricher sind aufgrund der Bindung an einen Freier
einem enormen emotionalen Druck ausgesetzt. Charakteristisch fiir diese
Minner ist ein sehr geringes Selbstwertgefiihl. Es diirfte klar sein, das je-
mand, der sich selbst kaum wertschitzt, sich auch nicht fiir schiitzenswert
hilt. Hinzu kommt, das gerade minderjdhrige Stricher eine geringe sexuelle
Identitét besitzen und daher fiir risikoreiche Sexualpraktiken empfanglicher
sind. Im Jahr 2001 wurden von Looks e. V. iiber 100 Stricher interviewt.
50 % von ihnen hat sich schon einmal einem HIV-Antikorpertest unterzo-

gen. Davon waren 15 % HIV-positiv.

Zur dritten Gruppe gehoren Menschen, die in offentlichen Parks anonyme
sexuelle Kontakte suchen. Diese so genannte ,,Cruising-Szene* trifft sich
vor allem am Aachener Weiher, am Herkulesberg/Griingiirtel und im
Miilheimer Stadtgarten sowie auf verschiedenen Autobahnparkplitzen.®’
Innerhalb dieser Szene ist es nicht uniiblich, Sex ohne Kondom zu praktizie-
ren. Ein Grund hierfiir kann die Anonymitédt und Dunkelheit sein, in der dies

stattfindet.

4.1.2 Drogenszene

Die Zahl der Drogenabhingigen in Koln, die Drogen intravends
konsumieren, wird auf 8.000 — 12.000 gesch'aitzt.88 Die offene Drogenszene
ist vorrangig in den Stadtteilen Kalk, Miilheim und im Umfeld des Haupt-
bahnhofs angesiedelt. Charakteristisch fiir die ersten beiden Stadteile ist
eine hohe Arbeitslosenquote (21,8% in Kalk) und ein hoher Anteil von
Menschen mit auslidndischer Herkunft (40,9% in Kalk)gg. Diese Situation

beinhaltet ein enormes Konfliktpotential. Soziale Arbeit muss hier politisch

87 Vel.: RIK Ausgabe 201; 6/2002; S. 52

% Vgl.: SKM Koln e.V. (Hrsg.); Konzeption der Substitutionsambulanz MEREAM vom
31.07.2001; S. 5

¥ Vgl.: Amt fiir Stadtentwicklung und Statistik der Stadt Koln (Hrsg.); Strukturdaten
2000; Stand 31.12.2000
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intervenierend wirken, um mittel- bis langfristig die Lebenssituation dieser

Menschen zu verbessern.

Die Lebenswelt drogenabhingiger Menschen wird sehr stark durch die
Droge bestimmt. Der Kreislauf aus Geldbeschaffung, Erwerb der Droge und
deren Konsum sowie die Verfolgung durch Ordnungsbehorden und der
Kontakt zum Hilfesystem machen einen groflen Teil dieser Lebenswelt aus.
Sozialarbeiterisches Handeln richtet sich vor allem an dieser Lebenswelt der

Abhidngigen aus.

Ist ein Mensch AIDS-erkrankt und Drogenabhingig, so bedarf es einer
intensiven und fachlichen Betreuung dieses Menschen, da beide Erkrankun-
gen wechselhaft ineinander iibergreifen und interagieren. Die Suchterkran-
kung hat Einfluss auf die AIDS-Erkrankung, wenn z. B. der Betroffene
nicht mehr in der Lage ist (z. B. durch Obdachlosigkeit), kontinuierlich die
antiretroviralen Medikamente einzunehmen. Andersherum kann die
AIDS-Erkrankung auch Einfluss auf den Drogenkonsum haben, indem der
Betroffene z. B. den Konsum erhoht, um sich aus Angst vor den befiirchte-

ten Folgen der AIDS-Erkrankung zu betduben.

Das Gesundheitsamt der Stadt Koln unterhilt einen ,,Mobilen
Medizinischen Dienst. Dieser fihrt regelméBig u. a. verschiedene Ein-
richtungen der Drogenhilfe an. Fiir viele Betroffene bildet dieses Angebot
den einzigen Kontakt zum medizinischen Versorgungssystem. Gerade woh-
nungslose Menschen haben oftmals hohe Zugangsschwellen zu den beste-
henden medizinischen Angeboten. Der ,,Mobile Medizinische Dienst* er-
ginzt diese bestehenden Angebote und baut aufgrund seiner lebensweltori-

entierten und niedrigschwelligen Herangehensweise Zugangsschwellen ab.”

% Vgl.: Gesundheitsamt der Stadt Koln; Titigkeitsbericht des Mobilen Medizinischen
Dienstes; S. 1ff.
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Besonders brisant ist die Situation in den Justizvollzugsanstalten (JVA).
Viele Inhaftierte sind drogenabhidngig und sind wegen Vergehen gegen das
Betdubungsmittelgesetz inhaftiert. Sie haben allerdings kaum eine Chance
an saubere und sterile Spritzbestecke zu kommen. Ein Spritzentausch in
einer JVA ist aus ordnungspolitischen Griinden nicht moglich, denn ein
Spritzentausch wiirde implizieren, das auch Drogen vorhanden sind. Dies
darf in einer JVA allerdings nicht sein.”' So gibt es auch in der Kolner JVA
Ossendorf fiir die Inhaftierten keine Mdglichkeiten zum Spritzentausch.

Das Risiko einer HIV-Infektion ist von daher fiir diese Menschen erhoht.

4.1.3 Migranten
Migration bezeichnet die Wanderung von Individuen und Gruppen. Eine

genaue Definition des Begriffs besagt Folgendes:

,Migration, Wanderung ist ein sozialwissenschaftlicher und politischhistori-
scher Begriff, der Prozesse rdumlicher Bewegung von Menschen
bezeichnet. Das jeweilige Erscheinungsbild von Migration wird von
zahlreichen  Faktoren  bestimmt. Hierzu gehdren  geografische,
klimatologische und demografische Aspekte ebenso wie ©Okonomische,
okologische, politische, soziale und nicht zuletzt religiose und kulturelle

Impulse und Bedingungen. [...]**

Migranten in Deutschland stellen daher keine einheitliche Gruppe dar. Im
Zusammenhang mit AIDS sind vor allem zwei Aspekte besonders zu be-
riicksichtigen. Einmal der kulturelle Hintergrund, aus dem eine Person
kommt sowie die problematische Versorgung aufgrund des

Aufenthaltsstatus.

! Vgl.: H. Stover; in H. Jiger (Hrsg.); AIDS — Herausforderungen fiir Forschung,
Behandlung und Leben mit HIV; 2000; S. 522

%2 Telefonische Anfrage beim Sozialdienst der JVA Ossendorf vom 02.09.2002

> Brockhaus; Die Enzyklopidie; 1998; Band 14; S. 617
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Die Situation von an AIDS erkrankten Migranten ist mit der Situation der
anderen Betroffenengruppen nicht vergleichbar. ,,Wéhrend in allen anderen
Betroffenengruppen, durch rechtzeitige Diagnose und Behandlung der
HIV-Infektion AIDS-Erkrankungen zunehmend verhindert bzw. hinausge-
zogert werden, profitieren in Deutschland lebende, nicht aus einen anderen
westlichen Industriestaaten kommenden Auslédnder bisher nur vereinzelt von
den verbesserten Behandlungsméglichkeiten.“”* Besonders brisant ist die
Situation von HIV-positiven Asylsuchenden. Neben der Tatsache, das sie
faktisch von den erreichten therapeutischen Fortschritten weitgehend ausge-

schlossen werden, treffen sie zudem weitere Belastungsfaktoren:95

= Angst vor Ablehnung des Asylantrags (nur 3,58% werden nach
Art. 16 GG anerkannt, 5,45% erhalten einen Abschiebeschutz nach
§ 51 AuslG);

= oft eine jahrelange Wartezeit auf Gerichtsentscheidungen;

= die Bedrohung durch eine mogliche Ausweisung;

» die durch das Asylbewerberleistungsgesetz eingeschrinkte pflegeri-
sche und medizinische Versorgung;

= die hédufig sehr ungeniigende Unterbringungssituation in den
Gemeinschaftsunterkiinften;

= keine Moglichkeit zu einer gesunden HIV-spezifischen Erndhrung

aufgrund der Lebensmittelpakete.

Wie viele HIV-positive und an AIDS erkrankte Migranten in Koln leben, ist
nicht bekannt. Viele Betroffene verschweigen die HIV-Infektion aus
Schamgefithlen und Furcht vor Ausgrenzung durch Freunde und

Angehorige.

% Robert Koch Institut; Pressemitteilung vom 25.11.1998 zum Welt-AIDS-Tag 1998
% Vgl.: B. Giitschow und P. Narimani; in H. Jiger (Hrsg.); AIDS —
Herausforderungen fiir Forschung, Behandlung und Leben mit HIV; 2000; S. 345f.
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Neben Migranten, die als Prostituierte arbeiten, sind hauptsichlich schwule
Migranten gefihrdet, sich mit HIV zu infizieren. ,,.Die schwere Erreichbar-
keit durch allgemeine Praventionsbotschaften potenziert sich bei schwulen
Migranten durch den sehr hiaufig homophoben kulturellen Hintergrund ihres
Herkunftslandes und die mangelhaft oder gar nicht ausgebildete sexuelle
Identitit. Sie sind noch schwerer erreichbar als schwule Minner an sich.”°
Fiir diese gesellschaftliche Subgruppe existiert in Koln bislang noch kein

Projekt.

4.2 Medizinische Versorgung

Die ambulante Versorgung von HIV-Patienten findet vor allem durch
HIV-Schwerpunktpraxen statt. Einige dieser Praxen sind zudem in der Sub-
stitution tdtig. Die stationdre Versorgung von HIV-Infizierten und
AIDS-Erkrankten wird durch drei Krankenhéuser gewihrleistet. In den Uni-
versitétskliniken gibt es die Spezialambulanz fiir Infektiologie, ,,Haus 16*.
Hier werden HIV-Patienten ambulant und stationér versorgt. Das evangeli-
sche Krankenhaus in Lindenthal und das Augustiner Krankenhaus in der
Siidstadt halten ebenso Betten fiir HIV-Patienten bereit. Die Patientenzahlen
in diesen drei Krankenhdusern sind in den letzten Jahren stetig gesunken.
Vermutlich ist dieser Riickgang auf die Einfiihrung der Kombinationstherapie
zuriickzufiihren, die zu einem tiefgreifenden Wandel bei der Inanspruch-

nahme der stationiren Versorgung fiihrte. *’

% Gesundheitsamt der Stadt Koln; Bestandaufnahme der Primérpriavention von AIDS in
Koln; S. 20
7 Vgl.: Gesundheitsamt der Stadt Koln; AIDS-Sachstandsbericht 2000; S. 26
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Entwicklung der Patientenzahlen in den drei Koélner
Schwepunktkliniken
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Abbildung 4: Patientenzahlen in den Kolner Schwerpunktkliniken®®

4.3 Psychosoziale Angebote

In K&ln gibt es eine Vielzahl von Angeboten fiir HIV-Infizierte und an
AIDS erkrankte Menschen. In diesem Kapitel mochte ich einen kurzen
Uberblick iiber die, an dieser Arbeit beteiligten Triger geben. Ich habe mich
dabei auf eine Auswahl von Trigern beschrinkt, da eine vollstindige Be-
schreibung aller Angebote iiber den Rahmen dieser Arbeit hinausgehen

wiirde.

1985 wurde der ,Arbeitskreis AIDS der  Psychosozialen
Arbeitsgemeinschaft Koln“ gegriindet. Ziel dieses Arbeitskreises ist der
Zusammenschluss aller in der AIDS-Arbeit titigen Tridger in Koln unter der
Koordination des Gesundheitsamtes. Damals vereinte er Selbsthilfegruppen
der Hauptbetroffenen, Vertreter der Universitatskliniken und der niederge-
lassenen Arzte. Seine Aufgabe war es, die ortlichen Aktivititen im Zusam-
menhang mit der Bekimpfung von AIDS sowie die Offentlichkeitsarbeit zu

koordinieren. Seit 1988 ist der Arbeitskreis AIDS ein Bestandteil der

% Quelle: Gesundheitsamt der Stadt Koln; AIDS-Sachstandsbericht 2000; S. 27
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Psychosozialen Arbeitsgemeinschaft (PSAG). Er bildet ein Forum fiir die
fachliche Fortbildung, den Erfahrungsaustausch und die politische
AIDS-Arbeit. Zudem priagt er durch seine Arbeit die Richtung der
AIDS-Politik in Kéln entscheidend mit.”

Eine erfolgreiche Privention- und Beratungsarbeit erfordert professionelle
Settings. Diese beinhalten die Akzeptanz von Lebensstilen, unterschiedli-
chen Lebenssituationen und sexuellen Orientierungen von Menschen sowie
einen vorurteilsfreien Umgang mit HIV-Infizierten bzw. Menschen, die an
AIDS erkrankt sind. Die Arbeit mit diesen Menschen beinhaltet hauptséch-
lich personalkommunikative Maflnahmen. Daher arbeiten verschiedene in
der AIDS-Arbeit beteiligte Trager in der Priavention in besonderer Nihe zu

Hauptbetroffenengruppen bzw. bestimmten Zielgruppen. Dies sind z. B.:'%

Schwule Minner: Sozialwerk fiir Lesben und Schwule e. V.
Check Up
Drogenabhingige: Drogenhilfe K&ln Verbundsystem

Sozialdienst Katholischer Ménner (SKM)
Sozialdienst Katholischer Frauen (SKF)

Menschen in Haft: AIDS-Hilfe Kéln e. V.
Minnliche Prostituierte: Lookse. V.

Weibliche Prostituierte: Gesundheitsamt
Studenten: Koélner Studentenwerk

Die psychosoziale Betreuung von HIV-Infizierten und an AIDS erkrankten
Menschen wird durch die AIDS-Hilfe Ké6ln e. V., Verein Schwule Initiative
fiir Pflege und Soziales (SchWIPS), Looks e. V. und den Sozialdienst Ka-
tholischer Minner Koln e. V. (SKM) abgedeckt.

% Vgl.: Internetseite des Arbeitskreis AIDS der PSAG Koln im Internet zu finden unter:
http://www.ak-aids-koeln.de/aka_kinfo.htm
1% vgl.: Ebenda im Internet zu finden unter:

http://www.ak-aids-koeln.de/aka_kmod.htm
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Die AIDS-Beratungsstelle des SKM sei hier nédher beschrieben, da an sie
das Wohn- und Pflegeprojekt Haus Lukas angeschlossen ist.'%!

Innerhalb der Beratungsstelle gibt es zwei Tatigkeitsschwerpunkte:

Die Beratung und die psychosoziale Betreuung.

Das Beratungsangebot richtet sich an HIV-Infizierte und an AIDS er-
krankte Menschen, an die Freunde und Angehorige der Betroffenengruppen
sowie an Personen, die sich iiber HIV-Infizierung und die
AIDS-Erkrankung informieren wollen. Die Beratung hat verschiedene Ziele.
Neben der HIV-Privention und der Aufkldrung iiber die Infektionswege
beinhaltet sie die Unterstiitzung im Umgang mit HIV-Infizierten. Sie soll
Angehorige von Infizierten entlasten und unterstiitzen. Hilfen zur sozialen
und materiellen Absicherung von Betroffenen gehort ebenso zu den Zielen
der Beratungsangeboten. Die Beratung umfasst Motivationshilfen sowie die
Vermittlung und Sicherung der arztlichen Versorgung, die Kriseninterven-
tion sowie sonstige personliche Hilfen, die dem Bedarf im Einzelfall ent-

sprechen.

Die Beratung wird in der AIDS-Beratungsstelle des SKM, in der Spezial-
ambulanz fiir HIV und AIDS der Uniklinik K&ln sowie in der Kontakt- und
Notschlafstelle des SKM am Hauptbahnhof angeboten.

Durchgefiihrte Beratungen im Jahr 2001:

Beratungsangebote 487
Gruppenangebote 16
Informationsveranstaltungen 9

Tabelle 2: Beratungen der AIDS-Beratungsstelle im Jahr 2001

101 Simtliche Informationen stammen aus dem Statistischen Jahresbericht der

AIDS-Beratungsstelle aus dem Jahr 2001.
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Die psychosoziale Betreuung richtet sich an Menschen, die HIV-infiziert
bzw. an AIDS erkrankt sind. Sie wird vom Sozialamt der Stadt Koln wie

folgt definiert:

,unter psychosozialer Betreuung werden alle Hilfen und Unterstiitzungen
verstanden, die direkt (der) psychischen und sozialen Stabilisierung bzw.
Entlastung dienen und (dem Betroffenen) dadurch einen leichteren Umgang

mit den alltiglichen Belastungen ermoglichen.'%*

Hierzu zihlen zum Beispiel: Begleitung zu Amtern, Rentenantragsstellung,
Hilfen bei Regelung von rechtlichen und finanziellen Angelegenheiten, Be-
gleitung in Situationen erhohter psychischer Belastung und in Krisensituati-
onen sowie Hilfen in Kontakt mit Angehorigen. Sie beinhaltet auch die

menschenwiirdige Gestaltung der letzten Lebensphase der Betroffenen.

Die Hauptaufgaben der Sozialarbeiter liegen in der personlichen Hilfe zur
psychischen Stabilisierung. Vor allem in Zeiten mit erhohter psychischer
Belastung und in Krisensituationen bedarf es dieser intensiven Begleitung
und Unterstiitzung. Die Auseinandersetzung mit der eigenen Situation, das
Erreichen von psychischer Stabilitit, die Auseinandersetzung mit Angsten
und Sorgen sowie die Vermeidung von Einsamkeit und Isolation konnen in
diesem Zusammenhang Themen der Betreuung sein. Hinzu kommt die Ent-
wicklung und Implementierung von alternativen Losungsstrategien in Kri-
sensituationen, statt in wiederkehrende Muster wie Alkohol- oder Drogen-
missbrauch zu verfallen. Die Beratung und Unterstiitzung in sozialrechtli-
chen und finanziellen Angelegenheiten und Hilfen bei Wohnungsangele-
genheiten machen ebenfalls einen gro3en Teil der Betreuung aus. Die Orga-
nisation und Koordination von Haushaltshilfen und der krankenpflegeri-
schen Betreuung gehoren ebenso zu den Téatigkeitsfeldern der Sozialarbeiter
in diesem Bereich. Innerhalb der Betreuung wird sehr viel Unterstiitzung

beim Aufbau und bei der Aufrechterhaltung sozialer Beziehungen geleistet,

12 Sozialamt der Stadt Koln; Anlage zum Antrag auf psychosozialer Betreuung
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da ein grofler Teil der Klienten dies nicht gelernt hat. Die Betreuung kann
sich iiber sehr lange Zeitrdume hinziehen. Nicht selten ist es eine intensive
personliche Begleitung bis zum Tod. Die Sozialarbeiter leisten zudem un-
terstiitzende Arbeit bei der Umsetzung des letzten Willens, auch iiber den

Tod hinaus. Zudem sorgen sie fiir eine wiirdevolle Bestattung des Klienten.

Seit einiger Zeit bietet der SKM die Beratung und Betreuung zusétzlich in
englischer und franzosischer Sprache an, um Migranten die Moglichkeit zu

geben, auf diese Angebote zuriickzugreifen.

Die nachfolgende Tabelle gibt einen Uberblick iiber die geleisteten Betreu-
ungen im Jahr 2001.

Durchgefiihrte Betreuungen im Jahr 2001:

Betreuungsstunden Geplant Erbracht

4.104 5.289,71
(129 % Auslastung)

Betreute Personen 72

davon in Psychosozialer Betreuung (PSB) |44

- davon Bewohner im Haus Lukas 9

- davon verstorben 2

Tabelle 3: Betreuungen der AIDS-Beratungsstelle im Jahr 2001
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5 Wohn- und Pflegeprojekt Haus Lukas

5.1 Ruckblick

Die Informationen aus diesem Kapitel stammen, wenn nicht anders gekenn-
zeichnet, aus Gespridchen mit Mitarbeitern der AIDS-Beratungsstelle des

Sozialdienst Katholischer Minner Koln e. V. (SKM).

Der SKM ist seit Anfang 1985 in der Arbeit mit AIDS-Kranken tétig. Der
Schwerpunkt lag zu diesem Zeitpunkt in der Beratung und Betreuung von
AIDS-Kranken, die sich in der Endphase der Erkrankung befanden. Ein

groB3er Teil dieser Arbeit machte die intensive Sterbebegleitung aus.

Ab 1990 unterhielt der SKM drei Apartments, in denen AIDS-Kranke
wohnten und betreut wurden. Die Bewohner waren Schwerstpflegefille und
wohnten durchschnittlich ein Jahr in den Apartments, bis sie verstarben. Im
Fokus stand hier der sterbende Mensch. Bald zeigten sich einige Defizite

in der Betreuung und Pflege dieser Menschen:

= Die Wohnungen waren nicht behindertengerecht ausgestattet. Ge-
rade fiir Rollstuhlfahrer waren sie ungeeignet.

* Es wurde schwierig, die Pflege im ausreichenden Malle
sicherzustellen.

= Es standen zu wenig Plitze zur Verfiigung.

* Die Betreuung und Pflege war aufgrund ihrer Groéfe in den

Apartments sehr schwierig.

Neben diesen Apartments betrieb der SKM eine Wohngemeinschaft, in der
vier HIV-positive Miénner zusammen lebten. Es zeigte sich, dass die
HIV-Infektion keine ausreichende gemeinsame Basis fiir ein Zusammenle-
ben darstellte. Die Menschen waren aufgrund ihrer Lebensgeschichte und
Situation zu unterschiedlich. Die Wohngemeinschaft stellte sich daher als

eine ungeeignete Wohnform fiir diese Menschen dar.
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Durch die Einfithrung der antiretroviralen Kombinationstherapie im Jahr
1996 hat sich, wie schon erwéhnt, der Verlauf der AIDS-Erkrankung und
die Befindlichkeit der Betroffenen verindert. Die Klienten des SKM waren
nicht mehr so lange pflegebediirftig. Dafiir traten andere Probleme in den
Vordergrund, die vor der Einfithrung der Medikamente kaum eine Bedeu-

tung hatten:

= Psychische Probleme;

= Probleme durch Nebenwirkungen aufgrund der Medikamente;

* durch die Medikamenteneinnahme standen viele Erkrankte unter Er-
folgsdruck, da die Therapie einen baldigen Erfolg mit sich bringen
sollte. Dies fiihrte wiederum zu Depressionen, wenn dieser Erfolg
ausblieb;

* der Umgang mit der Therapie (Compliance);

» die Auseinandersetzung mit einem Leben mit der Erkrankung;

* npeue Sinnfindung;

* die materielle und finanzielle Absicherung;

= verschiedene soziale Probleme.

Aufgrund dieser Erfahrungen und des offensichtlichen Bedarfs entstand die
Idee, ein Haus zu betreiben, in dem AIDS-Kranke in ihren eigenen Apart-
ments wohnen konnen. Die Versorgung durch Betreuung und Pflege sollte
rund um die Uhr moglich sein. Im Fokus sollte nun der zu betreuende
Mensch stehen. Nun begann fiir den SKM die Suche nach einem geeigne-

ten Gebidude. Folgende Standards musste das Gebéude erfiillen:

Das Haus sollte behindertengerecht sein bzw. die Moglichkeit haben dahin-
gehend umgebaut zu werden. Das heilt, es sollte fiir Rollstuhlfahrer geeig-
net sein, ein Aufzug sollte vorhanden sein und es sollte die Mdoglichkeit
geben, bei Bedarf, Pflegebetten in die einzelnen Apartments zu stellen. Das
Gebiude sollte sich in der Ndhe der Universititskliniken befinden, um eine
optimale und nahe medizinische Versorgung gewihrleisten zu konnen. Au-

Berdem sollte es eine gute Anbindung an den offentlichen Personennahver-
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kehr haben, damit die Bewohner trotz ihrer Behinderung selbststindig in die
Stadt fahren konnen. Das Haus sollte ausreichend grof3 sein, um die Apart-
ments, Gemeinschaftsraume und die AIDS-Beratungsstelle des SKM unter-
zubringen. Die Einrichtung sollte sich nicht in einem der dulleren Stadtteile
befinden, da gerade fiir das schwule Klientel die Nihe zum Stadtzentrum
und der damit verbundenen Nihe zur Schwulenszene sehr wichtig ist.
AufBlerdem sollte nicht der Eindruck entstehen, dass sich die Bewohner in
einer Einrichtung befinden, die sich isoliert in einem ,,Ghetto* befindet. Die
Bewohner sollten sich nicht abgeschoben fiihlen. Zudem durfte das

Gebdude den finanziellen Rahmen nicht sprengen.

Mit dem Haus Lukas, einem ehemaligen Wohnheim fiir das Personal des
Elisabeth-Krankenhauses, wurde das geeignete Gebdude gefunden. Neben
dem Problem, das geeignete Gebidude zu finden, musste eine solide Finan-
zierung der Einrichtung gewihrleistet werden. Aus diesen Griinden konnte

das Wohn- und Pflegeprojekt erst im April 2000 eroffnet werden.

5.2 Zielsetzung des Projekts

Im Mittelpunkt des Projekts steht der kranke Mensch. Pflege- und Betreu-
ungskrifte sehen sich dem ,Hospiz“-Gedanken verpflichtet, der eine
Haltung gegeniiber Todkranken und Sterbenden bezeichnet. Fiir den ,,Hos-
piz“-Gedanken sind nach STUDENT folgenden fiinf Prinzipien grundlegend,

die gleichzeitig die Qualititsmerkmale eines Hospizes darstellen'*:

1. Der sterbende Mensch und seine Angehorigen (im weitesten
Sinne) sind gemeinsame Adressaten des Hospizes.
Indem sich Hospize vollig um die Wiinsche Sterbender und ihrer
Angehorigen (Familie, Partner, Freunde) zentrieren, gelingt es ih-
nen, den ganzen Menschen wahrzunehmen. Nur so gelingt es,
Trennung auf das unvermeidbare Mal} zu reduzieren. Denn gerade

die Angehorigen benotigen nicht weniger Aufmerksamkeit und

"% vgl.: J. C. Student (Hrsg.); Das Hospiz-Buch; 4. Auflage 1999; S. 24-26
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Fiirsorge als der Sterbende selbst, wenn sie in dieser schwierigen
Phase gemeinsamer Existenz bestehen sollen.

Die Betroffenen werden durch ein interdisziplindr arbeitendes
Team von Fachleuten unterstiitzt.

Diesem Team gehoren mindestens ein Arzt, Pflegekrifte, Sozial-
arbeiter und Seelsorger an. Denn nur ein Team von Fachleuten
kann den vielfiltigen Wiinschen Betroffener gerecht werden. Jedes
Teammitglied bringt seine ganz besonderen fachlichen Qualifika-
tionen mit. Die Teammitglieder unterstiitzen aber nicht nur die be-
troffene Familie, sondern stiitzen sich auch gegenseitig, insbeson-
dere in emotionaler Hinsicht. Wenn die Teammitglieder es nicht
gelernt haben, respektvoll und wertschidtzend miteinander umzu-
gehen, wird ihnen dies auch schwerlich mit Angehorigen und Ster-
benden gelingen.

Freiwillige Helfer werden in die Arbeit des Hospizes einbezogen.
Freiwillige Mitarbeiter, Laien also, sind ein entscheidender Be-
standteil des Hospizes. Sie sollen nicht etwa als ,,Liickenbiiler*
dort einspringen, wo es an Hauptamtlichen mangelt, sondern sie
haben ganz eigenstidndige Aufgaben. Sie repridsentieren gewisser-
malen das Element der ,,Normalitdt* im Hospiz. Sie tun ganz All-
tagliches. Sie tragen entscheidend dazu bei, dass das Hospiz in das
Gemeinwesen, aus dem es entstanden ist, auch integriert bleibt. Sie
sind es, die Sterbebegleitung erst wirklich zu zwischenmenschli-
cher Begegnung machen.

Das Hospiz-Team verfiigt iiber spezielle Kenntnisse und Erfahrun-
gen in der lindernden (palliativen) Therapie.

Eine der hiufigsten Ursachen fiir Selbsttotungsabsichten sterben-
der Menschen liegt darin, dass der Schwerstkranke unter quéi-
lenden Schmerzen leidet oder diese fiirchtet. Umfassende Erfah-
rungen in der Therapie von Schmerzen und anderen, das Sterben
belastendende Korperreaktionen, haben zum Renommee der Hos-
pize innerhalb des Gesundheitswesens wesentlich beigetragen.

Lindernde Therapie ist aber nicht nur spezielle Aufgabe von
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Arzten und Schwestern. Denn Schmerzen haben neben korperli-
chen stets auch eine soziale, psychische und spirituelle Kompo-
nente.
5. Hospize gewihrleisten Kontinuitit der Betreuung.

Hierzu gehort einmal, dass die Familie sicher sein kann, rund um
die Uhr einen kompetenten Mitarbeiter des Teams anzutreffen.
Dies mag in Kliniken selbstverstindlich sein. Im wichtigen Be-
reich herkommlicher ambulanter Betreuungssysteme (Hausarzt,
Sozialstationen/Diakoniestationen) fehlt diese Sicherheit vielfach.
Allein dieses Grundelement der Hospizangebote gibt vielen Fami-
lien erst den Mut, einen sterbenden Angehorigen das Leben zu
Hause zu ermoglichen. Zum Angebot der Kontinuitit gehort aber
auch, dass die Fiirsorge des Teams fiir die Familie nicht mit dem
Tod des geliebten Angehorigen endet. Die Angehorigen werden
von dem Hospiz-Team auch durch die Phase der Trauer begleitet.
Dies ist ein wichtiger Beitrag zur Pravention von Krankheiten bei
den Hinterbliebenen. Hospize leisten also, so paradox es klingen

mag, auch einen wichtigen Beitrag zur Gesundheitsforderung.

,Im Mittelpunkt aller Aktivititen stehen die Kranken mit ihrer gesamten
Personlichkeit, mit ihren Wiinschen und Fihigkeiten. Ziel ist die Sicherung
und Verbesserung der Lebensqualitit der erkrankten Menschen. Gemeinsam
mit ihnen soll gerade die Situation des bevorstehenden Lebensendes nicht
verneint werden. Die pflegerischen, medizinischen und psychosozialen
MaBnahmen haben zu beriicksichtigen, dass die Kranken ihren individuellen

Tagesablauf weitestgehend selbst bestimmen konnen.«'™

Innerhalb des Wohn- Pflegeprojekts kann der Erkrankte auf seinen Wunsch

hin von einem Seelsorger seiner Wahl begleitet werden.

1% Caritasverband fiir die Stadt Kéln und SKM KélIn (Hrsg.); Konzeption fiir ein Wohn-
und Pflegeprojekt fiir AIDS-Kranke; November 1997; S. 4
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Auch wenn sich die beteiligten Trdger und deren Mitarbeiter dem Hos-
piz-Gedanken verpflichtet fiihlen, ist das ,,Haus Lukas* kein Hospiz im
klassischen Sinne. Es handelt sich bei den Bewohnern um Lebende. Der
Tod ist nur ein Bestandteil dieses Lebens. Die Bewohner sollen in dem Haus
leben konnen, so lange sie wollen und wie sie es wollen. Sie sollen aber
auch in dem Haus sterben diirfen, ohne Angst zu haben, abgeschoben zu

werden.

5.3 Konzeptionelle Uberlegungen

In dem Wohn- und Pflegeprojekt ,,Haus Lukas* leben neun an AIDS
erkrankte Menschen. Jeder Bewohner lebt in einem eigenen Apartment, das
er sich selber einrichtet. Durch die geringe Anzahl an Bewohnern ist es
moglich, sehr individuell auf die Bediirfnisse der Klienten einzugehen. Es
stehen hier die Einzelpersonen im Vordergrund und keine uniiberschaubare
Masse von Personen. Im Laufe eines Jahres bekommt die
AIDS-Beratungsstelle ca. 10-15 Anfragen fiir eine Neubelegung im Haus
Lukas. Der Bedarf fiir diese Einrichtungsform ist anscheinend vorhanden.
Aufgrund dieser Zahlen liee sich noch mindestens eine weitere vergleich-

bare Einrichtung betreiben.

In dem Haus ist auch die AIDS-Beratungsstelle des SKM untergebracht.
Durch sie findet die psychosoziale Betreuung statt. AuBerhalb der Off-
nungszeiten der Beratungsstelle sind studentische Krifte im Haus anwesend.
Sie sind fiir die Bewohner Tag und Nacht ansprechbar und kénnen in Not-

situationen Hilfe organisieren.

Das Ausmal} der Betreuung und Begleitung richtet sich nach den Bediirfnis-
sen und dem Bedarf der einzelnen Bewohner. So kann bei Bedarf eine
hauswirtschaftliche Unterstiitzung oder ambulante Pflege organisiert
werden. Das Haus soll den Bewohnern Sicherheit vermitteln. Das Gefiihl,
nicht alleine zu sein und nicht vergessen zu werden ist fiir viele Bewohner

sehr wichtig. Die Institution und das Leben in einer Hausgemeinschaft hilft
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den Bewohnern, nicht mehr isoliert zu leben. Somit bildet die Einrichtung

ein soziales Netzwerk im Sinne der Netzwerktheorie.

Verpflichtende Hausversammlungen sind in der Konzeption der Einrichtung
nicht vorgesehen. Sie finden allerdings in unregelmifBigen Abstdnden bei

Bedarf statt. Die Teilnahme ist allerdings nicht verpflichtend.

Das Haus Lukas bildet, unter dem ,,Netzwerkaspekt* betrachtet, ein soziales

Netzwerk in dreidimensionaler Hinsicht:

= als institutionelles Netzwerk durch seine Integration in den Fachbe-
reich ,,Drogen- und AIDS-Hilfe* des SKM,

= aufgrund der Vernetzung und Kooperation der verschiedenen im
Haus ansidssigen Triger und Gesellschaften (SKM, Sozialstation des
Caritasverbandes, Bundesarbeitsgemeinschaft der Freien Wohl-
fahrtspflege e. V.)

= sowie als ,,egozentriertes Netzwerk®, indem die Bewohner des Hau-

ses im Mittelpunkt stehen.

Durch diese Vernetzung ist es moglich, dass vorhandene Ressourcen und

Kompetenzen effizienter und effektiver genutzt werden konnen.

5.4 Beteiligte Trager

Das Wohn- und Pflegeprojekt Haus Lukas ist ein Gemeinschaftsprojekt des
Caritasverbandes fiir die Stadt Koéln und des SKM Koln. Beide Triager
schaffen gemeinsam ein differenziertes Angebot an Beratung, Hilfe und
Pflege fiir HIV-Infizierte und an AIDS erkrankte Menschen unter Nutzung

ihrer bisherigen fiir diesen Personenkreis aufgebauten Hilfeangebote.
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Im wesentlichen bestehen diese Angebote aus:'®

* ambulanter Beratung,

* ambulanter Betreuung,

= Betreuung in den Wohnungen der Klienten,

= Betreuung in den Wohnungen des SKM und

= Krankenpflege im Rahmen der Sozialstation des Caritasverbandes,

evtl. unter Hinzuziehung privater Pflegedienste.

Diese bereits bestehenden Angebote werden durch das Wohn- und Pflege-

projekt fiir neun an AIDS erkrankte Menschen erweitert.

Bei der Betreuung der Erkrankten wirken auch andere Triger und Hilfsor-
ganisationen (z. B. ambulante Pflegedienste) mit, die bereits vor der Auf-
nahme in das Wohn- und Pflegeprojekt an der Versorgung der Bewohner

beteiligt waren.

5.41 SKMKélne. V.

Der SKM Koln ist ein Fachverband des Deutschen Caritasverbandes mit
Tatigkeitsfeldern im Bereich der Familien-, Jugend-, Sozial- und Gesund-
heitshilfe. Ausrichtung und Selbstverstindnis des Vereins sind im Evange-
lium begriindet und orientieren sich an der katholischen Soziallehre, hier

insbesondere an den Grundprinzipien

= der Personalitit,
= der Solidaritit und

= der Subsidiaritit.

Seit Anfang 1975 engagiert sich der SKM Koln auch in der Drogenhilfe, die

im Laufe der Jahre zu einem umfassenden Verbund ausgebaut wurde. Die

19 ygl.: Caritasverband fiir die Stadt Koln und SKM Koln (Hrsg.); Konzeption fiir ein
Wohn- und Pflegeprojekt fiir AIDS-Kranke; November 1997; S. 3
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Tatigkeitsschwerpunkte liegen in der Beratung, Hilfe sowie Therapie dro-
genabhingiger Menschen. Ab 1985 wurde der Drogenhilfeverbund durch
besondere Hilfsangebote fiir HIV-Infizierte und an AIDS erkrankte Men-
schen erweitert. Dieser Verbund bildet innerhalb des Vereins den Fachbe-
reich ,,Drogen- und AIDS-Hilfe*“. Neben diesem Fachbereich ist der Verein
in die Fachbereiche ,,Beratung und Hilfe“, ,,Soziale Brennpunkte I,

,»Soziale Brennpunkte II*“ und ,,Verwaltung* gegliedert.106

Somit steht die AIDS-Beratungsstelle mit dem Wohn- und Pflegeprojekt
Haus Lukas nicht losgelost dar, sondern vielmehr in einem Netzwerk von
Einrichtungen des Fachbereiches ,.Drogen- und AIDS-Hilfe“. Dieser ist
wiederum mit den anderen Fachbereichen des SKM verbunden. Durch diese
Vernetzung ist es moglich, dem Betroffenen ein umfangreiches und diffe-
renziertes Spektrum an verschiedenen spezialisierten Hilfsangeboten anzu-
bieten. Die Mitarbeiter der Beratungsstelle haben durch diese Verkniipfung
die Moglichkeit, auf die Kompetenzen und Ressourcen anderer, dem Ver-

bund angeschlossener Einrichtungen, zuriickzugreifen.

Dem rat- und hilfesuchenden Menschen konnen somit schnell und unbiiro-
kratisch Hilfen und Angebote unterbreitet werden, die seiner individuellen
und oftmals komplexen Notsituation entsprechen. Der Umfang dieses
Netzwerkes sowie die Eingliederung des Wohn- Pflegeprojekts wird durch

die folgende Abbildung verdeutlicht:

1% yol. SKM Koln; Gesamtkonzept fiir den Fachbereich Drogen- und AIDS-Hilfe; S. 2
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Drogen- und AIDS-Hilfe

Trédger:

Sozialdienst Katholischer Manner e.V. Koln
Grofie Telegraphenstrate 31, 50676 Koln
Tel.: o221/2074 318, Fax: oz221/2074 322
iy ¥ e

- SR

Kontaktstelle
»DieselstraBe* Kdln-Kalk
Dieselstrafie 17,

51103 K&ln

Tel.: 0221/5602333
Fax: o221/ 5602335

Kontakt- u. Notschlafstelle
Konsumraum

_| Bahnhofsvorplatz za,

1 50667Kdln

Tel.: 0221/135560
Fax: 0z21/1300018

Kontakt- u. Beratungs-
stelle K&ln-Ehrenfeld
Schonsteinstr. 12d,
“I"'s0825 Kioln

Tel.: 0221/5506363
Fax: 0221/5506333

LT e T

Haus SchmalbeinstraRe

fiir Drogenabhdngige

Schmalbeinstrafie 32
50674 Kéln

! Tel.: 0221/5102783
Fax: 0221/5102743

Vietorstrafe 20
51103 Kdln

Tel.: 0221/9875785/86/87
Fax: 0221/9875787

Beratungsstelle Beratungs- und Behand- Substitutionsambulanz
K&ln-Kalk lungsstelle, Fachstelle fiir . MEREAM*

Sucht- und AIDS-Préavention
.| Gr. Telegraphenstr. 31,

| 50676 Koln

Tel.: 0221/2074 325

Fax: 0221/2074 322

e =

Grofde Telegraphenstr. 31,
.| 50676 Koln

Tel.: o221/2074 120
Fax: 0221/2074 122

.

Beratungsstelle fiir HIV-Infizierte
und AIDS-Kranke ,,Haus Lukas*
Werthmannstrae 3 a, 50935 Kéln

Wohnhilfen fiir AIDS-Kranke
~-Haus Lukas”

Werthmannstraie 3 a, 50935 Koln

Tel.: 0221/9410130
Fax: 0221/9410131

Fax: 0221/9

Tel.: 0221/9410130,

410131

—

Therapeutische Gemeinschaft
»Tauwetter”

Siefenfeldchen 162, 53332 Bornheim-Roisdorf

Tel.: 02222/9324-0
Fax: 02222/9324-99

Reha-Zenfrum

Adaptionsphase, Betreutes Wohnen

Franzstrae 8 — 10, 50931 Kiln

Tel.: 0221/94065-0
Fax: 0221/94065-22

Abbildung 5: Aufbau des Verbundes ,,Drogen- und AIDS-Hilfe des SKM Koln'"’

Innerhalb des Wohn- Pflegeprojekts iibernimmt der SKM die psychosoziale

Betreuung der Klienten. Dies geschieht durch die Mitarbeiter der

AIDS-Beratungsstelle, die im gleichen Haus untergebracht ist.

197 Aus: SKM Koln; Gesamtkonzept fiir den Fachbereich Drogen- und AIDS-Hilfe; S. 3
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5.4.2 Caritasverband fir die Stadt Kéln e. V.
Der Deutsche Caritasverband hat in seinem Leitbild die Ziele seiner Titig-

keit beschrieben:

= Den Menschen in seiner Wiirde schiitzen;
» solidarisch miteinander leben in einer pluralen Welt;

= Verpflichtung iiber Grenzen hinweg.

Der Tréger sieht seine Aufgaben in der Hilfe fiir Menschen in Not. Der
Deutsche Caritasverband versteht sich als Anwalt und Partner Benachtei-
ligter. Die verbandliche Caritas will die Sozial- und Gesellschaftspolitik
mitgestalten. Der Deutsche Caritasverband will zur Qualifizierung sozialer

Arbeit beitragen. 108

Der Caritasverband fiir die Stadt Koln e. V. ist dem Deutschen Caritasver-
band angegliedert. Er iibt innerhalb des Wohn- und Pflegeprojektes zwei

Funktionen aus:

Zum einen ist er der Eigentiimer des Hauses, in dem das Projekt unterge-
bracht ist. Er vermietet die Rdume der AIDS-Beratungsstelle sowie die
Apartments an den SKM. Dieser tritt dann wiederum als Vermieter gegen-

uber den Klienten auf.

AuBerdem wird bei Bedarf die Fachpflege durch die Sozialstation des Cari-

tasverbandes sichergestellt, die sich ebenfalls im Haus Lukas befindet.

,»An AIDS erkrankte Menschen brauchen je nach Krankheitszustand ganz
oder teilweise Pflege, wenn sie sich nicht oder nicht mehr selbst helfen kon-
nen. Aufgrund der Erfordernis der Krankenpflege im fortgeschrittenen Sta-

dium der AIDS-Erkrankung bildet die Krankenpflege einen Schwerpunkt im

1% Vgl.: Leitbild des Deutschen Caritasverbandes vom 06.05.1997 im Internet zu finden

unter: www.caritas.de



69

Pflege-Projekt. Der Caritasverband als erfahrener Triger in unterschiedli-
chen Bereichen der Krankenpflege, vor allen Dingen im Bereich der Sozial-
stationen, stellt sicher, dass die an AIDS erkrankten Menschen (bei Bedarf)

eine angemessene und umfassende Pflege erhalten.«'"’

5.5 Institutionelle Rahmenbedingungen

Im folgenden sind die institutionellen Rahmendbedingungen der Einrich-

tung niher erldutert.

5.5.1 Lage der Einrichtung

Das Haus Lukas befindet sich in der Werthmannstrale in Koln-Lindenthal.
Der Stadtteil ist durch eine gutsituierten Bevolkerung geprégt. Dies wird in
der Art der Bebauung (viele Einfamilienhduser und Villen) sowie an den
ansdssigen Geschifte (viele kleine Einzelhdndler, Boutiquen, etc.) deutlich.
Der Standort bietet aufgrund seiner zentralen Lage und der sehr guten An-
bindung an den offentlichen Personennahverkehr, eine gute Anbindung an
die Kolner Innenstadt. Zugleich ist es eine sehr ruhige Wohnlage mit weit-
laufigen Parkanlagen (Stadtwald und Griingiirtel) im direkten Umfeld. Die
Einrichtung wurde in ein bestechendes Wohngebiet integriert. Die Einrich-
tung befindet sich in keinem ,,sozialen Brennpunkt®. Aufgrund ihrer Nihe
hat das Wohn- Pflegeprojekt eine gute Anbindung an das Elisabethkranken-
haus und an die Universititskliniken. Im Anhang dieser Arbeit ist ein Stadt-

plan beigefiigt, der einen Uberblick iiber die Lage der Einrichtung gibt.

5.5.2 Réaume

Im Haus Lukas befindet sich, wie bereits erwihnt, die AIDS-Beratungsstelle
des SKM. Jedem Mitarbeiter steht ein eigenes Biiro zur Verfiigung, in dem
die Beratungs- und Betreuungsgespriche stattfinden konnen. Zudem gibt es
einen Biiroraum fiir die Verwaltungskraft. Fiir die Bewohner des Hauses

steht ein groBer Gemeinschaftsraum, der den Charakter eines Wohnraumes

1% Caritasverband fiir die Stadt Kéln und SKM Kéln (Hrsg.); Konzeption fiir ein Wohn-
und Pflegeprojekt fiir AIDS-Kranke; November 1997; S. 5
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besitzt, und eine voll ausgestattete Kiiche zur Verfiigung. Diese Raume
werden in den Offnungszeiten der Beratungsstelle als Warte- und Aufent-
haltsraum fiir die Klienten genutzt, welche die Beratungsstelle besuchen.
Abends und am Wochenende stehen diese Rdume ausschlieBlich den Be-
wohnern des Hauses zur Verfiigung. Zudem gibt es einen grolen Garten mit
Terrasse. Die Bewohner haben hier die Moglichkeit eigene Pflanzen und

Kriuter anzupflanzen.

Im Ersten Stock des Hauses befinden sich die neun Apartments. Es handelt
sich dabei um Zweizimmerwohnungen in der GroBe von 34 bis 45 m”. Jede
Wohnung ist mit einem eigenen, behindertengerechten Badezimmer aus-
gestattet. In den Apartments gibt es kleine Singlekiichen. In jedem Wohn-
raum und in den Badezimmern sind Notrufschalter installiert. Werden sie
betitigt, wird ein Notruf innerhalb des Hauses ausgelost. Ein Mitarbeiter der
Beratungsstelle kommt mit einem Generalschliissel jederzeit in die Woh-
nung und kann gegebenenfalls Hilfe leisten. Die Apartments sind so
konzipiert, dass die Menschen auch bei einem umfangreicheren
Pflegebedarf in ihren Wohnungen versorgt werden konnen. Es ist moglich,
ein Pflegebett in die Schlafriume der Bewohner zu stellen. Alle Riume im
Haus sind mit einem Rollstuhl befahrbar, zudem ist ein Aufzug in das Haus

eingebaut worden, der ebenfalls mit einem Rollstuhl befahrbar ist.

Die Einrichtung verfiigt zudem {iber ein Pflegebad das bei Bedarf mit Hilfe
einer Fachpflegegkraft genutzt werden kann. Dariiber hinaus steht fiir die
Bewohner des Hauses s eine Waschkiiche mit zwei Waschmaschinen und

Trocknern zur Verfiigung.

Auf der gleichen Etage befindet sich der Schlafraum mit Nasszelle fiir die
nebenamtlichen Mitarbeiter, die auBerhalb der Biirozeiten der Beratungs-

stelle im Haus anwesend sind.

In unmittelbarer Nidhe zu den Apartments gibt es zusitzlich ein Besucher-

zimmer. Dieser Raum steht Angehorigen der Bewohner zur Verfiigung. Sie
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konnen sich bei Besuchen dorthin zuriickziehen. Der Raum verfiigt tiber ein
eigenes Badezimmer und Schlafmoglichkeiten. Dieser Bereich ist besonders
in den Zeiten der Sterbebegleitung sehr wichtig. Fiir die Angehorigen kann
es sehr entlastend sein, sich in einen solchen Raum zuriickziehen zu konnen.
Die Konzeption des Hauses soll dahingehend verindert werden, dass dieser
Raum fiir Klienten der Beratungsstelle genutzt werden kann, die sich in
ihrer Sterbephase befinden. Es soll die Moglichkeit geben, kurzfristig einen
Menschen dort unterzubringen, der sich in einer Situation befindet, die einer

intensiven Betreuung bedarf.

Im Keller des Hauses gibt es einen Werkraum, der bei Bedarf von den
Bewohnern genutzt werden kann. Hier finden auch handwerklich orientierte
Angebote von ehrenamtlichen Mitarbeitern fiir die Klienten der Beratungs-

stelle statt.

Neben der AIDS-Beratungsstelle mit dem Wohn- und Pflegeprojekt sind im
Haus noch verschiedene andere Institutionen untergebracht. In der zweiten
Etage befindet sich die Sozialstation des Caritasverbandes und im Erdge-
schoss gibt es einen Biirotrakt, in dem verschiedene Verwaltungsabteilun-
gen des Caritasverbandes untergebracht sind. Durch diese ,,Nachbarschaft*
hat das Wohn-Pflegeprojekt den Charakter eines ,,Sterbehauses* verloren.
Die Einrichtung ist somit in das Leben und die Gemeinschaft integriert
worden. Die Mitarbeiter der genannten Institutionen werden regelmifig zu
den Veranstaltungen (wie z. B. zum Sommerfest) des Hauses Lukas einge-
laden, damit Kontakte zwischen Bewohnern, Mitarbeitern und der ,,Nach-

barschaft’ entstehen konnen.

5.5.3 Personal

In der AIDS-Beratungsstelle gibt es sechs Stellen fiir Sozialarbeiter und Sozial-
piadagogen. Diese Stellen sind auf sieben Mitarbeiter verteilt. Alle Mitarbeiter
bringen aufgrund ihrer Berufserfahrung einen umfangreichen Wissens- und
Erfahrungsschatz in diese Arbeit mit. Zwei Sozialarbeiter/Sozialpidagogen

verfiigen iiber therapeutische Zusatzausbildungen. In der Beratungsstelle ist
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eine Verwaltungskraft in einem Umfang einer Fiinfzigprozentstelle angestellt,

die das Sekretariat besetzt.

Der SKM hat in der Beratungsstelle zwei Stellen fiir Zivildienstleistende.
Sie tibernehmen bei Bedarf die hauswirtschaftliche Hilfe in den Wohnungen

der Bewohner.

Die oben genannten Mitarbeiter bilden das Team der AIDS-Beratungsstelle.
Eine Teambesprechung findet regelmifBig einmal pro Woche statt. Dem

Team stehen pro Jahr neun Supervisionstermine zur Verfiigung.

Zusitzlich sind fiir das Wohn- und Pflegeprojekt fiinf nebenamtliche Mitar-
beiter eingestellt worden. Es handelt sich hierbei um Studenten die in der
Regel die Fachrichtung Sozialarbeit/Sozialpddagogik, Psychologie oder
Padagogik studieren. Sie leisten in den Zeiten ihren Dienst, in denen die
Beratungsstelle geschlossen ist. Das heilit, innerhalb der Woche von 17:15
Uhr bis 08:15 Uhr und am Wochenende Tag und Nacht. Sie reprisentieren
das Team zu diesen Zeiten. Thre Aufgaben liegen in hauswirtschaftlichen
Tatigkeiten, aus Telefonbereitschaft und allgemeinen Hilfestellungen. Der
nebenamtliche Mitarbeiter hilft bei der Essenszubereitung, beim Aufriu-
men, beim Spiilen und Wischewaschen, beim Neubeziehen der Betten,
beim Einnehmen von Mahlzeiten und Medikamenten und bei der gemein-
samen Abendgestaltung. Die Telefonbereitschaft erfolgt ohne Beratung.
Anrufer werden an die Bundeszentrale fiir gesundheitliche Aufklirung
(BZgA) oder an die Telefonseelsorge verwiesen. Die Rufbereitschaft besteht
ausschlieBlich fiir die betreuten Klienten im Haus. Die nebenamtlichen Mit-
arbeiter sind gehalten, die hauptamtlichen Mitarbeiter zu informieren, wenn
es zu unvorhersehbaren Verdnderungen im Krankheitsbild kommt und Ent-
scheidungen mit oder fiir den Klienten beziiglich weiterer Behandlungen
getroffen werden miissen. Gleiches gilt, wenn sich die Situation des Klien-
ten plotzlich verschlechtert und mit seinem Tod zu rechnen ist. Die haupt-

amtlichen Mitarbeiter sind auch in Krisensituationen zu benachrichtigen,



73

wenn Klienten aufgrund des Krankheitsbildes oder durch Medikamenten-

. . . 110
einnahme sich und/oder andere gefdhrden.

Das Team der nebenamtlichen Mitarbeiter trifft sich mit der Leitung der
AIDS-Beratungsstelle einmal im Monat zu einer Teambesprechung. Bei Bedarf

ist es moglich, dass ein GroBteam mit allen Mitarbeitern durchgefiihrt wird.

Neben den hauptamtlichen Mitarbeitern engagieren sich vier Menschen
ehrenamtlich im Haus Lukas. Sie sind sorgfiltig ausgesucht, geschult und
werden durch regelméfBige Gespriche begleitet. Die ehrenamtlichen Helfer
organisieren Aktivititen und Angebote fiir die Bewohner des Hauses und
die Klienten der Beratungsstelle. Diese Aktivitdten finden in unregelmafi-
gen Abstdnden statt. Es handelt sich dabei um Ausfliige wie z. B. ins
,,Phantasialand“, um Besichtigungen von Museen und Kirchen oder um die
Durchfiihrung eines Grillfestes im Garten des Hauses. Diese ehrenamtlichen
Mitarbeiter sind fiir die Bewohner Ansprechpartner, Freund oder einfach
eine Person die ,,nur* zuhort. Sie erfiillen damit eine sehr wichtige Funktion,
da die Einrichtung so in das Gemeinwesen integriert wird. Diese ehrenamt-
lichen Mitarbeiter bringen eine gewisse ,,Normalitdt“ in die Einrichtung.
Die Bewohner erleben durch sie, dass sie nicht ausgegrenzt in einem Haus
fiir ,,Sterbende* leben, sondern dass sie Bestandteil einer Gemeinschaft sind,
in der es wert zu leben ist. Dies ist ein entscheidender Charakterzug des

111
Hauses Lukas.

Die Konzeption der Einrichtung sieht vor, dass auf Wunsch Seelsorger in-
nerhalb der Einrichtung aktiv sind. Die Institution und die Bewohner selbst
stehen in direktem Kontakt zu einem Priester. Dieser nimmt in unregelma-

Bigen Abstinden an Veranstaltungen der Einrichtung teil. Er begleitet so

19y gl.: SKM Kaln (Hrsg.); Dienstvertrag fiir nebenamtliche Mitarbeiter im AIDS-Projekt
""1'Vgl.: Caritasverband fiir die Stadt Koln und SKM Koln (Hrsg.); Konzeption fiir ein
Wohn- und Pflegeprojekt fiir AIDS-Kranke; November 1997; S. 9
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z. B. die Spazierginge zu den Grédbern von verstorbenen Klienten auf dem

Melaten-Friedhof. Er ist fiir die Bewohner des Hauses ansprechbar.

Sollte die Situation es erfordern, wird die Fachpflege iiber einen ambulanten
Pflegedienst erbracht. Der Klient hat hierbei ein Wunsch- und Wahlrecht,
dem entsprochen werden muss. Es besteht zwischen dem SKM und der So-
zialstation des Caritasverbandes, die sich ebenfalls in dem Haus befindet,
eine Kooperation. Im Bedarfsfall wiirde sie die Pflege im Haus Lukas

sicherstellen.

5.5.4 Finanzierung

Hospize, im klassischen Sinne, haben oft sehr grof3e Probleme in ihrer Refi-
nanzierung. Die Verweildauer der Bewohner in solchen Einrichtungen ist
durch die Vorgaben der Kostentriager begrenzt. Im Bundesdurchschnitt sind
dies 25-30 Tage. Wird dieser Zeitraum deutlich iiberschritten, erwarten die
Krankenkassen einen Umzug in ein kostengiinstigeres Pflegeheim. Da es
gerade bei AIDS auch in der letzten Lebensphase immer wieder zu unvor-
hersehbaren und wechselhaften Krankheitsverldaufen kommt, ist dies ein

Problem fiir das jeweilige Hospiz und seine Bewohner.''

Der SKM wollte mit dem Haus Lukas eine Einrichtung schaffen, in der die
an AIDS erkrankten Menschen ohne zeitliche Begrenzung leben konnen.
Dies konnte nur durch eine voneinander getrennt laufende Finanzierung
verschiedener Kostenpunkte realisiert werden. Ein einheitlicher ,, Tagessatz*
hatte alle erdenklichen Kosten beinhalten miissen, die uiber einen Kostentri-
ger refinanziert wiirden. Das Wohn- und Pflegeprojekt Haus Lukas finan-

ziert sich jedoch iiber die Aufteilung in drei Bereiche:'"

"2 ygl.: Homepage des Lebenshaus-Hospiz in Kéln; im Internet zu finden unter:
www.lebenshaus-koeln.de/body_hintergrunde.html

'3 ygl.: Caritasverband fiir die Stadt Koln und SKM Kaéln (Hrsg.); Konzeption fiir ein
Wohn- und Pflegeprojekt fiir AIDS-Kranke; November 1997; S. 9
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=  Wohnen,
= Betreuung,

= Pflege.

Diese drei Sdulen bilden die Grundlage der Finanzierung:

Die Bewohner mieten die Wohnungen beim SKM und tragen die Miete sel-
ber iiber ihr Einkommen. Da die meisten Klienten Sozialhilfe oder ergén-
zende Sozialhilfe beziehen, wird die Wohnung iiber das zustindige Sozial-
amt finanziert. Die psychosoziale Betreuung wird iiber das Sozialamt der
Stadt Koln refinanziert. Die Abrechung erfolgt nach §§39 und 40 BSHG. Da
nicht stindig bei allen Bewohnern ein Bedarf an Fachpflege besteht, hat der
SKM keine eigenen Pflegekrifte eingestellt. Sollte es zu einem Pflegebedarf
kommen, kann dieser iiber die Sozialstation der Caritasverbandes abgedeckt
werden. Die Pflege wird dann iiber die jeweilige Krankenkasse des Bewoh-
ners refinanziert. Ebenso wie die hauswirtschaftliche Hilfe, die bei Bedarf
eingesetzt wird und durch die Zivildienstleistenden der AIDS-Beratungs-

stelle durchgefiihrt wird.

5.6 Bewohner

Die Bewohner des Hauses Lukas stehen in einem
Mieter-Vermieter-Verhéltnis zum SKM. Grundlage fiir das Leben im Haus
ist der Mietvertrag mit der Hausordnung''* sowie Regeln fiir den Gemein-
schaftsbereich, die oOffentlich aushingen. Der SKM hat bewusst wenig
Regeln aufgestellt, da den Bewohnern Freirdume fiir ein selbstbestimmtes

Leben gelassen werden sollen.

5.6.1 Aufnahmekriterien
In das Wohn- Pflegeprojekt werden infizierte und an AIDS erkrankte Mén-
ner und Frauen aufgenommen. Bei einer Neubelegung gelten folgende Auf-

nahmekriterien:

"% Diese findet sich im Anhang dieser Arbeit.
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= Die Vorlage einer drztlichen Bescheinigung iiber den Status der Infi-
zierung und Erkrankung,

= die Notwendigkeit der psychosozialen Betreuung und die Bereit-
schaft des Betroffenen, diese anzunehmen,

» die Situation des Betroffenen macht auf Grund seiner Erkrankung
und der zusidtzlichen massiven psycho-sozialen Problemen eine
hochintensive Betreuung notwendig. Hinzu kommt noch eine soziale

Isoliertheit des Klienten. Er kann sich nur schwer selber helfen.

In das Haus Lukas werden keine drogenabhingigen Patienten aufgenom-
men, die auBler den &rztlich verordneten Medikamenten ander, illegal zu
beschaffende Stoffe konsumieren. Dies gilt auch fiir Suchtkranke, die an-
dere (legale) Substanzen konsumieren, sofern der Konsum des Suchtmittels
die Mitpatienten in nicht vertretbarer Weise stort oder sie beeintrdchtigt.
Menschen, die sich einer drztlich verordneten und kontrollierten Substitu-
tion unterziehen, werden hingegen in das Wohn- und Pflegeprojekt aufge-

nommen. 15

5.6.2 Aufenthaltsdauer

Der Aufenthalt im Haus Lukas ist von der psychischen und physischen Situ-
ation des Betroffenen abhédngig. Die Aufenthaltszeit kann sich bis zum Le-
bensende erstrecken. Bei akuter Besserung oder Stabilisierung der Situation
des Klienten ist eine Beendigung des Mietverhiltnisses und ein Umzug in
eine eigene Wohnung jederzeit moglich. Die psychosoziale Betreuung durch
die AIDS-Beratungsstelle muss mit einem Auszug aber nicht zwingend
beendet werden. Dadurch ist das Haus Lukas eine ,,durchlissige® Einrich-
tung, die sich individuell auf die jeweilige Situation des Betroffenen

einstellt.''®

'3 ygl.: Caritasverband fiir die Stadt Koln und SKM Kaéln (Hrsg.); Konzeption fiir ein
Wohn- und Pflegeprojekt fiir AIDS-Kranke; November 1997; S. 7
"% ygl.: Ebenda
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5.6.3 Derzeitige Bewohner

Momentan leben im Haus Lukas neun Personen. Es handelt sich dabei um
zwei Frauen und sieben Minner. Die Bewohner sind zwischen 35 und 62
Jahren alt. Zwei Personen sind afrikanischer Herkunft. Ihr Deutschkennt-
nisse sind sehr gering, sie sprechen franzosisch. Im Haus leben Menschen
mit homo- bi- und heterosexuellen Neigungen. Mehrere Bewohner haben
neben ihrer HIV-Infektion bzw. AIDS-Erkrankung weitere, teilweise schwer
wiegende Erkrankungen, wie z. B. Halbseitenladhmung, Unterschenkelam-
putation, Zucker- oder Suchterkrankung, Neuropathien, Lebererkrankungen
aufgrund von Hepatitisinfektionen, Tumorerkrankungen, Herzerkrankungen
und psychosomatische Probleme (vor allem Depressionen). Im Haus lebt ein

Rollstuhlfahrer. Eine Bewohnerin wird mit Methadon substituiert.

Die Bewohner sind aufgrund dieser Strukturen eine sehr heterogene Gruppe.
Sie kommen aus sehr unterschiedlichen Verhiltnissen und Kulturkreisen.
Ihre Lebensgeschichten und gemachten Erfahrungen sind sehr

unterschiedlich.

Ich mochte nun vier Bewohner des Hauses Lukas vorstellen. Thre Lebensge-
schichte, Erwartungen an die Einrichtung und ihre sozialen Beziige im Hin-
blick auf die Netzwerktheorie habe ich durch leitfadengestiitzte Interviews
erfragt und ausgewertet. Die Darstellung dieser Untersuchung bildet den

nichsten Teil dieser Arbeit.
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6 Qualitative Befragung von Bewohnern des

Haus Lukas

6.1 Hintergrund und Ziel der Untersuchung

Da die Einrichtung erst im April 2000 ero6ffnet wurde und da es sich um die

erste Einrichtung dieser Art in K6ln handelt, ist bisher noch keine Untersu-

chung dieser Art durchgefiihrt worden.

Im Fokus der Untersuchung standen vier Ziele:

Der Leser soll ein Bild von den Bewohnern des Hauses Lukas
bekommen. Ihre individuellen Lebensgeschichten und Situationen
soll geschildert werden.

Es soll ermittelt werden, in welchen sozialen Netzwerken die
Bewohner leben und welchen Stellenwert das Haus Lukas dabei hat.
Die Untersuchung soll erheben, wie die Bewohner die Einrichtung
bewerten, welche Erwartungen sie vor dem Einzug an das Haus
hatten und welche Wiinsche sie momentan an die Einrichtung haben.
Die Untersuchung soll einen evaluierenden Charakter fiir die
Einrichtung haben. Sie soll Anregungen fiir eine Weiterentwicklung

der bestehenden Konzeption liefern.

Um dieser Fragestellung nachzugehen, befragte ich vier Bewohner des Hau-

ses Lukas in leitfadengestiitzten Interviews.

6.2 Untersuchungsgruppe

Fiir die Auswahl der Interviewpartner lagen folgende Kriterien zu Grunde:

Die Befragten sollten seit Er6ffnung der Einrichtung, im April 2000,
im Haus leben, um die Wirkungsweise der Einrichtung besser be-

werten zu konnen.
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* Die Befragten sollten die Fragestellungen im Interview intellektuell
verstehen konnen.

= Die Befragten sollten der deutschen Sprache méchtig sein.

Alle von mir gefragten Bewohner stellten sich fiir die Interviews bereit. Es

handelt sich dabei um eine Frau und drei Ménner.

6.3 Vorgehensweise und Methode

Dieses Kapitel zeigt den chronologischen Verlauf der Untersuchung.

Da es sich bei der Befragung um die Lebenssituation einer sehr kleinen Per-
sonengruppe mit sehr individuellen und speziellen Konstellationen handelt
und nicht um Aussagen, die auf eine ganze Population zu verallgemeinern

sind, war es sinnvoll, eine ,,qualitative Erhebungsmethode‘ auszuwihlen.

Ich entschied mich, die Daten durch ,leitfadengestiitzte Interviews* zu
erheben. Diese Methode ist in sofern sinnvoll, da iiber den zu erhebenden
Forschungsgegenstand (die Lebenswelt und Situation AIDS-kranker Men-
schen) bereits sehr viele Informationen vorliegen. Diese Vorkenntnisse
dienten als Vorlage fiir den Interviewleitfaden. Dadurch wurden einzelne
Themengebiete vorgegeben und das Interview wurde thematisch

eingegrenzt.

,,Der Leitfaden vereinfacht im Unterschied zum narrativen Interview'!’ die
Vergleichbarkeit der erhobenen Daten. Forschungsethisch verbindet sich
mit dem leitfadengestiitzten Interview aufgrund seiner Teilstrukturierung
der Vorteil, die Befragten in der Erhebungssituation nicht unnétig zeitlich

: : 118
und psychisch zu strapazieren.’

"7 Narrative Interviews sind sehr offen strukturiert. Sie beinhalten wenig Fragen und
wreizen den Befragten nur, um etwas zu einer bestimmten Thematik zu erzéhlen.

18 g, Steinert und G. Thiele; Sozialarbeitsforschung fiir Studium und Praxis; 2000; S. 137
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Im weitern Verlauf wurde der Interviewleitfaden'' von mir erstellt. Er ist
teilweise stark strukturiert mit vielen geschlossenen Fragen, das hei3t
Fragen, die konkret beantwortet werden konnten. Diese starke Strukturie-
rung sollte es ermoglichten, dass die Antworten spéter leichter ausgewertet
werden konnen. Insgesamt handelt es sich um 67 Fragestellungen, die in

fiinf Bereiche gegliedert waren:

1. Beziehungen

2. Krankheitsverlauf

3. Gesundheitsverhalten

4. Hilfesystem

5. Lebensziele, Lebenssinn und Identitdtsbildung

Um diesen Interviewleitfaden fiir die Untersuchung zu nutzen, habe ich ihn
einem ,,Pretest (Vortest) unterzogen. Dieser Test sollte ermitteln, ob der
Fragebogen verstdandlich und im Aufbau logisch ist. Zudem wollte ich wis-
sen, wie lang ein Interview dauert. Ich fiihrte den Pretest mit einer Kommi-
litonin durch. Es stellte sich als sehr sinnvoll heraus, einen solchen Vortest
durchzufiihren, da der Leitfaden ein paar Fehler enthielt. Ich dnderte darauf-

hin die Reihenfolge der Fragen sowie einige Formulierungen.

Ich sprach die Bewohner nun personlich an, ob sie sich an der Untersuchung
beteiligen wiirden. Die Kontaktaufnahme zu den Bewohnern stellte sich als
unproblematisch dar, da mich alle Bewohner durch meine eineinhalbjihrige
Tatigkeit in der Einrichtung kannten und dadurch bereits ein Vertrauensver-
hiltnis bestand. Das Ziel und der Umfang der Befragung wurde von mir

erldutert. Unter anderem erklarte ich den Bewohnern, dass

» die Befragung im Rahmen einer Diplomarbeit an der Katholischen

Fachhochschule Ko6ln durchgefiihrt wird,

"% Der originale Interviewleitfaden, der fiir die Erhebung benutzt wurde, ist im Anhang

dieser Arbeit einzusehen.
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= das Interview nicht ldnger als eine Stunde dauert,

= alle beteiligten Personen anonymisiert werden, indem die Namen
verandert werden,

= Fragen nicht beantwortet werden miissen, wenn diese zu personlich
sind und der Befragte dies nicht mochte,

= jedem Befragten eine Kopie seines Interviews ausgehidndigt wird.

Ich habe die Interviews im Zeitraum vom 4. bis 11. Juni 2002 durchgefiihrt.
Kurz zuvor ist ein Bewohner des Hauses verstorben. Dieses Ereignis
beeinflusste die Stimmung der verbliebenen Bewohner erheblich. Es stellte
sich zudem heraus, das es in diesem Zeitraum eine Konfliktsituation zwi-
schen einigen Bewohnern gab. Dieser Konflikt ist von drei Bewohnern in
den Interviews angesprochen worden. Es ist zu beriicksichtigen, dass die
Interviews durch diese Situation und Stimmung geprédgt wurden. Gerade die
Einschidtzung und Bewertung der Einrichtung durch die Bewohner unter-
liegt dem momentanen Empfinden und spiegelt daher deren momentane
Situation wieder. Die Interviews sind als kurze, punktuelle Momentaufnah-

men zu sehen. Sie dokumentieren keinen prozessualen Verlauf.

Die Befragungen wurden in den jeweiligen Apartments der Bewohner
durchgefiihrt. Dieser Ort schien mir am meisten geeignet zu sein, da er fiir
die Bewohner vertraut ist. Zudem handelt es sich um eine Befragung iiber
das Haus Lukas, daher sollte eine Erhebung auch in den Riumen der
Einrichtung stattfinden, um eine hohere Authentizitit zu schaffen. Die
Befragungen dauerten zwischen 35 und 50 Minuten. Es zeigte sich, das sich
alle befragten Personen gegen Ende des Interviews nur noch schwer
konzentrieren konnten. Dementsprechend fielen die letzten Antworten kurz
und teilweise unstrukturiert aus. Bei allen Interviews hielt ich mich im
Verlauf an den Interviewleitfaden. Kamen aus meiner Sicht interessante

Themen auf, versuchte ich darauf einzugehen und nachzufragen.

Ich nahm die Interviews mit einem Tonbandgerit auf. Dies erleichterte die

Gesprichssituation, da ich nicht mitschreiben musste. Ich konnte dadurch in
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den Interviews freier agieren und bei Bedarf auf bestimmte Antworten rea-

gieren, indem ich auf sie einging.

6.4 Aufarbeitung des Materials

Die Tonbandaufnahmen brachte ich durch wortliche Transkription in
Schriftform. Ich liel ausschlieBlich Stellen heraus, die aufgrund der Qualitét
der Tonbandaufnahme nicht zu verstehen sind. Diese Stellen sind im Text
kenntlich gemacht. Kommentare meinerseits, die dem Leser zum Verstind-
nis dienen, stehen in eckigen Klammern [ ]. Die transkribierten Interviews

sind dem Anhang dieser Arbeit beigefiigt.

6.5 Auswertung der Interviews

Ich wertete die transkribierten Interviews nach der ,,qualitativen
Inhaltsanalyse“ nach MAYRING aus. Dieses Auswertungsverfahren will
sprachliches Material und Texte systematisch analysieren. Innerhalb der
qualitativen Inhaltsanalyse wird das Material in Einheiten zerlegt, die dann

) ) 120
nacheinander bearbeitet werden.

MAYRING unterscheidet zwischen den drei Grundformen, ,,Zusammenfas-
sung®, ,.Explikation® und ,,Strukturierung® qualitativer Sozialforschung.'*'
Bei der Auswertung des Materials bediente ich mich der strukturierten

qualitativen Sozialforschung.

,Ziel (dieses Verfahrens) ist es, eine bestimmte Struktur aus dem Material
herauszufiltern. Das konnen formale Aspekte, inhaltliche Aspekte oder be-
stimmte Typen sein; es kann aber auch eine Skalierung, eine Einschétzung
auf bestimmte Dimensionen angestrebt werden.“'** Dies geschieht, indem

ein Kategoriesystem an das Material herangetragen wird. Alle Textbestand-

120y gl : P. Mayring; Einfiihrung in die qualitative Sozialforschung; 3. Auflage; S. 91
"2l yol.: Ebenda
'22 p, Mayring; Einfiihrung in die qualitative Sozialforschung; 3. Auflage; S. 91
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teile, die durch die jeweilige Kategorie angesprochen werden, werden dann

aus dem Material systematisch extrahiert. 123

Das folgende Verfahren kommt bei der Durchfithrung der strukturierten

qualitativen Inhaltsanalyse zur Anwendung: 124

1. Definieren der Kategorie
Es wird genau definiert, welche Textbestandteile unter eine Katego-

rie fallen.

2. Anfiihren von Ankerbeispiele
Es werden konkrete Textstellen angefiihrt, die unter eine Kategorie

fallen und als Beispiele fiir diese Kategorie gelten sollen.

3. Festlegen von Kodierregeln
Es werden dort, wo Abgrenzungsprobleme zwischen Kategorien be-
stehen, Regeln formuliert, um eindeutige Zuordnungen zu ermogli-

chen.

Das von mir bearbeitete Material wurde teilweise in inhaltliche Strukturie-
rungen und teilweise auch in skalierende Strukturierungen eingeteilt und
ausgewertet. Im Anhang dieser Arbeit sind Tabellen aufgefiihrt, in denen
ich die Auswertungsmethode beispielhaft darstelle.

Im Folgenden stelle ich die Biografien der Bewohner dar. Darauthin folgt
die Auswertung der Befragung anhand der von mir gebildeten Kategorien:
,,Beziehungen*, ,,Gesundheitsverhalten*, ,,Haus Lukas* und ,,Zukunfts-

wiinsche*.

123 Vgl.: P. Mayring; Qualitative Inhaltsanalyse; 7. Auflage 2000; S. 8§2-83
"> Ebenda; S 83
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7 Ergebnisse der Befragung

7.1 Biografien

In diesem Unterkapitel mochte ich die von mir interviewten Bewohner vor-
stellen. Der Leser soll ein ,,Bild* von den Bewohnern des Haus Lukas be-
kommen. Daher erstellte ich aufgrund der Informationen aus den Interviews
Biografien der Bewohner. Die von mir befragten Bewohner zeichneten im
Verlauf des Interviews eine Kurve, die ihre Befindlichkeit wéihrend des
Krankheitsverlaufes darstellt. Sie sollten dann die jeweiligen ,,Hochs* und
Tiefs“ zeitlich einordnen und ihnen markante Ereignisse zuordnen. Alle
Namen von Bewohnern des Hauses Lukas, die im weiteren Verlauf erwihnt

werden, sind von mir aus Datenschutzgriinden anonymisiert worden.

Tom:

Tom ist 61 Jahre alt. Er wuchs in Recklinghausen auf. Von 1955 bis 1958
absolvierte er eine Ausbildung zum Einzelhandelskaufmann bei Karstadt. Er
lebte viele Jahre auf der Strale. Tom wollte von Bonn nach Berlin ziehen.
In Koln ist er schlieBlich ,,hdngen geblieben* weil er hier Arbeit und eine
Unterkunft bekam. Tom war lange Zeit Alkoholiker. Seit November 1984
ist er ,trocken*. Seit dem 7. Oktober 1996 weil er von seiner
HIV-Infektion. Das war der Tag, an dem er das Testergebnis bekommen
hat. Auf die Frage, wie er mit dem Testergebnis umgegangen ist, antwortet

er:

,Im ersten Jahr sehr gut. Ich hab gedacht, ich kann es wegstecken, wie
den Alkohol. Damit leben und dazu stehen war wichtig fiir mich. Und
ein Jahr spdter bin ich durch nen Spruch einer Arbeitskollegin doch

eben halt sehr tief abgerutscht.

Aufgrund der Aussage der Arbeitskollegin verfiel er im Oktober 1997 in
Depressionen. Er sagt, er wollte damals nicht mehr in die Stadt fahren, da er

Angst gehabt hitte, dass man ihm ansieht, dass er HIV-positiv ist. Wegen



der Depressionen wurde er schlieBlich fiir sechs Wochen in einer psycho-
somatischen Klinik behandelt. Seit Ende 1996/Anfang 1997 besteht der
Kontakt zum SKM. Spiter erfuhr Tom von den Planungen, ein Wohn- und
Pflegeprojekt zu eréffnen. Seit Juni 2000 lebt er im Haus Lukas. Im Januar
1998 erlitt Tom einen Herzinfarkt. Seit dem leidet er an Luftnot und Herz-
schmerzen, wenn er sich aufregt. Er zeichnete seine ,,Befindlichkeitskurve

vom Testergebnis bis heute wie folg auf:
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Abbildung 6: Befindlichkeitskurve von Tom

Tom beschreibt seine Situation im Jahr 2001 im Haus Lukas:

., War schon so weit, dass ich letztes Jahr hier ausziehen wollte, dass es
mir Leid getan hat iiberhaupt hier einzuziehen — verglichen mit der

125

Annostrafle.”” Fiir mich schade der Weggang aus der Annostrafie und

ich lieber wieder in die Annostrafie gezogen war. “

Von Oktober bis Dezember 2001 war Tom in einer psychosomatischen Kli-
nik in Ahrweiler. Dort nahm er an Einzel- und Gruppengespréchen teil. Im

Rahmen der Therapie fuhr er an so genannten ,,Belastungswochenenden®

125 In der AnnostraBe befindet sich das Johannishaus — eine Notschlafstelle und ein

Wohnheim fiir Obdachlose.
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regelmiBig nach Koln in seine Wohnung, um sich mit seiner Situation aus-
einander zusetzen. Er nahm, wie er sagt, an seiner Wohnung einige Verin-
derungen vor, so dass sie ihm jetzt wieder gefillt. Seit dieser Zeit ist er auch

in Koln in therapeutischer Behandlung.

Tom verbringt seine Freizeit mit Lesen, Fernsehen und Spaziergéngen. Er
geht gerne zum Hauptbahnhof um dort Cappuccino zu trinken und sich die
Leute dort anzugucken. Im Moment schreibt er sein Leben auf. Sein Ziel ist

es, irgendwann aus dem Haus Lukas wieder auszuziehen.

Joachim:

Joachim ist 40 Jahre alt. Er ging in Frechen zur Schule und ist gelernter
Frisor. Seit 1980 ist Joachim mit dem HI-Virus infiziert und seit 1996 an
dem Vollbild AIDS erkrankt. Er infizierte sich iiber seinen damaligen
Freund, der spiter an AIDS starb. Joachim erfuhr von seiner HIV-Infektion,
als sein Blut beim Blutspenden iiberpriift wurde. Er beschreibt seine erste

Reaktionen auf das Testergebnis wie folgt:

»(...) Erst mal war ich geschockt, weil ich wusste ja, was das fiir mich
bedeutet. Ich hatte das ja schon im SPIEGEL und STERN gelesen. Dann
bin ich nach Hause gefahren, hab mich ausgezogen, mich heifs geduscht
und abgeseift., Im Endeffekt so die Krankheit abwaschen. Das war die
erste Reaktion die ich gemacht habe. Ja und dann hab ich ne Woche ge-

braucht um meinen Freund zu sagen, dass ich positiv bin.

Joachim hatte inzwischen zwei Herzinfarkte, die vermutlich auf die starke
Medikamenteneinnahme  zuriickzufiihren  sind. Im  Laufe  der
AIDS-Erkrankung litt Joachim an einer Pneumocystis-Pneumonie, einer
Giirtelrose sowie an einer Driisenerkrankung. Momentan leidet er an einer

Polyneuropathie und an einer Herz-Kreislauf-Erkrankung.
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Der Kontakt zum SKM entstand im Zeitraum zwischen 1996 und 1997.
Joachim lag damals im evangelischen Krankenhaus ,,Weyertal”. Ein
Zimmernachbar wurde durch den SKM betreut. So entstand der Kontakt zu
einer Betreuerin und einem Zivildienstleistenden des SKM. Joachim war
dann regelméBiger Besucher der AIDS-Beratungsstelle. Spiter stellte er

dann den Antrag zur ,,psychosozialen Betreuung*.

Joachim zeichnet seine ,,Befindlichkeitskurve* wie folgt:
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Abbildung 7: Befindlichkeitskurve von Joachim

Joachim erfuhr 1980, das er HIV-positiv ist. Den Zeitraum von 1993 bis
1997 beschreibt er als ,,schlechte Phase®. Diese endete mit dem Beginn der
Beziehung zu seinem jetzigen Freund. Seit April 2000 wohnt er im Haus

Lukas. Er beschreibt die Zeit von 2000 bis 2002 als ,,gute Zeit*:

, Ich sag mal wirklich, mir geht’s hier sehr gut. Ich lebe gerne hier. Ich
betrachte das als mein Zuhause und gesundheitlich geht’s mir fiir meine
Verhdiltnisse gut. Ich hab also keine Probleme. Weder was mein Krank-
heitsbild anbetrifft, mein soziale Kontakte sind sehr gut. Ja, eigentlich

kann ich nur zufrieden sein.
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Die Zeit vor dem Einzug in das Haus Lukas lebte Joachim, wie er es selber
ausdriickt, als ,,zuriickgezogen* und ,,isoliert*. Dies hat sich seiner Meinung

nach verindert.

,Ich lebe wesentlich positiver. Ich lebe nicht mehr von heute bis
morgen. Sondern ich denke ein bisschen weiter, was ich vorher nicht

gemacht hab. “

Joachim verbringt seine Freizeit mit seinem Hund. Er geht mit ihm viel im
Stadtwald spazieren, zudem verreist er gerne. Fiir die Zukunft wiinscht sich
Joachim, das er ,so fit wie moglich® bleibt und das er, wenn er die

Moglichkeiten hat, verreisen kann.

Petra:

Petra ist 56 Jahre alt. Sie ist in Neustadt (Holstein) aufgewachsen und ge-
lernte Apothekenhelferin. Petra ist seit April 1979 heroinabhéngig. In den
ersten drei Jahren der Abhéngigkeit ,,sniffte“126 sie das Heroin. Von 1982
bis 1983 lebte Petra in Amsterdam. Dort begann sie, sich das Heroin zu
spritzen. Sie vermutet, das sie sich in diesem Zeitraum iiber den Spritzen-
tausch mit dem HI-Virus infiziert hat. 1985 lies sich Petra auf HIV testen.

Sie beschreibt die Nachricht vom positiven Testergebnis wie folgt:

»Ja, sie war fiir mich wahrscheinlich wie fiir alle anderen auch erst mal
ein Todesurteil, was der Arzt ausgesprochen hat. Weil man ja zu dem
Zeitpunkt auch herzlich wenig iiber diese Krankheit wusste und iiber den
Verlauf und es gab ja noch keine medikamentose Behandlungen. Es war
einfach — man hatte einfach den Begriff Zeitbombe im Kopf und — also

jeder hat sich gesagt, ja, vielleicht hab ich ja noch ein halbes Jahr,

126 Sniffen* ist ein Begriff aus dem Jargon der Drogenszene und bedeutet, dass das Heroin

iber die Nase eingezogen wird.
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vielleicht noch ein Jahr, zwei Jahre aber viel mehr hat sich kaum einer

vorstellen konnen. “

Neun Jahre lang konsumierte Petra kein Heroin mehr, dann wurde sie riick-
fallig. Seit Mai 1998 wird Petra mit Methadon substituiert. Seit Anfang
1996 ist sie an dem Vollbild AIDS erkrankt. Sie erkrankte im weitern Ver-
lauf an einer Giirtelrose und an einer Pneumocystis-Pneumonie. Momentan
leidet sie an einer Polyneuropathie, an einer Lipodystrophie und hat Be-

schwerden beim Atmen.

Petra zeichnet ihre ,,Befindlichkeitskurve* vom Testergebnis bis heute wie

folgt:
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Abbildung 8: Befindlichkeitskurve von Petra

Petra ging es, laut eigener Einschidtzung, von 1989 bis 1995 sehr gut. 1989

ist sie in ein Kolner Krankenhaus gegangen und hat einen ,kalten

127

Entzug gemacht, um vom Heroin wegzukommen. Sie beschreibt diese

Zeit folgendermallen:

127 ,.Kalter Entzug* meint, dass wihrend des Entzugs keine Substituten verabreicht werden.
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»(...) Und da haben sich meine ganzen Werte stabilisiert. Meine ganze
Gesundheit, die hat sich verbessert, weil ich dann auch sehr gut, sehr
gut mich erndihrt habe. Und meine ganze Stimmung die war einfach sehr

€«

gut.

Petra ging es ab 1996 schlechter. Von diesem Zeitpunkt an begannen dann
die tatsdchlichen Symptome der AIDS-Erkrankung. Petra erfuhr durch die
,,AIDS-Hilfe”“, das der SKM ein Haus fiir an AIDS erkrankte Menschen
bauen will. Darauthin entstand im Sommer 1999 der Kontakt zum SKM.

Seit Mai 2000 wohnt Petra im Haus Lukas.

Ihre Freizeit beschreibt Petra als ,,0de.*“ Seit sie im Haus Lukas wohne, sei
sie nicht mehr in der Lage, Freizeitaktivititen durchzufiihren. Den Grund
dafiir sieht sie in ihrer Wohnung, mit deren Pflege sie sich sehr stark befasst.
Petra mochte gerne wieder alleine wohnen. Sie wiirde gerne aus dem Haus

Lukas in ein ,,normales Mietshaus* ziehen.

Frank:

Frank ist 46 Jahre alt. Inzwischen ist er geschieden. Sein Sohn starb im
letzten Jahr an Krebs. Frank ist in Remscheid aufgewachsen. Er ist gelernter
Frisor, Florist und Verkidufer. Er weill seit dem 24. September 1985 von
seiner HIV-Infektion. Dies war der Tag, an dem er das Testergebnis erfah-
ren hat. Er hat sich, wie er sagt, bei einem Unfall in einem Krankenhaus mit
dem HI-Virus infiziert. Die Zeit nach dem Testergebnis beschreibt Frank

wie folgt:

»Solange ich im Krankenhaus war, war das alles in Ordnung. Als ich
das Krankenhaus verlassen habe, musste ich auch umziehen. Weil ich im
Schwesternwohnheim gewohnt hab. Und dann bin ich in eine neue Woh-
nung gezogen. Es war alles in Ordnung. Es war alles schick eingerdumt.
(...) Und auf einmal war niemand da. Ich habe dann kurze Zeit spiiter

versucht mir das Leben zu nehmen. Heute bin ich gliicklich dass es nicht
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geklappt hat. Und ich hab versucht mich aufzuhdngen und das Seil ist
kaputt gegangen. (...)“

Seit 1993 ist er am Vollbild AIDS erkrankt. Im Verlauf der Erkrankung litt
Frank an mehreren Lungenentziindungen, einer Giirtelrose, einer Polyneu-
ropathie im linken Bein und in beiden Armen und am Kaposi-Sarkom. Zur
Zeit leidet Frank an Polyneuropathie. Seine Virus- und Blutwerte sind, wie
er sagt, in Ordnung. Frank war lange Zeit Alkoholiker. Er trank bis zu 15
Liter Alkohol am Tag und rauchte bis zu 120 Zigaretten. Heute ist er ,,tro-
cken® und Nichtraucher. Frank zeichnet seine ,,Befindlichkeitskurve® von

dem Testergebnis bis heute wie folgt:

Sehr gut ‘ [

“Gut | ) B I l 4

Weniger gut | | |

Stimmung

HIV- ‘
positiv

~ Zeitraum

Abbildung 9: Befindlichkeitskurve von Frank

Frank beschreibt das Testergebnis als einen ,,Schock®. Seine Eltern haben
ihn in dieser Zeit geholfen. 1987 verstarb sein Vater. Frank ging es in dieser
Zeit sehr schlecht. Ab 1989 begann er eine Therapie gegen seine Alkohol-
abhéangigkeit. Zu diesem Zeitpunkt kam Frank nach Koln. Sein damaliger
Freund verlief ihn 1995. Dies fiihrte wieder zu einer Krise. Die Zeit danach
war fiir Frank mit einigen Hohen und Tiefen verbunden. Seine Momentane

Situation beschreibt Frank so:
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, Und jetzt kann ich einfach sagen — da ist die Kurve zu klein fiihr — das
geht rauf. (...) Ich fiihl mich ganz gut. Aber 2001, das miisste hier oben
sein — ganz am Ende. Ja. Kann wirklich von mir behaupten, ich bin ei-

ner der gliicklichsten Menschen von Koln.

Der Kontakt zum SKM entstand im Jahr 1990. Er wurde iiber die ,,Deutsche
AIDS-Hilfe* in Berlin an den SKM vermittelt, da er in einer Wohngemein-
schaft fiir HIV-positive Menschen wohnen wollte. Kurz darauf zog er in
eine Wohngemeinschaft des SKM ein. Seit Mérz 2000 wohnt er im Haus
Lukas. Das Leben in dem Wohn- Pflegeprojekt beschreibt Frank folgen-

dermafen:

»Ja, das ist halt fiir mich halt so im Nachhinein eine, eine Moglichkeit
gewesen, mein Leben anders einzuteilen, als es friiher gewesen ist. Ich
bin, hab halt ein bisschen mehr Stress und ein bisschen mehr zu tun.
Aber ich will bestimmt nicht mehr so leben wie vorher. Das ist fiir mich

so wie ein Sprungbrett. Ein neuer Anfang.

Seine Freizeit verbringt Frank hauptsichlich in seiner Kirchengemeinde. Er

ist Mormone. Die Gemeinde ist fiir ihn, so wie er sagt, wie eine Familie.

Fiir die Zukunft hat er sich vorgenommen 67 Jahre alt zu werden.

»Da hab ich noch 21 Jahre Zeit. “

Es zeigt sich bei diesen Lebensgeschichten sehr deutlich, dass es sich bei
den interviewten Personen um sehr unterschiedliche Personlichkeiten han-
delt. Sie alle haben die Gemeinsamkeit, seit vielen Jahren, teilweise Jahr-
zehnten, mit dem HI-Virus infiziert zu sein. Sie haben alle individuelle
Strategien entwickelt, die es thnen ermoglicht haben, sich iiber solch lange
Zeitraume mit der Infektion bzw. Erkrankung zu arrangieren und zu leben.
Und dies bereits in Zeiten, als es noch keine antiretrovirale Therapiemog-

lichkeiten gab.
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Die Gemeinsamkeit HIV-positiv zu sein bildet allerdings noch keine Basis
fiir eine Wohngemeinschaft. Es fordert den Bewohnern ein gewisses Mal} an
Toleranz und Akzeptanz ab, sich mit bestimmten Situationen und Gege-
benheiten zu arrangieren. In welchem Ausmal} dies von den Bewohnern
erbracht werden kann, hingt im hohen MaBle von ihren bisher gemachten

Erfahrungen und erlernten Strategien ab.

Im weitern Verlauf mochte ich darstellen, in welchen Beziehungsstrukturen
sich die von mir befragten Bewohner befinden und welchen Stellenwert

dabei das Haus Lukas fiir sie hat.

7.2 Beziehungen

Betrachtet man die Qualitdt und Quantitdt von sozialen Beziehungen unter
dem Gesichtspunkt der Netzwerktheorie, so haben sie aufgrund ihrer stabili-

sierenden Funktion in der Krankheitsbewiltigung einen enormen Einfluss.

Im Rahmen der Befragung wollte ich herausfinden, in welchen Beziigen
sich die Bewohner befinden und wie sie diese qualitativ einschitzen und
bewerten. Durch die Befragung sollte ermittelt werden, welchen Stellenwert
das Haus Lukas dabei hat. Die Kategorie ,,.Beziehungen* wurde von mir in

vier Variablen unterteilt:

=  Herkunftsfamilie
=  Freundeskreis
=  Andere Bewohner des Hauses Lukas

= Beschiftigungen/Tétigkeiten

Diese Variablen machen einen Grofteil unserer sozialen Beziehungen aus.
Die beiden Mikrosysteme Familie und Arbeit werden nach FEINEIS als
»tagliche Basis* bezeichnet. ,,Fallen beide Bereiche weg, so besitzt die be-

troffene Person keine per se vorgegebenen tiglichen sozialen Kontakte
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128 1~ . .
mehr.“'?® Die Variablen ,,Freundeskreis und ,,andere Bewohner des Hauses

Lukas* sollen das Bild der Beziehungsstruktur vervollstindigen.

Unter der Variable ,,Herkunftsfamilie‘“ fallen in diesem Zusammenhang
samtliche Kontakte zu den Eltern sowie Geschwistern. Die von mir befrag-
ten Bewohner haben ein sehr distanziertes Verhiltnis zu ihren Familien. Die
Eltern von Frank und Tom sind bereits beide verstorben. Die Viter von
Joachim und Petra sind ebenfalls verstorben. Uber die Qualitit zu der Be-

ziehung zu ihren Miittern machen sie unterschiedliche Aussagen:

, Distanziertes Verhdltnis — (...) meine Mutter lebt noch und lebt ihr

eigenes Leben und ich lebe mein eigenes Leben.“ (Joachim)

,»(...) mit meiner Mutter habe ich eine sehr gute Beziehung, obwohl sie

nur telefonisch abldauft. *“ (Petra)

Mit Ausnahme von Tom haben alle befragten Bewohner Geschwister. Zu
ihnen haben sie durchgehend ein distanziertes Verhiltnis. Frank hat fiinf
Geschwister aber zu ihnen keinen Kontakt mehr. Petra hat einen Bruder und
eine Schwester. Zu beiden unterhilt sie nur telefonischen Kontakt. Joachim

beschreibt den Kontakt zu seinen fiinf Geschwistern als ,,sporadisch®.

Die Bewohner wurden befragt, wie ihre Herkunftsfamilie mit ihrer
AIDS-Erkrankung umgeht. Der Umgang ist in den Familien sehr unter-
schiedlich. Joachim wurde von seinen Eltern wegen seiner
AIDS-Erkrankung nicht abgelehnt. Er beschreibt das Verhalten seiner Eltern
als ,,positiv‘. Frank und Petra machten sehr unterschiedliche Erfahrungen
mit ihren Familien. Von positiver Annahme bis hin zur gidnzlichen Ableh-

nung der Person:

'28 B, Feineis; Soziale Netzwerkarbeit mit Drogenabhiingigen: in B. Rohrle u. a. (Hrsg.);

Netzwerkinterventionen; 1998; S. 126
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,»(...) eine Schwester von mir sagt: das kann ich mir nicht vorstellen,
dann miisstest du schon ldngst tot sein. Ich hab dann noch eine kleine
Schwester (...) die hat zu mir gesagt: ist doch alles halb so schlimm, hab
ich auch schon gehabt — geht schnell vorbei. Und (...) die anderen wol-

len mit mir nichts zu tun haben.* (Frank)

»(...) also meine Mutter, die war so eigentlich die einzige, die ganz nor-
mal darauf reagiert hat. Die Verstindnis gezeigt hat. (...) Und meine
Schwester, die kann auch damit umgehen. Nur mein Bruder, der ist doch
sehr behaftet. Mit (...) eventuell Ansteckung, schon allein, wenn man

sich sieht und so.“ (Petra)

Diese negativen Erfahrungen schlagen sich in den Wiinschen nieder, die die

Bewohner in Bezug zu der Beziehung zu ihren Herkunftsfamilien haben:

»»(...) ich mochte mein eigenes Leben leben. Ich mochte in Ruhe gelassen
werden. Ich mochte mit dem ganzen Familienclan so wenig wie moglich

zu tun haben.* (Joachim)

»Dass sie sich mir gegeniiber ganz normal verhalten. So, als hdtt ich

kein (...) HI-Virus.“ (Petra)

Tom und Frank haben gar keine Wiinsche in Bezug auf die Beziehung zu
noch lebenden Familienangehorigen. Keiner der befragten Personen lebt in
einer eigenen Familie. Joachim ist der einzige, der sich momentan in einer

Partnerschaft befindet.

Der Freundeskreis der Bewohner sieht sehr verschiedenartig aus. Er reicht

von Szenekontakten'*’ bis hin zu Kontakten in eine Kirchengemeinde.

'% Der Begriff ,,Szene wird in diesem Zusammenhang sehr weit angesehen. Er umfasst

Kontakte in die Drogen-, Schwulen- und Obdachlosenszene gleichermafien.
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,, Freundeskreis an sich ,,Annostrafle” — Mdnnerwohnheim, in dem ich

etliche Jahre verbracht habe.“ (Tom)

., Freunde aus friiheren Zeiten, die teilweise mit der Drogenszene zu tun

haben.“ (Petra)

,»Mein Freundeskreis sind iiberwiegend Mitglieder meiner Kirche. Ich

bin Mormone. “ (Frank)

»(...) durch Michael kenne ich natiirlich auch Leute. (Joachim)

Uber die Quantitit ihres Freundeskreises haben sich vage Joachim und

Frank geduBert:

»(...) Freundeskreis ist nicht sehr grof3. Ich hab gute Bekannte. (...)

Freunde sind weniger.“ (Joachim)

., Es sind wenig Freunde, die ich noch habe (...)* (Frank)

Die Beziehung zu den anderen Bewohnern wird von den Befragen sehr
unterschiedlich eingeschitzt. Es reicht von einem positiven Verhéltnis
(Freundschaften) iiber ein gutes Verhiltnis (gute Bekannte) und keinem

Verhiltnis (keine Beziehung).

Alle befragten Personen haben einen Beruf erlernt. Keine der befragten
Personen iibt zur Zeit einen erlernten Beruf aus. Zwei Bewohner (Tom und
Joachim) arbeiten aushilfsweise. Allen Vieren bedeutet Arbeit sehr viel. Sie
bewerten sie positiv verbinden mit ihr aber unterschiedliche Eigenschaften.
Frank und Petra erhoffen sich durch Arbeit finanzielle Unabhéngigkeit und
das Gefiihl von Normalitdt wieder zu erlangen. Fiir Tom und Joachim ste-

hen dabei die sozialen Kontakte im Vordergrund:
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,Ich lerne viele Leute kennen — andere als in meiner Umgebung sind.

Macht Spafs, macht Laune.* (Tom)

»Soziale Kontakte. Ich habe ein gutes Verhdltnis zu meinen Arbeitgebe-

rinnen — und ein vertrauensvolles Verhdltnis. “ (Joachim)

Um das Bild der Beziehungsstrukturen zu verdeutlichen, erstellte ich
,.Netzwerkkarten“. STRAUS und HOFER beschreiben diese Methode als ein
Analyseverfahren sozialer Beziehungen.'” Ich orientierte mich an dieser
Darstellung des Verfahrens und modifizierte die Methode im Hinblick auf

die zu untersuchende Gruppe.

Netzwerkkarten sind die grafische Darstellung von Beziehungsstrukturen.
Im Mittelpunkt steht die befragte Person (egozentriertes Netzwerk). Um sie
herum bilden Kreise Beziehungsdimension. Steht eine Person dem Befrag-
ten nah, so liegt sie als Punkt in einem Innenkreis. Ist das Verhiltnis distan-
ziert, so findet man sie als Punkt an der Aullenseite der Netzwerkkarte. Die
Kreise sind zudem in die Teilbereiche ,,Herkunftsfamilie®, ,,Beschiftigung*,
,Haus Lukas®, , Freundeskreis* und ,,Partner* gegliedert. Sie symbolisieren
die verschiedenen Lebensbereiche des Befragten. Die Einrichtung ist zudem
in ,,Mitarbeiter*, ,,Betreuer* und ,,.Bewohner* unterteilt. Die nebenamtlichen
Mitarbeiter liegen in allen Netzwerkkarten néher an der befragten Person als
die hauptamtlichen Mitarbeiter. Dies liegt daran, dass sie aufgrund ihrer
Arbeitszeiten die Bewohner in ihrer Freizeit erleben. Die Qualitdt dieser
Kontakte ist eine grundlegend andere, als die kurzen Kontakte in der Bera-
tungsstelle. Eine Ausnahme bildet hingegen der jeweilige ,Betreuer. Zu
ihm unterhilt der Bewohner eine oftmals iiber Jahre andauernde intensive
Arbeitsbeziehung. Die ehrenamtlichen Mitarbeiter sind in dieser Untersu-
chung nicht qualitativ erfasst. Sie sind lediglich der Vollstiandigkeit halber

mit in der Netzwerkkarte aufgefiihrt. Die von mir erstellten Netzwerkkarten

130 g, Srauss und R. Hofer; Die Netzwerkperspektive in der Praxis; in: B. Rohrle u. a.

(Hrsg.); Netzwerkinterventionen; 1998; S. 82-87
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erheben sicherlich keinen Anspruch auf Vollstindigkeit. Sie geben trotzdem
einen guten Einblick in die Lebenswelt und Strukturen der befragten Perso-
nen. Zudem wird hierdurch deutlich, welchen Stellenwert das Haus Lukas in

dem Beziehungssystem der jeweiligen Bewohner hat.

Kontakte durch
Herkunfisfamilie Komparsenjobs

Hauptamtliche
Mitarbeiter
Nebenamtliche
Mitarbeiter

——Ehrenamtliche
= Mitarbeiter

Therapeut

Betreuer

Bewohner

Freundeskreis
Miénnerwohnheim
,,Annostrasse®

Abbildung 10: Netzwerkkarte von Tom

Tom hat keine Kontakte zu seiner Herkunftsfamilie. Er lebt nicht in einer
Beziehung. Tom bezeichnet sich selber als ,,nicht beziehungsfiahig®. Sein
Freundeskreis ist iiberwiegend in einem Méannerwohnheim in der Annost-
rale angesiedelt, in dem er jahrelang gewohnt hat. Tom arbeitet manchmal
als Komparse fiir das Fernsehen. Daher bestehen dort zeitweise soziale
Kontakte. Er sagt, dass er wenig Beziehungen zu den anderen Bewohnern

des Haus Lukas hat. Die Betreuung beschreibt er wie folgt:

., Kaum Ansprechpartner. Schwierigkeiten, eben halt nur einen Betreuer

nur zu haben. Die anderen, dass die fiir einen dann nicht zustindig sind
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und dann eben halt einmal in der Woche die zwei Stunden Gesprdche hat.

Und dann im Endeffekt mit Sorgen und Problemen doch alleine dasteht.

Tom geht momentan zu einem Therapeuten. Er sagt, dass dies fiir ihn sehr

wichtig sei, da er sich dort ,,ausquatschen kann®.

Herkunftsfamilie Arbeitgeberinnen

Haus Lukas

Hauptamtliche
A " Mitarbeiter

Nebenamtliche
Mitarbeiter

Patiier | | - | 20000 AW AN

) —— Ehrenamtliche
77 Mitarbeiter

Betreuer

Bewohner

Freundeskreis

Abbildung 11: Netzwerkkarte von Joachim

Joachim hat in seiner Herkunftsfamilie noch fiinf Geschwister und seine
Mutter. Zu ihnen hat er nur noch wenig Kontakt. Er will mit ihnen, wie er
sagt, nichts mehr zu tun haben. Joachim arbeitet in zwei Geschéiften in
Lindenthal. Er putzt dort die Ladenlokale. Zu seinen Arbeitgeberinnen hat
er ein gutes und vertrauensvolles Verhiltnis. Joachim beschreibt das Ver-

hiltnis zu seiner Betreuerin im Haus Lukas wie folgt:

,, Fiir mich ist das wichtig, jemanden zu haben, mit dem ich mich unter-
halten kann. Mit dem ich auch, mit dem ich, dh, intime Gesprdche
fiihren kann und mit dem ich dann aber auch mal einfach nur so, so, eh

— Freunde kann man nicht sagen. Die konnen das nie werden. Aber ein
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bisschen Joke machen, en bisschen kumpelhaft. Ich geh mit der Uschi

relativ locker um. (...)“

Joachim unterhdlt zu zwei Bewohnern eine intensivere Beziehung. Er

bezeichnet sie als ,,gute Bekannte®. Bei einem weiteren Bewohner fangt

eine solche Beziehung gerade an. Sein Freundeskreis ist, wie er ihn be-

schreibt, nicht sehr grof. Es sind vor allem Bekannte, die er iiber seinen

Partner kennt.

Herkunftsfamilie

Partner |

Beschiftigung

Freundeskreis
,,alte Bekannte*

Bewohner

I Haus Lukas

Hauptamtliche
Mitarbeiter

Nebenamtliche
Mitarbeiter

——FEhrenamtliche
~ Mitarbeiter

Betreuer

Abbildung 12: Netzwerkkarte von Petra

Petra hat einen Bruder und eine Schwester. Zu beiden unterhilt sie nur tele-

fonischen Kontakt. Die Beziehung zu ihrer Mutter beschreibt sie als ,,sehr

gut. Sie telefoniert mit ihr jeden Sonntag. Petra arbeitet nicht und lebt in

keiner Partnerschaft. Thr Freundeskreis besteht vorwiegend aus ,,alten Be-

kannten*, wie sie sagt. Es handelt sich hierbei um Personen, die zum Teil

noch Kontakt zur Drogenszene haben. Innerhalb des Hauses Lukas hat sie
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zu zwei Bewohnern eine freundschaftliche Beziehung. Sie beschreibt die

Mitarbeiter im Haus Lukas als ,,sympathisch* und ,,sehr hilfsbereit*.

Herkunftsfamilie

Eine Freundin

Beschiftigung

Freundeskreis in
der Gemeinschaft
der Mormonen

Hauptamtliche
Mitarbeiter

Nebenamtliche
Mitarbeiter

——FEhrenamtliche
~T  Mitarbeiter

Betreuer

Abbildung 13: Netzwerkkarte von Frank

Frank hat fiinf Geschwister zu denen er keinen Kontakt mehr hat. Er geht

keiner Beschiftigung nach und lebt in keiner Partnerschaft. Sein Freundes-

kreis besteht zum groBten Teil aus Mitgliedern seiner Kirchengemeinde.

Zudem hat er eine ,,sehr liebe Freundin®, wie er sagt. Die anderen Bewohner

des Haus Lukas sieht er nicht als seine Freunde. Trotzdem sieht er in ihnen

eine grofe Unterstiitzung:

, Und das sind so Sachen, wo ich wahnsinnig — mich driiber freue. Die

Bewohner und die Angestellten im Haus, die das so toll unterstiitzen.

Dass ich wirklich sehr, sehr wenig, (...) verfiihrt werden kann. Ja, man

bietet mir kein — nicht irgendwelche — was zu trinken an, wo was Alko-

holisches drin ist. Man bietet mir kein Bier — wenn ich mal irgendwo

hinkomme — kein Bier oder so was an. Und man bietet mir auch keine
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Zigarette an. Das find ich wahnsinnig toll. Und das sie das einfach ak-

zeptieren, gut Frank raucht nicht, fertig.

Frank hat eine sehr gute und positive Beziehung zu seinem Betreuer:

,»(...) Sondern ich sehe da eine Beziehung, die sich aufgebaut hat. In ei-
nem zwischenmenschlichen, normalen Verhdltnis wie — Freunde. Ja.
Und das ist halt eben das, was ich sehr gut finde. Was ich auch, dh, mir

so ungefdhr erhofft habe.
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7.3 Gesundheitsverhalten

Die Bewohner wurden von mir befragt, wie sie mit ihrer Gesundheit
umgehen. Mich interessierte dieser Aspekt unter dem Gesichtspunkt der
Compliance, also der Mitarbeit des Patienten in der Therapie. Im ersten
Schritt sollte ermittelt werden, wie sich das momentane Gesundheitsverhal-
ten der Bewohner darstellt. Hierzu wurde die Kategorie ,,Gesundheitsver-

halten* von mir in folgende Variablen unterteilt:

=  Suchtmittelkonsum,

= Stressverhalten,

= Konfliktverhalten

= Medikamenteneinnahme,

* Erndhrung.

Aufgrund dieser Variablen wird deutlich, was in diesem Zusammenhang
unter dem Begriff ,,Gesundheitsverhalten* zusammengefasst wird. Ich sehe
den Begriff sehr weit an; er umfasst jegliches Verhalten und Empfinden in
Bezug auf die eigene Gesundheit. Dies schlie3t das psychische und physi-

sche Wohlbefinden gleichermallen ein.

Im zweiten Schritt wollte ich Veridnderungen des Gesundheitsverhaltens im

Verlauf der HIV-Infektion bzw. AIDS-Erkrankung ermitteln.

In Tabelle 4 (S. 104) wird der Suchtmittelkonsum dargestellt. Es zeigt sich
deutlich, dass die von mir interviewten Bewohner nicht iiberdurchschnittlich
viel Kaffee- und Alkohol konsumieren. Andere (illegale) Drogen werden
von ihnen, wie sie sagen, gar nicht konsumiert. Der Konsum von Nikotin ist
bei Tom und Joachim mit 20 bzw. 40 Zigaretten am Tag hoch bzw. sehr
hoch. Es ist zu beriicksichtigen, dass beide bereits Herzinfarkte hatten und
daher ein erhohtes Risiko besteht, an weiteren Herz- Kreislauferkrankungen

zu erkranken.
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Konsum von Nikotin, Kaffee, Alkohol und anderer Suchtmitteln

Tom | Joachim Petra Frank
Rauchst du? Ja Ja Ja Nein
Wie viele Zigaretten pro Tag? 40 20 10,12 bis zu 24 0
Trinkst du Kaffee? Ja Ja Ja Ja
Cappuccino, Nescafé | Getreidekaffee

Wie viele Tassen pro Tag? 5 4-5 10 3-4
Trinkst du regelmaBig Alkohol? Nein Ja Nein Nein
Wie viel pro Tag/Woche? 0 1 0 0

Flasche

Bier/Tag
Konsumierst du andere Drogen? Nein Nein Nein Nein
Welche? Wie viel pro Tag, Woche, | 0 0 0 0

Monat?

Tabelle 4: Konsum von Suchtmitteln

Die Bewohner wurden befragt, in welchen Situationen sie rauchen. Sie

gaben an, das sie vor allem in Stresssituationen, in Gesellschaft anderer oder

aus Langeweile rauchen.

., Rauchen tu ich in Stresssituationen und in Gesellschaft. Um eigentlich

was in den Hdinden zu haben, um ruhiger zu werden einfach. “ (Joachim)

,, Rauchen aus Langeweile oder Macht der Gewohnheit. — Muss einfach

sein, ein bisschen blauer Dunst.“ (Tom)

In diesem Zusammenhang ist es von Interesse, wie die Bewohner Stress

definieren. Stress wird als Druck von auB3en empfunden oder wenn Harmo-

nie gestort wird. Auch das Leben im Haus Lukas wird als Stress empfunden,

wenn sich andere Personen auffillig verhalten.

,, Wenn man zu mir sagt, du musst. *“ (Frank)

,Negativer Stress ist, wenn en gewisses Harmoniebediirfnis bei mir

nicht da ist und wenn es gestort wird. Oder wenn ich also Arger habe,

mit irgendwelchen Sachen.“ (Joachim)
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»Das ist also zusammen Leben hier im Haus, wenn irgendjemand sich
auffdllig sich verhdlt und keiner dagegen was sagt. Oder wenn mich

ganz personlich verletzt.“ (Petra)

Die Bewohner haben einen sehr unterschiedlichen Umgang im
Konfliktverhalten. Die meisten gehen offensiv mit Konflikten um. Sie un-
terscheiden sich jedoch deutlich in der Form des Konfliktverhaltens. Diese

lasst sich einteilen in konfrontativ, meidend und cholerisch.

,Ich trag die Konflikte aus. Ich sag offen meine Meinung und ich steh
dazu und ich denke mir, wer das nicht akzeptiert, der soll es bleiben

lassen. “ (Joachim)

,Ich versuche denjenigen erst mal drauf anzusprechen. Und wenn sich
das nicht kldrt, dann versuche ich einfach diese Stressfaktoren zu

meiden. " (Petra)

... als erstes muss ich rumbriillen, aufspringen irgendwie — raus. Sonst
konnte mir vielleicht meine Hand ausrutschen und das will ich nicht.“

(Frank)

Tom meidet die direkte Auseinandersetzung. Er wihlt einen passiven

Umgang:

., Oh, is an sich ziemlich schwierig aber fiir mich eben halt das ich mich
nicht zu sehr damit belaste. Und ich hab zur Zeit en Therapeuten wo ich

hingehen kann und kann mich ausquatschen.“ (Tom)
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Die Einnahme von Medikamenten ist fiir die Bewohner anscheint sehr

unproblematisch, wie die folgende Tabelle verdeutlicht.

Medikamenteneinnahme

Medikamente?

Tom Joachim Petra Frank

Nimmst du Medikamente |Ja Ja Ja Ja
gegen die AIDS-
Erkrankung zu dir?
Welche Medikamente Trizivir, Videx, Trizivir Ziagen,
nimmst du? Viramune Viramune, Sustiva,

Ziagen Novir,

Crixivan

Wie viele Tabletten musst | 17 30 2 47
du pro Tag einnehmen ?
Wie belastend empfindest |, Keine ,»Geringe ., Sehr ,, Uberhaupt
du die Einnahme der Schwierigkeiten* | Belastung “ gering“ nicht*

Anmerkung: Trizivir ist ein Kombinationspréparat. Es beinhaltet die Wirkstoffe der
Medikamente Ziagen, Retrovir und Epivir."!

Tabelle 5: Medikamenteneinnahme

Meine Hypothese, dass die Einnahme von bestimmten Medikamente als

belastend empfunden wird, konnte nicht bestétigt werden.

Alle befragten Bewohner gaben an, dass sie auf ihre Erndhrung achten. Sie

definieren ihr erndhrungsbewusstes Verhalten allerdings sehr unterschied-

lich. Dies reicht von cholesterinbewusster Erndhrung iiber ,,nicht so viel

Siiles essen* bis hin zur Aufteilung der Nahrung in viele kleine Portionen:

wJa, also weniger Siifies und na ja, und dann halt eben mehr Obst als

sonst.“ (Tom)

,»(...) Nicht so viel Siifes und so gut wie kein Fleisch zu essen. Vor allem

kein Schweinefleisch — am liebsten gar kein Fleisch. Und das ich ja, das

ich nicht fett esse (...)“ (Petra)

131 Vgl.: Deutsche AIDS-Hilfe e. V.; Wechselwirkungen mit HIV-Medikamenten;

3. Auflage 2000; S. 99



107

»Indem ich nur frische Ware esse, selber zubereite und versuche so
wenig wie moglich Cholesterin zu essen. Sprich Fleisch und tierische

Fette, sondern mehr Gemiise, Kartoffeln, Obst.* (Joachim)

,»(...) Viele kleine Portionen am Tag und halt eben drauf achten, wie

viele Kalorien das sind.* (Frank)

Das Gesundheitsverhalten der befragten Bewohner hat sich im Verlauf der

HIV-Infektion sehr stark veridndert. Petra und Joachim beschreiben eine

verdnderte Wahrnehmung sowie ein bewussteres und sensibleres Empfinden

aufgrund der HIV-Infektion:

wJa, also ich glaub doch auch schon, das ich noch bewusster gelebt

habe. “ (Petra)

wJa, da gab es schon ne Wende. Von da an (...) fing ich an mich gesiin-
der zu erndhren, bewusster zu erndihren. (...) Du nimmst die Natur oder
deine Umgebung nimmst du ganz anders wahr, auf einmal. (...) Also ich

lebe also seitdem wesentlich intensiver.“ (Joachim)

Fiir Tom gab es aufgrund der Infektion keine Verianderungen. Frank zeigte

ein hoheres aggressives Verhalten:

,»In der Zeit wurde es [Alkohol- und Zigarettenkonsum] noch viel mehr.

Ich wurde auch irgendwie aggressiv.* (Frank)

Der Ausbruch der AIDS-Erkrankung fiihrte bei Petra und Joachim zu

einem veridnderten Empfinden und Verhalten. Sie beschreiben es wie folgt:

... Das Gefiihl viel friiher zu sterben als man das iiberhaupt geglaubt
hat. Und eben das, dass man noch viele Dinge empfindlicher ist. Noch

empfindlicher drauf reagiert hat, sensibler. “(Petra)



108

, Da kam ja auch gewisse Medikamente noch ( ...) dazu. (...) Seit dem
lebe ich eigentlich positiver. Das heifit also gesiinder und bewusster. “

(Joachim)

Der Einzug in das Haus Lukas fiihrte bei Frank und Joachim zu einer ge-
siinderen Lebensweise. Frank stellte seinen Alkohol- und Nikotinkonsum
ein und Joachim isst seit er im Haus Lukas lebt regelméBiger und wesentlich
abwechslungsreicher. Petra und Tom sehen in ihrem Gesundheitsverhalten

keine Verdnderungen, seit sie in der Einrichtung wohnen.

7.4 Haus Lukas

Wie das Haus Lukas von den Bewohnern bewertet wird, welche Beweg-
griinde bei dem Einzug in das Haus eine Rolle gespielt haben und welche
Probleme die Bewohner in dem Haus hatten bzw. haben, wird in diesem
Kapitel nédher analysiert. Ich unterteilte dazu die Kategorie ,,Haus Lukas* in

verschiedene Variablen:

= Motivation fiir den Einzug in das Haus Lukas,

= die groBten Schwierigkeiten nach dem Einzug in das Haus Lukas,
= die groBBten Schwierigkeiten momentan im Haus Lukas,

» wiinschenswerte Verdnderungen im Haus Lukas,

= Bewertung des Hauses Lukas

Die von mir befragten Bewohner nannten drei Motive fiir den Einzug in
das Haus Lukas. Der Wunsch, nicht mehr isoliert zu leben bzw. Sicherheit

zu empfinden stand bei drei Bewohnern im Vordergrund:

,... eine gewisse Art von Sicherheit. Ich wohne zwar alleine, bin aber
nicht alleine. Ich bin auch nicht einsam und es ist immer jemand da, der

— wenn etwas ist — der gucken kommt.* (Frank)

... sSoziale Kontakte, auch soziale Sicherheit, im Krankheitsfall Absi-

cherung, Versorgung.“ (Joachim)
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,Ich hatte mehr das Gefiihl gehabt, dass ich hier (...) geborgen leben
kann. Und fiir den Notfall professionelle Hilfe habe. (Petra)

Fiir Tom war die intensive Betreuung das Hauptmotiv fiir den Einzug:

»Ja, ich hab an die Betreuung gedacht. (...) der so genannten Sozialar-
beiter oder Betreuer. Dass man etwas unternehmen kann, auf die Beine

stellen kann, dass sie jeder Zeit fiir einen da sind. “ (Tom)

Nach dem Einzug gab es eine Zeit, in der sich die Bewohner an das Haus
gewohnt haben. Sie lernten sich gegenseitig kennen und mussten sich mit
bestimmten Situationen arrangieren. Sie beschreiben diese Zeit sehr unter-

schiedlich:

, Erste halbe Jahr wahr super und dann kehrte der Alltag wieder ein.
Nicht nur fiir die Bewohner, man hat sich beschniiffelt, auch bei den
Betreuern ist der Alltag eingekehrt und das ist alles nicht so gelaufen,

wie ich es mir gedacht hab oder gewohnt war oder erhofft habe.* (Tom)

,, Guck mal, wir sind hier en bunt zusammen gewiirfelter Haufen. Keiner
kannte den anderen, aber trotzdem hat sich da eine gewisse Harmonie
entwickelt, erst mal. Bis man sich kannte und dann kommen ja auch die
so genannten Meinungsverschiedenheiten, die ausgetragen werden. Und
der Sinn ist eigentlich miteinander klarzukommen. Und ja sein Leben so

gut wie moglich hier zu gestalten.* (Joachim)

,» (...) das Bekanntwerden untereinander, die Euphorie ist nach dem
ersten halben Jahr ungefihr, ist sie vorbei gegangen. Dann kommen die
ersten Stresssymptome auf bzw. Situationen und, dh, das hat sich leider

nicht gelegt. ““ (Petra)
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Ich befragte die Bewohner nach ihren grofSiten Schwierigkeiten nach dem
Einzug in das Haus Lukas. Mit Ausnahme von Tom hatten alle Befragten
gewisse Probleme in der Anfangszeit. Diese Schwierigkeiten waren sehr
unterschiedlich. Das Haus hatte fiir Joachim einen Krankenhauscharakter
aufgrund der Flure. Fiir Frank war es ein Problem, dass AIDS von den ande-
ren Bewohnern oft thematisiert wurde. Zudem hatte er die Befiirchtung,
dass seine Alkoholabhingigkeit fiir andere sichtbar wird. Petra hatte

Schwierigkeiten ihre Wohnung einzurichten.

Momentane Schwierigkeiten im Haus Lukas werden von Petra und Tom
benannt. Petra sieht die Wohnform allgemein als problematisch an. Fiir Tom
ist die Betreuung durch die Beratungsstelle unzureichend. Er findet, das es

kaum Ansprechpartner gibt:

,, Kaum Ansprechpartner. Schwierigkeiten eben halt, nur einen Betreuer
nur zu haben. Die anderen, dass die fiir einen dann nicht zustdndig sind
und dann eben halt einmal in der Woche zwei Stunden Gesprdche hat.
Und dann im Endeffekt mit Sorgen und Problemen doch alleine dasteht.
Schade fiirs Haus das keiner ne psychologische Ausbildung hat oder ne

therapeutische Ausbildung.“ (Tom)

»(...) dass die Charaktere zu unterschiedlich sind, die Leute zu unter-
schiedlich. Und das es eben so ne Mischung ist, aus zwar eigener Woh-
nung, aber doch Gemeinschaft. Also, ich hab jedenfalls Schwierigkeiten,
so als eine normale Wohnung in einem normalen Mietshaus zu sehen.

(Petra)

Aufgrund dieser Schwierigkeiten wurden die Bewohner nach ihren
Wiinschen im Hinblick auf Verinderungen im Haus befragt. Fiir Petra

steht dabei die Gestaltung der Riume im Vordergrund:

»Also ich werde nach wie vor den Eindruck nicht ganz los, dass es ein

Krankenhauscharakter besitzt. Es ist alles gleichmdfig weif3 gestrichen,
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aufler unten im Tagesraum. Da (...) ist es ja farblich besser abgestimmt

worden. (Petra)

Joachim sieht einen Bedarf in der Kontaktpflege der Sozialarbeiter tagsiiber
im Gemeinschaftsraum. Frank mochte, dass nicht stindig neue Regeln im

Haus aufgestellt werden:

»Es sollte ofter mal jemand im Aufenthaltsraum tagsiiber sein. Um
Klienten auch zu sprechen. Weil die Klienten sind manchmal (...) unten

noch auf sich allein gestellt.“ (Joachim)

,»Dass man nicht laufend angeschissen kommt mit irgendwelchen neuen

Verordnungen. “ (Frank)

Tom brachte keine Wiinsche nach Verianderung vor. Er resigniert, da er auf-

grund seiner Erfahrungen mit dem Haus keine Erwartungen stellt:

,Schwierige Sache, nach den negativen Erfahrungen stelle ich keine zu

groflen Erwartungen mehr an das Haus.* (Tom)

Ich bat die vier Bewohner, die Einrichtung zu bewerten. Neben den bisher
genannten Kritikpunkten stellten sie auch positive Merkmale der Einrich-
tung fest. Neben den Wohnungen, dem Konzept und der Ausstattung des
Hauses, wurde das Verhiltnis zwischen den Betreuern und den Klienten als

positiv bewertet:

, Die lockere Art miteinander umzugehen. Also, die Betreuer und die

Klienten.* (Frank)

,Ich find alle Amtler sehr sympathisch, sehr hilfsbereit. “ (Petra)
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., Erstens, dass es ruhig liegt. Und dass es gut aufgeteilt ist. (...) Die Aus-
stattung ist auch O.K. (...) Ich schditze an dem Haus das gesamte Kon-

zept, die gesamte Einrichtung.* (Joachim)

, Mir gefdllt die Wohnung wieder, fiihl mich an sich sehr wohl — jeden-

falls im Moment noch.* (Tom)

7.5 Zukunftswiinsche

In der Kategorie ,,Zukunftswiinsche wollte ich ergriinden, welche Ziele die
Bewohner fiir die Zukunft haben. Wie sie in diesem Zusammenhang das

Haus Lukas sehen und wie sie es hinsichtlich ihrer Ziele bewerten.

Die Kategorie unterteilte ich in vier Variablen:

= Zukunftsziele,
» Veridnderung der Ziele durch das Haus Lukas,
» Sinnstiftung durch das Haus Lukas,

» Identitit und Akzeptanz im Haus Lukas.

Dieser Fragenkomplex bildete den letzten Teil der Interviews. Es zeigte sich
bei allen Befragten, dass sie aufgrund der relativ langen Interviewzeit zu
diesen Fragen nur noch sehr kurz geduflert haben. Vermutlich lief3 bei den

Befragten die Konzentrationsfihigkeit sehr stark nach.

Die vier Bewohner wurden gefragt, welche Ziele sie fiir die Zukunft haben.

Petra und Tom sehen ihr Ziel im Auszug aus dem Haus Lukas.

,,Ich mochte am liebsten wieder fiir mich alleine wohnen. “ (Petra)

,Irgendwie schon und gemiitlich in der Eifel zu sitzen, bei Bekannten.

(...) Aber sonst vielleicht ein Wechsel vom Haus Lukas. (Tom)
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Fiir Joachim und Frank ist es das Ziel, fit zu bleiben, alt zu werden und zu

verreisen.

,Mein Lebensziel ist momentan, so fit wie moglich zu bleiben und auch,
wenn ich die Moglichkeit hab, zu verreisen. “(Joachim)

LIch will 67 Jahre alt werden. Da hab ich noch 21 Jahre Zeit. “ (Frank)

Die Bewohner sehen keine Veridnderungen ihrer Ziele aufgrund des Ein-
zugs in das Haus Lukas. Sie schildern lediglich Verdnderungen hinsichtlich

ihrer momentanen Situation:

»Ich hab das Gefiihl, dass ich so ein bisschen meine Selbstdindigkeit

verloren habe.* (Petra)

, Ich lebe wesentlich positiver. Ich leb nicht mehr von heute bis morgen.
Sondern ich denke auch ein bisschen weiter, was ich vorher nicht ge-

macht habe.* (Joachim)

Fiir Joachim und Frank hat das Haus Lukas eine sinnstiftende Funktion.
Sie sehen ihn im Kontakt zu anderen Menschen sowie in der Moglichkeit,

das eigene Leben neu einzuteilen:

, Der Sinn ist eigentlich, so ich hab also hier fiir mich so gemerkt auch,
dass man mit Menschen, dh, zusammenkommen kann, die du vorher nie

kennen gelernt hdittest.“ (Joachim)

»Ja, das ist fiir mich halt so im Nachhinein eine, eine Moglichkeit gewe-
sen, mein Leben anders einzuteilen, als es friiher gewesen ist. Ich bin,
hab halt ein bisschen mehr Stress und ein bisschen mehr zu tun. Eh —
aber ich will bestimmt nicht mehr so leben wie vorher. Das ist fiir mich

so wie ein Sprungbrett. Ein neuer Anfang.“ (Frank)
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Petra und Tom sehen im Haus Lukas keinen Sinn. Sie fiihren diese Ein-
schitzung auf ihre momentane Situation sowie auf die gemachten Erfahrun-

gen im Haus zuriick.

LAlso, in meiner momentanen Situation seh ich hier keinen Sinn drin. “

(Petra)

,, Heute nicht mehr. Im ersten halben Jahr ja, da hdtte mich auch keiner
mehr aus der Wohnung gekriegt, aus dem Umfeld nicht. Aber nach den
gesammelten Erfahrungen der letzten anderthalb Jahre heute nicht

mehr.“ (Tom)

Mit Ausnahme von Petra konnen alle befragten Bewohner ihre Identitéit im

Haus ausleben. Sie fiihlen sich akzeptiert.

,»Das ist generell das Problem, wenn man in einer Gemeinschaft lebt —
entweder kapselt man sich grundsdtzlich ab, dann kann ich zwar mein
eigenes Leben leben in gewisser Weise, aber letztendlich befinde ich
mich doch in einem Glashaus. Jeder weif3 von jedem alles. Ah, man wird
entsprechend auch kritisiert. Auch wenn es vielleicht nicht bosartig ge-
meint ist, aber — man kann zwar, aber ich bin nicht der Typ, der das

dann so kann.“ (Petra)

,»Also ich hab nicht das Gefiihl, das ich nicht so akzeptiert werde wie ich

bin.* (Joachim)
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7.6 Anregungen fur die Einrichtung

Das Haus Lukas wird von den von mir befragten Bewohnern sehr unter-
schiedlich gesehen und bewertet. Diese unterschiedliche Sichtweise spiegelt
meines Erachtens sehr gut die Situation der Bewohner und der Einrichtung
wieder. Sie kommen aus sehr unterschiedlichen Verhiltnissen und haben

dementsprechend unterschiedliche Erfahrungen gemacht.

Alle von mir befragten Bewohner haben die Gemeinsamkeit, dass die Zahl
ihrer sozialen Beziige sehr gering ist. Fiir sie alle hat das Haus Lukas eine
hohe Bedeutung in der Quantitit (Anzahl der Kontakte) und der Qualitit
(Dichte und Nihe der Kontakte) sozialer Beziehungen. Es gibt einen ables-

baren Unterschied in den Aktivititen der Bewohner in Auflenbeziigen.

Die Bewohner, die in sozialen Beziigen und Strukturen auBerhalb des Hau-
ses Lukas eingebunden sind (z. B. durch Kirchengemeinde und Arbeit),
kommen mit der Struktur der Einrichtung besser zurecht und duflern sich
iiber das Haus Lukas positiv. Die Bewohner, die nicht in Aulenbeziige ein-
gebunden sind, duBlern sich iiber ihre Situation im Haus Lukas negativ.
Diese wiinschen sich aus dem Haus auszuziehen, in der Annahme, das sich
dadurch ihre Gesamtsituation verbessern wiirde. Meines Erachtens steht
hinter dem Wunsch auszuziehen der Wunsch nach Auflenbziehungen und
AuBenkontakten. Wiirden sie es schaffen, Aulenbeziehungen aufzubauen,
wiirde vermutlich auch die Bewertung der jetzigen Lebenssituation positiver
sein. Wahrscheinlich spiiren die Bewohner die Diskrepanz zwischen ihren
Wiinschen und ihrem derzeitigen Vermogen in AuBenkontakte zu gehen.
Sie duBern daher ihre Unzufriedenheit iiber sich selbst in der Kritik am
Haus. Ich verstehe den Wunsch der Bewohner, das Haus verlassen zu wol-
len, als Metapher fiir ihren Wunsch nach Verdnderung. Dieser Veridnderung

bedarf es professioneller Hilfe.

Hieraus resultiert meines Erachtens folgendes: je mehr informelle soziale

Netzwerke vorhanden sind, desto positiver wird die Zukunft gesehen. Der
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Ansatz der Sozialarbeit liegt daher in der Entwicklung und Stirkung von

informellen sozialen Netzwerken.

Ich sehe die unterschwelligen, aber deutlich spiirbaren Konflikte der Be-
wohner untereinander als Zeichen fiir ablaufende Gruppenprozesse. Diese
Gruppenprozesse sind meiner Meinung nach Indikatoren dafiir, das die Be-
wohner nicht mehr isoliert leben. Diese Prozesse bediirfen einer kontinuier-
lichen Betreuung und Begleitung durch die Einrichtung. Bewohner, die sich
schwer tun, ihr eigenes Leben zu reflektieren, brauchen eine sensible Unter-
stiitzung, Gruppenprozesse wahrzunehmen und diese als solche zu verste-
hen. Sie miissen die Moglichkeit bekommen, Konfliktlosungen mit der Zeit

zu entwickeln.

Zu dem Fragenkomplex ,,Zukunftswiinsche* wurden nur einige wenige
konkrete Aussagen gemacht, die sich auf die Gesundheit, das Lebensalter
und den Wohnungswechsel beziehen. Moglicherweise waren meine Frage-
stellung zu allgemein, um qualitative Aussagen zu erhalten. Die Befragten
waren am Ende des Interviews sicher sehr erschopft und konnten oder

wollten sich auf diesen Aspekt nicht mehr einlassen.

Der vorrangige Wunsch eines Bewohners ist es, am Leben zu bleiben. Ein
anderer, dullert alt werden zu wollen, und zwei Bewohner wiinschen eine
andere Wohnumgebung. Vorstellungen dariiber, wie das Leben bis ins Alter
auch auflerhalb des Haus Lukas zu fiithren wire, werden nicht geduBert. Ich
sehe hier die Notwendigkeit, die Bewohner an lebenssinnstiftende Angebote
heranzufiihren oder diese von der Einrichtung aus anzubieten. Lebenssinn-

stiftende Aspekte konnen sein:

» Fihigkeiten zu erwerben oder weiterzuentwickeln in Beziehungen zu
leben. Hier konnen menschliche Grundbediirfnisse nach Zugehorig-
keit, Bedeutung fiir jemanden zu haben sowie Respekt und Achtung

zu erfahren, befriedigt werden.
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= Kreativitit entfalten zu konnen in Bereichen des korperlichen Aus-
drucks wie z. B. im Theater, der Musik, in der Kunst, im Sport, im
Handwerk, des Schreibens sowie Speisen geniefen konnen und
Sinnlichkeit erleben zu konnen.

» Verantwortlichkeiten iibernehmen zu konnen — im eigenen Leben
und fiir die Gemeinschaft. Diese Erfahrungen stidrken ,,Ich-Krifte*
und das Selbstwertgefiihl.

» Hinfiihren zu religiosen und spirituellen Ebenen.

Meine Idee dazu ist, dass die Bewohner den Wunsch zu ,,iiberleben* und

moglichst ,,alt zu werden* in ,,Lust am Leben* verdndern.

Alle Bewohner gaben an, mit der Einnahme der Medikamente keine Prob-
leme zu haben. Ob diese Selbsteinschitzung mit dem medizinischen An-
spruch nach einer sehr genauen Einnahme der Medikamente {ibereinstimmit,
kann ich nicht abschlieBend beurteilen. Alle Bewohner gaben an, dass sie
werndhrungsbewusst® sind. Sie verstehen darunter allerdings sehr Unter-
schiedliches.

Durch gemeinsames Kochen konnten die Bewohner ein Bewusstsein fiir
Erndhrung und Genuss bekommen. Die Einrichtung sollte meiner Meinung
nach solche Angebote initiieren und begleiten. Zudem konnte somit die

Gemeinschaft im Haus gefordert werden.

Als Fazit bleibt festzuhalten, dass das Haus Lukas einen wichtigen Stellen-
wert im Leben der Bewohner darstellt. Es besteht aufgrund dieses Stellen-
wertes die Moglichkeit, positiven Einfluss auf das Leben der Bewohner
auszuiiben. Das Leben im Haus sollte mit mehr Inhalten gefiillt werden, um
den Bediirfnissen der Bewohner besser gerecht zu werden. Das Haus bietet

hierfiir sehr gute strukturelle und konzeptionelle Rahmenbedingungen.
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8 Resimee

Die Arbeit mit an AIDS erkrankten Menschen bleibt auch in Zukunft span-
nend. Es ist nicht bekannt, wie sich die Erkrankung in ihrem Verlauf und
threr Symptomatik weiterentwickeln wird. Es bleibt ebenso abzuwarten,

welche Fortschritte in der Therapie gemacht werden.

Sicherlich ist davon auszugehen, dass der Bedarf an Einrichtungen wie dem
Haus Lukas in Zukunft zunehmen wird, da die Komplexitit der
AIDS-Erkrankung und die damit verbundenen Folgen fiir den Betroffenen
zunehmen werden. Die psychosozialen Probleme der erkrankten Menschen
werden zunehmen. Dadurch wird der Bedarf an gut ausgebildeten Bewilti-
gungsstrategien und sozialen Netzwerken anwachsen. Erschwerend wirkt
die Tendenz in unserer Gesellschaft, sich immer mehr zu individualisieren
und damit auch zu isolieren. Die Bedeutung von Gemeinschaft und Ge-
meinwesen wird dadurch umso bedeutsamer, da sie gerade fiir kranke Men-

schen eine stabilisierende, wenn nicht sogar heilende Wirkung haben kann.

In den von mir gefiihrten Interviews zeigte sich deutlich, dass die kranken
Menschen enorme Schwierigkeiten haben, sich auf Beziehungen einzulas-
sen und in Beziehungen zu bleiben. Thre Biografien sind gekennzeichnet
durch Beziehungsabbriiche und Verlusterfahrungen. Der Bedarf an profes-
sioneller Sozialarbeit wird in diesem Kontext steigen, da es in Zukunft im-
mer mehr Menschen geben wird, die isoliert leben und die es in ihrem Le-

ben bisher nicht gelernt haben, in Beziehung zu gehen oder zu bleiben.

Wir wissen heute enorm viel iiber die Wechselwirkungen zwischen der Psy-
che, dem Nervensystem und dem Immunsystem. Wir haben viele Methoden
und Techniken der Sozialarbeit zur Hand, um auf psychosoziale Probleme
einzugehen. Nie zuvor gab es so viele Medikamente und Behandlungsfor-
men in der Medizin. Aber neben diesem ganzen Wissen und der Professio-

nalitit sollten wir unsere Phantasie nicht auBBer Acht lassen.
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,,Phantasie ist wichtiger als Kenntnis.“ (ALBERT EINSTEIN)

Phantasie ist die unendliche Quelle kreativen Denkens. Mit ihrer Hilfe kon-
nen wir Mauern in unseren K&pfen iiberwinden, Reisen unternehmen, iiber
uns hinauswachsen und uns eine Welt ertrdumen, wie wir sie gerne hitten.
Vielleicht konnen wir mit Phantasie auch gesunden. Wichtig ist jedoch, das
die Phantasie in die Tat umgesetzt wird. Dass wir anfangen unser Leben zu

leben, so wie wir es uns wiinschen.

Manche Menschen benétigen ein wenig Unterstiitzung und Anstée, um an
sich zu glauben, ihrer Phantasie freien Lauf zu lassen und ihre Traume zu

leben. Ich sehe Sozialarbeit als solch eine Unterstiitzung.
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Deutsche AIDS-Hilfe e.V.: Handbuch fiir Berater/innen 1999/2000 Teil III, Klassifikation von HIV-Infektion und AIDS

TEIL IIT: MEDIZINISCHES SPEZTALWISSEN

KLASSIFIKATION VON HIV-INFEKTION UND AIDS

Laborkategorien und Tabelle zur Verkniipfung der unten genannten Kriterien

Laborkategorie A B C
(CD4-Zellen/pl) (asymptomatisch) (Symptome, kein AIDS) (Symptome, AIDS)
1: >500 Al B1 Cc1
2: 200-499 A2 B2 c2
3: <200 A3 B3 c3

Aus: Brodt, Helm, Kamps: AIDS 1999, S. 38f.

Die derzeit gliltige Einteilung der Krankheitssta-
dien bei der HIV-Infektion ist die CDC-
Kiassifikation von 1993. Entwickelt von den US-
amerikanischen Centers for Disease Control
(CDC) in Atlanta umfaBt sie eine Gliederung
nach klinischen Symptomen (A, B, C) sowie eine
Einteilung nach Laborwerten, die sich im we-
sentlichen auf die Zahl der Helferzellen bezieht
(Laborkategorie 1, 2, 3).

Die CDC-Klassifikation kombiniert die klinische
Symptomatik mit der Laborkategorie. Demnach
ware ein vollig beschwerdefreier Patient ohne
Symptome und mit einer Helferzellzahl von Uber
500 ein Al-Patient. Eine Patientin mit Toxoplas-
mose und unter 50 Helferzellen miiBte mit C3
klassifiziert werden. Die CDC-Klassifikation er-
laubt keine Riickstufung, selbst wenn im Zuge
moderner Kombinationstherapien die Helfer-
zellzahlen sich wieder normalisieren und die
Krankheitszeichen abgeklungen sind. AuBerdem
beriicksichtigt sie nicht die Viruslast. Diese
Schwachen der heute noch giiltigen Klassifikati-
on legen es dringend nahe, sie zu Uberarbeiten.

CDC-Klassifikation (USA 1993)

Klinische Kategorien

Kategorie A
= Asymptomatische HIV-Infektion

= Persistierende generalisierte Lymphadeno-
pathie?

= Akute, symptomatische (primare) HIV-
Infektion (auch in der Anamnese?)

Kategorie 8

Krankheitssymptome oder Erkrankungen, die
nicht in die AIDS-definierende Kategorie C fallen,
dennoch aber der HIV-Infektion ursachlich zuzu-
ordnen sind oder auf eine Stérung der zelluldren
Immunabwehr hindeuten:

» Bazillare Angiomatose?
« Oropharyngeale* Candida-Infektionen

» Vulvovaginale Candida-Infektionen, die entwe-
der chronisch (langer als 1 Monat) oder nur
schlecht therapierbar sind

« Zervikale® Dysplasie® oder Carcinoma’ in situ

! allgemeine Bezeichnung fiir Erkrankung der
Lymphknoten

2 Krankengeschichte

3 Aufireten von mehreren durch GefiBsprossung
entstandenen geschwulstartigen Neubildungen von
Gefifigewebe

4 den Mund-Rachenraum betreffend

% den Gebarmutterhals betreffend



126

Deutsche AIDS-Hilfe e.V.: Handbuch fiir Berater/innen 1999/2000 Tell III, Klassifikation von HIV-Infektion und AIDS

« Konstitutionelle Symptome wie Fieber (iber
38.5° Celsius oder eine l&nger als vier Wochen
bestehende Diarrhoe®

« Orale Haarleukoplakie®

« Herpes zoster'® bei Befall mehrerer Dermato-
me™ oder nach Rezidiven in einem Dermatom

« Idiopathische thrombozytopenische Purpurat?
« Listeriose™

« Entziindungen des kleinen Beckens, besonders
bei Komplikationen eines Tuben- oder Ovarialab-
SZEesses

="s Periphere Neuropathie

Kategorie €
AIDS-definierende Erkrankungen

« Pneumocystis-carinii-Pneumonie (PcP)
« Toxoplasma-Enzephalitis™

« Candida-Infektion der Speiserhre oder Befall
von Bronchien, Luftréhre oder Lungen. Chroni-
sche Herpes-simplex-Ulzera oder Herpes-
Bronchitis, Herpes-Pneumonie oder -
Osophagitis®

« CMV-Retinitis'®

'’ generalisierte Zytomegalie-Infektion'” (nicht
~von Leber oder Milz)

6 Fehlbildung oder -entwicklung eines Gewebes oder
Organs

7 Krebs

& Durchfall

#  WeiBschwielenkrankheit* im Mund, weife, nicht
abwischbare Verinderungen der Haut

10 Giirtelrose

1 fhnervationsbezirk der einzelnen Riickenmarks-

wurzeln auf der Haut
12 Werlhof-Krankheit

13 Infektion durch Listeria monocytogenes
1 Enzephalitis: Entziindung des Gehims
13 &sophagitis: Entziindung der Speiserdhre
16 Retinitis: Netzhautentziindung

« Rezidivierende Salmonellen-Septikamien!®

« Rezidivierende Pneumonien innerhalb eines
Jahres

« Extrapulmonale Kryptokokkose!®
« Chronische intestinale Kryptosporidiose®
« Chronische intestinale Isosporiasis®*

« Disseminierte oder extrapulmonale Histoplas-
mose?

¢ Tuberkulose

» Infektionen mit Mykobacterium avium complex

* (MAC) oder Mykobacterium kansasii, disseminiert

oder extrapulmonal

» Kaposi-Sarkom

« Maligne Lymphome

« Invasives Zervixkarzinom
« HIV-Enzephalopathie

 Progressive multifokale Leukenzephalopathie
(PML)

» Wasting-Syndrom (HIV-Kachexie-Syndrom)

17 durch CMV verursachte Infektion
18 wiederkehrende Blutvergiftung durch Salmonellen
2 Kryptokokken-Infektion auflerhalb der Lunge
20 Infektion des Darmkanals mit Protozoen der Gat-
tung Cryptosporidium

! Befall des Darmkanals mit Parasiten
z Pilzerkrankung
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Die hier aufgefiihrten Regeln und Vorschriften sollen dazd beitragen, eine gute
Hausgemeinschaft zu bilden. Das Zusammenleben in der Gemeinschaft beruht auf den
Grunds&tzen gegenseitigen Vertrauens, der gegenseitigen Hilfe und Riicksichtnahme.

Die Hausordnung regelt dazu folgende Punkte:

« Das Appartement ist ausschliesslich von der/dem Bewohnerin zu nutzen, Langerfristige
Gastaufenthalte sind nur in Abstimmung mit dem SKM gestattet.

* Jede/r BewohnerIn kann ihr/sein Appartement nach eigenen Vorstellungen einrichten. Das
Appartement ist von der/dem Bewohnerin in gutem und sauberem Zustand zu bewahren
und ausreichend zu liiften. Verénderungen (z.B. Einbauten) innerhalb des Appartements
bediirfen der Zustimmung des SKM. :

» Fir das Eigentum der Bewohnerinnen Ubernimmt der SKM keine Haftung. Inventar und _
Mobiliar, welches vom SKM gestellt wird, ist pfleglich zu behandeln. Bei Verlust oder
Beschadigung ist fiir gleichwertigen Ersatz zu sorgen. O

= Die Rucksichtnahme auf die anderen Hausbewohnerlnnen erfordert es, (iberlauten Betrieb
von Radio- und Fernsehgerzten sowie solche Tétigkeiten zu meiden, die die hausliche
Ruhe beeintréchtigen kdnnen. Zwischen 13.00 und 15.00 Uhr sowie zwischen 22.00 und
7.00 Uhr ist die Mittags- bzw. Nachtruhe einzuhalten.

e Um bei Notféllen jederzeit Hilfe leisten zu kéinnen, diirfen Appartementschliissel nicht von -
innen auf der Appartementtir steckengelassen werden. ) :

» Jegliche Form von kérperlicher und verbaler Gewalt gegeniiber Mitbewohnerinnen, .
Besucherinnen oder Mitarbeiterlnnen sowie deren Androhung kénnen zur fristiosen
Kiindigung fithren.

« Der Handel, Besitz und Konsum von illegalen Drogen ist untersagt und berechtigt zur
fristlosen Kiindigungl
Auch Medikamenten- und Alkoholmissbrauch berechtigt zur fristlosen Kiindigung.

* In die Ausglisse der Waschbecken, Toiletten u.a. diirfen keine Abfalle, Hygienebinden,
Asche, schidliche Fliissigkeiten und dhnliches hineingeworfen bzw. —gegossen werden.
Bei Auftreten von Verstopfungen kann der/die Bewohnerin zur Ubernahme der
entstandenen Kosten verpflichtet werden.

* Der/die Bewohnerln ist filr die regelm#Bige Reinigung des Appartements selbst
verantwortlich. Ebenso ist er/sie zum ordnungsgem#ssen Sortieren und regelméssigen
Entsorgen der Abfalle in die entsprechenden Miilicontainer verpflichtet. Der

. Miilitonnenbereich ist sauber zu halten.
Das Auftreten von Ungeziefer ist dem SKM unverziiglich zu melden.
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« Das Halten von Haustieren ist mit dem Team des SKM abzusprechen.

« Die Nutzungszeiten fiir Waschmaschine bzw. Trockner werden mit Hilfe eines Planes
geregelt.

« Fiir die Nutzung des Gemeinschaftsraumes gelten gesonderte Regeln.

Die hier aufgefiihrte Hausordnung gilt auch fiir Gaste und Besucher des Wohn- und
Pflegeprojektes.

Der SKM behdilt sich vor, diese Hausordnung im Bedarfsfall zu &ndern.

Ich habe die Hausordnung gelesen und zur Kenntnis genommen.

Ich verpflichte mich, sie einzuhalten.

Ko, d80 ..conersanmns, 0 wesssmseesemseealecasesneon@s S
Unterschrift der/des Bewohnerin
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Interviewleitfaden

1. Beziehungen

1.1 Daten zur Person

1.
2.
3.
4.

,,Name*

Alter

Seit wann bist du mit dem HI-Virus infiziert?

Seit wann bist du an dem Vollbild AIDS erkrankt?

1.2 Herkunftsfamilie

Nounkwn =

In welcher Stadt bist du aufgewachsen?

Warum bist du nach Koéln gekommen?

Welche Beziehung hast du zu deinen Eltern?

Hast du Geschwister? Wenn ja, wie viele?

Hast du noch Kontakt zu deinen Eltern (Geschwistern)?

Wie gehen sie mit deiner Erkrankung um?

Hat sich die Beziehung zu deiner Familie durch den Einzug in das
Haus Lukas verdndert? Was hat sich verindert?

Welche Wiinsche hast du in Bezug auf die Beziehung zu deiner
Familie?

1.3 Partnerschaft

1.
2.

Lebst du im Moment in einer festen Beziehung?
Wie geht dein Partner/Partnerin mit deiner Erkrankung um?

1.4 Freundeskreis

1.

Wie sieht dein Freundeskreis aus? Sind es andere Klienten des SKM,
Szene etc.?

Hat sich dein Freundeskreis durch die Erkrankung verdndert?

Hat sich dein Freundeskreis durch den Einzug in das Haus Lukas
verdndert?

Welche Beziehung hast du zu den anderen Bewohnern? Zahlen sie
zu deinem Freundeskreis?

1.5 Beschiftigung

1.
. Ubst du im Moment ein Beruf aus bzw. arbeitest du?

b

Hast du einen Beruf erlernt? Wenn ja, welchen?

Welche Bedeutung hat diese Tétigkeit fiir dich?/Wiirdest du gerne
Arbeiten? Wenn ja, warum?

Weil} dein Arbeitgeber/Kollegen von deiner Erkrankung?

Wie gehen sie damit um?
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1.6 Freizeit

—

Wie verbringst du Deine Freizeit? Was machst du?

Nimmst du an Angeboten des SKM teil?

3. Hat sich dein Freizeitverhalten durch den Einzug in das Haus Lukas
verdndert? Wenn ja, wie?

N

2. Krankheitsverlauf
2.1 Status HIV-positiv

1. Weist du, wie du dich mit dem HI-Virus infiziert hast?
2. Wie hast du erfahren, das du HIV-positiv bist?
3. Wie bist du mit dieser Nachricht umgegangen?

2.2 Status AIDS-erkrankt

1. An welchen AIDS-spezifischen Erkrankungen warst du bisher
erkrankt?

2. An welchen Krankheiten leidest du im Moment?

3. Kannst du eine Kurve in das vorgegebene Gitter einzeichnen mit
Verlauf der Erkrankung von dem Beginn der Infektion bis Heute, in
der du Hohen und Tiefen deines Befinden einzeichnest?

Hohe Kurve = Je hoher die Kurve, desto besser fiithle ich mich
Tiefe Kurve = Je tiefer die Kurve , desto schlechter fiihle ich mich

Sehr gut
Gut
o0
=)
a Weniger
E gut
=
n
Test: Heute
HIV-
positiv
Zeitraum
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3. Gesundheitsverhalten (Definieren!)

3.1 Momentane Situation

1.

NounkAEwD

11

Leidest du an Erkrankungen, von AIDS abgesehen, die ein spezielles
Gesundheitsverhalten erfordern?

Wie gehst du mit diesen Erkrankungen um?

Achtest du auf Deine Erndhrung? Wenn ja, in wie fern?
Rauchst du? Wieviel Zigaretten pro Tag?

Trinkst du Kaffee? Wieviel Tassen pro Tag?

Trinkst du regelméBig Alkohol? Wieviel pro Tag/Woche?
Nimmst du andere Drogen? Wenn ja, welche? Wieviel pro
Tag/Woche/Monat?

In welchen Situationen rauchst du, trinkst du, konsumierst du
Drogen?

. Wie gehst du mit Stress um?
10.

Wie gehst du mit Konflikten mit anderen Menschen um?

. Nimmst du Medikamente gegen die AIDS-Erkrankung zu Dir?
12.
13.
14.

Welche Medikamente nimmst du?
Wie viele Tabletten muf3t du pro Tag einnehmen?
Wie belastend empfindest du die Einnahme der Medikamente?

Usehr hoch  Qhoch Ugering Usehr gering

3.2 Zeitliche Einordnung

1.

Wie wiirdest du dein Gesundheitsverhalten vor der HIV-Infektion
beschreiben?

2. Gab es in diesem Verhalten einen Unterschied, als du erfahren hast,
dass du HIV-positiv bist?
3. @Gab es in deinem Verhalten einen Unterschied, als du erfahren hast,
das die Erkrankung ausgebrochen ist?
4. Hat sich dein Gesundheitsverhalten durch den Einzug in das Haus
Lukas verdndert? Wenn ja, in wie fern?
4. Hilfesystem (Definieren!)

4.1 Kontakte zum Hilfesystem

1.
2.

Wie entstand der Kontakt zur AIDS-Beratungsstelle des SKM?
Seit wann besteht dieser Kontakt?

4.2 Kontakt zum Haus Lukas

1.
2.

Wie bist du ins Haus Lukas gekommen?
Wann bist du ins Haus eingezogen?
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3.

4.

Was hat dir anfangs die grofSten Schwierigkeiten bereitet, als du ins
Haus Lukas eingezogen bist?
Welche Probleme hast du im Moment mit dem Haus?

4.3 Erwartungen und Wiinsche an das Haus

1.

Warum bist du ins Haus Lukas eingezogen? — Motivation

2. Was sollte sich durch den Einzug ins Haus veridndern? — Wiinsche

3.

4.

Was hat sich durch den Einzug in das Haus verdndert? Sind deine
Wiinsche erfiillt worden?

Gibt es Verdanderungen durch den Einzug, die {iber deine eigenen
Erwartungen hinaus gehen?

4.3 Bewertung des Hauses und Wiinsche

1.

2.
3.

Wie gefillt es dir im Haus Lukas? Konntest du dem Haus eine Note
von 1-6 geben?

Note 1 = Das Haus ist sehr gut
Note 2 = Das Haus ist gut

Note 3 = Das Haus ist befriedigend
Note 4 = Das Haus ist ausreichend
Note 5 = Das Haus ist schlecht
Note 6 = Das Haus ist sehr schlecht

Was gefillt dir am Haus Lukas?
Was sollte sich im Haus Lukas deiner Meinung nach dndern?

S. Lebensziele, Lebenssinn und Identititsbildung

—

Welche Ziele hast du fiir die Zukunft?

In wie fern hat der Einzug in das Haus Lukas deine Lebensziele
beeinflusst?

Glaubst du, dass das Haus Lukas dir einen Sinn im Leben gibt?
Wenn ja, in wie fern?

Kannst du hier im Haus deine eigene Identitéit ausleben? Wenn nein,
warum nicht?



Kategorie

Variable

Code und
Ausprigung

Ankerbeispiel

Kodierregeln

Beziehungen

Umgang der
Herkunftsfamilie mit
der AIDS-Erkrankung

Positives Verhalten;
Annahme

,»(...) absolut positiv. Keine ... negative
Eindriicke oder so. Das meine Eltern gesagt
haben jetzt, weil du AIDS hast, oder weil du
krank bist, wollen wir mit dir nichts mehr zu
tun haben. *“ (Joachim)

Negatives Verhalten;
Ablehnung

,»(...) eine Schwester von mir sagt: das kann
ich mir nicht vorstellen, dann miisstest du
schon lingst Tod sein. Ich hab dann noch

eine kleine Schwester... die hat zu mir gesagt:

ist halb so schlimm, hab ich auch schon
gehabt — geht schnell vorbei. Und ... die
anderen wollen mit mir nichts zu tun haben.
(Frank)

I3

Teilweise Ablehnung,
teilweise Annahme

,»(...) also meine Mutter die war so eigentlich
die Einzige, die ganz normal darauf reagiert
hat. Die Verstindnis gezeigt hat. ... Und
meine Schwester, die kann auch damit
umgehen. Nur mein Bruder, der doch sehr
behaftet. Mit ... eventuell Ansteckung schon
allein wenn man sich sieht und so.‘ (Petra)

vel



Kategorie

Variable

Code und Ausprigung

Ankerbeispiel

Kodierregeln

Freizeitverhalten

Freizeitgestaltung

Aktiv (konstruktiv)

JAlso erstens hab ich en Hund, mit dem bin ich
viel unterwegs. Ansonsten, wenn ich nicht
arbeite, bin ich sehr viel draufien. Im Stadtwald
spazieren, ich fahre weg. “ (Joachim)

»Meine Freizeit ist damit verplant mit meiner
Kirche aktiv unterwegs zu sein. Das heift,
Mitglieder besuchen oder weiter zu belehren
(...)“ (Frank)

Passiv (konstruktiv)

., Fernseh gucken, lesen, mein Leben
aufschreiben jetzt seit neuesten, Spazieren
gehen und am Bahnhof Cappuccino trinken
und mir Leute angucken* (Tom)

Passiv (destruktiv)

Ja, die sieht sehr ode aus. Seit dem ich hier
wohne bin ich nicht in der Lage
Freizeitaktivititen durch zu fiihren. Weil ich
mich stdandig hier mit der Wohnung befasse.
Und irgendwie hab ich hier den Dreh noch
nicht gefunden, wie ich vielleicht damit
umgehen kann.“ (Petra)

Gel



Kategorie

Variable

Code und
Ausprigung

Ankerbeispiel

Kodierregeln

Gesundheitsverhalten

Situation des
Drogenkonsums

Der Begriff ,,Droge*
wird in diesem
Zusammenhang sehr
weit angesehen. Er
beinhaltet Kaffe,
Nikotin und Alkohol

Bei Stressempfinden
sowie in Gesellschaft
anderer Personen

., (...) mehr rauchen als normal, wenn ich
eben in Gesellschaft bin oder wenn ich in
einer sehr stressigen Stimmung bin.“ (Petra)

»Rauchen tu ich in Stresssituationen und
in Gesellschaft. Um eigentlich was in den
Hdnden zu haben, um ruhiger zu werden

einfach.* (Joachim)

Langeweile und
Gewohnbheit

»Rauchen aus Langeweile oder Macht der
Gewohnheit. — Muss einfach sein, ein
bisschen blauer Dunst.“ (Tom)

ocl



Kategorie

Variable

Code und Ausprigung

Ankerbeispiele

Kodierregeln

Haus Lukas

Warum ins Haus
Eingezogen
(Motivation)

Sicherheit empfinden
nicht einsam zu leben

»(...) eine gewisse Art von Sicherheit. Ich
wohne zwar alleine, bin aber nicht alleine.
Ich bin auch nicht einsam und es ist immer
Jjemand da der — wenn etwas ist — der
gucken kommt.* (Frank)

»(...) soziale Kontakte, auch soziale
Sicherheit, im Krankheitsfall Absicherung,
Versorgung. “ (Joachim)

., Ich hatte mehr das Gefiihl gehabt, das
sich hier (...) geborgen leben kann. Und fiir
den Notfall professionelle Hilfe habe.
(Petra)

Betreuung

»Ja, ich hab an die Betreuung gedacht. (...)
der so genannten Sozialarbeiter oder
Betreuer. Das man etwas unternehmen
kann, auf die Beine stellen kann, das sie
Jjeder Zeit fiir einen da sind.* (Tom)

LET



Kategorie Variable Code und Ausprigung Zusammenfassung Ankerbeispiele Kodierregeln
Haus Lukas | Grofiten

Schwierigkeiten

nach dem Einzug
AIDS wird im Haus AIDS wird oft von den »(...) das ich mit gleich Gesinnten
thematisiert. Die eigene anderen Bewohnern zusammen bin und (...) die anderen
Alkohol-Abhéngigkeit. thematisiert; nichts anderes zu tun hatten, als

die eigene Alkohol- nur iiber ihre Krankheit zu reden.

Abhingigkeit sollte nicht
erkannt werden.

(...) Und auflerdem sollte auch
nicht jeder sehen, das ich Alkohol
abhdngig bin und das ich jeden
Tag unter Strom stehe.* (Frank)

Problem auf Grund der
Bauform.

Krankenhauscharakter des
Hauses auf Grund der Flure.

»(...) und du hast ein
Krankenhauscharakter gehabt.
Durch den langen Flur. Das war
so das grofite Problem, diesen
Flur runter zugehen. Ich hatte
immer so das Gefiihl im
Krankenhaus zu sein. “ (Joachim)

Die eigene Wohnung
einzurichten.

»Das fing schon mit der Wohnung
an. Ich hab unglaublich lange
gebraucht, das alles so
einzurichten und herzurichten, das
ich sagen konnte, ja, jetzt bin ich
fertig. Umsortieren, aussortieren
und weis was ich nicht alles.
(Petra)

Keine Schwierigkeiten.

Tom

8¢l
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Interview mit Tom am 04.06.2002

Frage: Name?

Antwort: Tom T.

Wie alt bist du?

Ich werde 62 im September.

Seit wann bist du mit dem HI-Virus infiziert?

Seit dem 7. Oktober ‘96 offiziell.

Das war der Tag des Testergebnisses.

Ja.

Seit wann bist du an dem Vollbild AIDS erkrankt?
Ja, an AIDS erkrankt an sich nicht — HIV-positiv. AIDS ist ja noch nicht

ausgebrochen.

In welcher Stadt bist du aufgewachsen?

Recklinghausen. Stadt der Ruhrfestspiele.

Warum bist du nach Koln gekommen?

Hat sich so ergeben.

Gab es da einen Ausloser...?
Nee — StraBenleben. Auf der Stralle gelebt etliche Jahre und dann tiber Bonn
wollte ich nach Berlin und in K&ln bin ich hingen geblieben weil ich en Job

und ne Unterkunft gekriegt habe. Und seitdem sitze ich in Koln.

Welche Beziehung hast du zu deinen Eltern?

Keine. Vater ‘42 gefallen. Mutter ‘66 verstorben.



140

Hast du Geschwister?

Keine.

Gibt es noch andere Familienangehorige wie Tanten, ...?

Kein Kontakt.

Hast du Wiinsche in Bezug auf die Beziehung zu deiner Familie bzw. zu
Angehorigen?

Och nee — heute nicht mehr. Die Zeiten sind vorbei.

Lebst du im Moment in einer festen Beziehung?

Nein — nicht beziehungsfihig.

Wie sieht dein Freundeskreis aus? Sind es andere Klienten des SKM, ist das
irgendeine Szene? Konntest du ihn beschreiben.

Freundeskreis, an sich Annostrale — Mannerwohnheim, in dem ich etliche
Jahre verbracht habe (...) Dann eben bekannte Szene seit 20 Jahren nicht
mehr — das ist die Schwulenszene. Nach einem Pleiteerlebnis. Und hier im

Haus wenig Beziehungen zu den Mitbewohnern.

Hat sich dein Freundeskreis durch den Einzug in das Haus verdndert?

Och nee, an sich nicht.

Du hast gesagt, du hast hier wenig Beziehungen zu den Bewohnern, die
sonst hier im Haus leben. Wiirdest du sie zu deinem Freundeskreis zdhlen?

Nein, nein.

Hast du einen Beruf erlernt? Wenn ja, welchen?

Einzelhandelskaufmann — Karstadt — 1955 bis ‘58.

Ubst du im Moment einen Beruf aus bzw. arbeitest du?

Nee, Friihrentner seit 1.2.°98. Nach ‘m Herzinfarkt. (...)
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Hin und wieder machst du diese Komparsen-Geschichte...
Ja, Komparsenjobs ab und zu mal. Nicht in der Regel — keine festen Sachen

sondern kleine Zufélligkeiten.

Welche Bedeutung haben diese Tdtigkeiten fiir dich?
Fiir mich ist das ne andere Welt. Ich lerne viel Leute kennen — andere als in
meiner Umgebung sind. Macht Spaf3, macht Laune. Bin an sich gliicklich

da.

Wissen deine Arbeitgeber bzw. Kollegen von deiner Infektion?
Ein Teil ja, ein Teil nicht, ein Teil hat es erfahren durch den Film

,Menschen hautnah*, den ich gemacht habe.

Wie gehen sie damit um?
Das ist unterschiedlich. Man merkt, dass die Leute nicht aufgeklért sind,
obwohl se das sein wollen. Keine Hand geben oder wegriicken ist mit an der

Tagesordnung.

Wie verbringst du deine Freizeit? Was machst du so...?

Oh, was mach ich? Fernsehen gucken, lesen, mein Leben aufschreiben jetzt
seit neusten — auch mit ein bisschen Stress verbunden, spazieren gehen und
am Bahnhof Cappuccino trinken und mir die Leute angucken — macht mir

unwahrscheinlich viel Spal3.

Nimmst Du an Angeboten des SKM teil?

Zum Teil ja, nicht immer.

Hat sich dein Freizeitverhalten durch den Einzug in das Haus Lukas
verdndert?

Och ja. Bin an sich mehr zu Hause als sonst in der Regel vor dem Einzug
weil doch die Busfahrt doch 20 Minuten dauert. Halbe Stunde bin ich erst in

der Stadt. Sonst bin ich gleich in das nichste Cafe gefahren.
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Weifit du, wie du dich mit dem HI-Virus infiziert hast?
Ja weiB} ich. Seit, eh — oh Moment, jetzt muss ich mal iiberlegen ich glaub,
das ist ein halbes Jahr her — also war das 2001. Durch ein Klient des Haus

Lukas.

[Nach dem Interview erzihlt Tom, dass er sich iiber einen ,,Stricher*

infiziert hat, der jetzt auch Klient der AIDS-Beratungsstelle ist.]

Wie hast du erfahren, dass du HIV-positiv bist?

Ich hab mich, als ich im ,,Phantasialand* gearbeitet habe, noch zweimal im
Jahr untersuchen lassen. Vor der Saison und nach Beendigung der Saison.
Und das war gerade ne Untersuchung, die anstand und dabei ist das

rausgekommen.

Wie bist du mit dieser Nachricht umgegangen?

Im ersten Jahr sehr gut. Ich hab gedacht, ich kann es wegstecken, wie den
Alkohol. Damit leben und dazu stehen war wichtig fiir mich. Und ein Jahr
spiter bin ich durch nen Spruch einer Arbeitskollegin doch eben halt sehr

tief abgerutscht.

Magst du erzdihlen, was sie gesagt hat...

Ja. Ich hab ihnen gesagt, dass ich HIV-positiv bin. Keiner hat mir geglaubt.
Alle haben mich fiihr verriickt erkldrt. Und ein Jahr spéter hab ich ein
Freund eines Arbeitskollegen im Krankenhaus besucht. Und nen néchsten
Tag beim Mittagessen im Aufenthaltsraum der Firma hamse mich gefragt,
was mit dem Freund war. Da hab ich ihnen gesagt, O.K. griinen Kittel an,
Handschuhe, Mundschutz — Verdacht auf TBC. Und da haben sie ihr Essen
genommen und sind an anderen Tisch gegangen. Und haben gesagt: ,,Tom,
du musst vielmals entschuldigen, aber du konntest was mitgebracht haben.*

Ein Spruch, der mir nicht galt aber ich ithn mir reingezogen habe. Und

dadurch bin ich dann in den Keller.
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Was heifit ,,in den Keller*?
Ja, Depressionen. Wollte nicht mehr in die Stadt. Angst davor gehabt, dass
man mir ansieht, dass ich HIV-positiv bin. Und war auch dann sechs

Wochen in ner psychosomatischen Klinik.

Du hast eben gesagt, die Erkrankung ist noch nicht ausgebrochen. Du bist
HIV-positiv aber die AIDS-Erkrankung ist noch nicht ausgebrochen. Hast
du irgendwelche Symptome bisher gehabt oder hattest du da bisher keine
Probleme damit gehabt?

Ne, an sich keine Probleme. Ich hab auch, eh, Tabletten geschluckt von
Oktober ‘96 bis Oktober ‘98 und dreieinhalb Jahre Pause gemacht auf
Grund der guten Ergebnisse und der guten Werte und bin mit Tabletten jetzt
erst im Mérz 2002 wieder angefangen. Also dreieinhalb Jahre

Unterbrechung.

Gibt es irgendwelche Erkrankungen an denen du momentan leidest?

Ja, ich hab im Januar ‘98 en Herzinfarkt gekriegt und da ist es schon
manchmal mit Luftnot verbunden oder Aufregungen, die eben halt
Herzschmerz verursachen. Aber das ist so weit alles im Griff.
Untersuchungen alle drei Monate — Kardiologie in der Uni in Verbindung

mit der HIV-Infektion und der Untersuchungen.

Die ndichste Frage ist mehr eine kleine Aufgabe. Ich habe hier ein Gitter
gemalt und da geht’s um dein personliches Befinden und deine eigene
Stimmung von dem Testergebnis, HIV-positiv, bis heute. Es wdre nett, wenn
du in dieses Gitter eine Kurve hineinzeichnen konntest, von deiner
Stimmung her zwischen sehr gut, gut und weniger gut von dem Testergebnis

bis heute. Wann es bergauf und bergab ging.

[Tom zeichnet eine Kurve in das vorgegebene Gitter und erliutert diese. ]

Dann ging das einmal hoch, dann ging es mir gut und dann bin ich

abgerutscht, total in den Keller.
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Wann bist du abgerutscht?
Oktober ‘97 bin ich abgerutscht und dann ging es eigentlich wieder

aufwirts, sehr gut bis zum heutigen Tag.

Oktober ‘97 war das Erlebnis mit den Arbeitskollegen...?

Mit den Arbeitskollegen, wo ich in den Keller gegangen bin und dann eben
halt diese Superaufnahme in der Klinik. Kollegen kennen gelernt, keine
Ablehnung, keiner hat sich geschdmt mit mir auszugehen, keiner hat Angst

gehabt mich zu kiissen. Es war alles in Ordnung. (...)

Leidest du an Erkrankungen, von AIDS abgesehen, die ein spezielles

Gesundheitsverhalten erfordern? Wie z B. Diabetes...

Nee, Herzinfarkt. Ich muss zwar auf Cholesterin achten und auf en
Zuckerspiegel. Blutzucker zum Teil altersbedingt, schnellt im Moment en
bisschen in die Hohe bei zuviel SiiBigkeiten. Aber ansonsten nicht. Eben
halt in Verbindung mit beiden Krankheiten, HIV-positiv und Herzinfarkt,

esse ich ziemlich viel Obst oder mehr Obst als sonst. (...)

Also du achtest auf deine Erndhrung, indem du jetzt mehr Obst zu dir

nimmst und ein bisschen auf die Zuckerwerte achtest...

Ja, also nicht weniger Siiles und, na ja, und dann halt eben Obst mehr als

sonst.

Rauchst du?
Totales Rauchverbot. Rauche aber trotzdem heute noch 40 Zigaretten am
Tag, im Gegensatz zu frither, wo es zwischen 70 und 80 waren. Einziger

Unterschied, dass ich heute auf der Stra3e nicht mehr rauche.

Sondern nur noch zu Hause...
Nur zu Hause, oder in Cafes, in Wohnrdumen oder eben da, wo man sich

aufhalten kann.
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Trinkst du Kaffee?
Ja.

Wie viele Tassen am Tag? Kannst du das abschdtzen?

Im Gegensatz zu frither mit 25-30 Tassen, heute im Hochstfall fiinf.

Trinkst du regelmdfig Alkohol?

Nein. Seit November ‘84 nicht mehr. Bin im 18. Jahr trocken.

Nimmst du andere Drogen? Wenn ja, welche?

Uberhaupt keine.

Kannst du beschreiben, in welchen Situationen du rauchst bzw. Kaffee
trinkst?

Zum Friihstiick en Kaffee um eventuell wach zu werden. Rauchen aus
Langeweile oder Macht der Gewohnheit. — Muss einfach sein, ein bisschen

blauer Dunst.

Wie gehst du mit Stress um?
Versuche alles langsam hinzukriegen. Ohne Druck, ohne mich zu

tiberschlagen. Klappt zwar nicht immer aber grofiten Teils doch.

Wie gehst du mit Konflikten mit anderen Menschen um?
Oh, is an sich ziemlich schwierig aber fiir mich eben halt, dass ich mich
nicht zu sehr damit belaste. Und ich hab zur Zeit en Therapeuten, wo ich

hingehen kann und kann mich ausquatschen. Ne gro3e Hilfe.

Nimmst Du Medikamente gegen die AIDS-Erkrankung zu dir?

Ja, jetzt seit neuestem wieder. Seit Mirz hab ich Trixvir und Viramune.

Wie viele Tabletten musst du pro Tag einnehmen?

Morgens zwei und Abends zwei.
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Wie belastend empfindest du die Einnahme der Medikamente? Kannst du
das einteilen zwischen sehr hohe Belastung, hohe Beastung, geringe
Belastung und sehr geringe Belastung?

Ich schluck se so, wie se kommen, meistens im Zeitraum von 12 Stunden.
Ich muss noch 13 Herzmedikamente dazu nehmen, so dass an sich keine

Schwierigkeiten fiir mich sind die Tabletten zu schlucken.

Also, es ist eine geringe oder sehr geringe Belastung...

Ja, an sich ohne Uberlegung. Ich vertraue auf die Arzte, ich lese die
Waschzettel nicht durch oder die Beipackzettel. Will ich nichts von wissen,
nichts von Nebenwirkungen. Die Arzte wissen schon, wat se machen. Halt

grofes Vertrauen zu n Arzten.

Wie wiirdest du dein Gesundheitsverhalten vor der HIV-Infektion
beschreiben? Bevor du wusstest, dass du positiv bist.

An sich hat sich nicht viel gerdandert. Nur nach dem Herzinfarkt eben halt
kann ich diese Spriinge nicht mehr machen — durch Tabletten bedingt und
niedrigen Blutdruck, bin 6fter mal miide. Das ich einfach das Bett vorziehe
und dann halt gar nichts mehr lduft. Das ich mich ne Stunde hinlegen muss.

Muss mich ausruhen um wieder fit zu werden.

Wie sieht das aus, wenn du an die Erndhrung denkst oder an Alkohol
trinken oder an Rauchen und Kaffee trinken. Hat sich da was verdndert
zwischen dem Zeitraum vor der Infektion und nach dem Testergebnis.

An sich nicht. Ich mach mir da keine Gedanken driiber.

Du hast eben gesagt, du rauchst jetzt weniger als friiher, du trinkst weniger
Kaffe als friiher. Ab wann war der Punkt da, dass du weniger Kaffe
getrunken hast und weniger geraucht has?.

Ja, an sich nach dem Herzinfarkt. Weil ich ein bisschen mitarbeiten will, ne.
Offizielles Rauchverbot und die Arzte wissen, dass ich eben halt diese 40

Zigaretten rauche, ne. (...)
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Hat sich dein Gesundheitsverhalten irgendwie verdndert seitdem du hier im
Haus lebst?

Ne, an sich nicht. Alles nach wie vor.

Wie entstand der Kontakt zur AIDS-Beratungsstelle des SKM?
Ja, durch Kollegen friiher in die Gleuler Strale gekommen, dann spiter von
dem Wohnprojekt hier erfahren, mich beworben (...). Seit zwei Jahren im

Haus.

Seit wann besteht der Kontakt zur Beratungsstelle? Wann war der erste
Kontakt?
Ja, Ende "96, Anfang ‘97. Kurz nach der Infektion.

Wie bist du ins Haus Lukas gekommen?

Ja, vom Horensagen. Hab mich dann beworben in der Gleuler Stralle, dass
ich eventuell einziehen mochte, wahr mein Wunsch. Ja und dann ging es
dann nach vielen Beratungen und Telefonaten halt doch die Moglichkeit

hier einzuziehen.

Wann bist du ins Haus Lukas eingezogen?

Das ist jetzt zwei Jahre her. Miisste Mai oder Juni 2000 gewesen sein.

Was hat dir anfangs die grofiten Schwierigkeiten bereitet, als du ins Haus
Lukas eingezogen bist?

An sich Schwierigkeiten iiberhaupt keine, weil ich auf Leute zugehen kann.
Erste halbe Jahr wahr super und dann kehrte der Alltag wieder ein. Nicht
nur fiir die Bewohner, man hat sich beschniiffelt, auch bei den Betreuern ist
der Alltag eingekehrt und das ist alles nicht so gelaufen, wie ich es mir

gedacht hab oder gewohnt war oder erhofft habe.

Warum gab es da diese Probleme? Kannst du das beschreiben?
Kaum Ansprechpartner. Schwierigkeiten eben halt einen Betreuer nur zu

haben, die anderen, dass die fiir einen dann nicht zustdndig sind und dann
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eben halt einmal in der Woche die zwei Stunden Gespriche hat. Und dann
im Endeffekt mit Sorgen und Problemen doch alleine dasteht. Schade fiirs
Haus, dass keiner ne psychologische Ausbildung hat oder ne therapeutische
Ausbildung. Und so jemand fehlte noch im Haus, ein Ansprechpartner auch

fiir kleinere Probleme.

Welche Probleme hast du im Moment mit dem Haus?

Ist irgendwie schwer zu sagen. War schon so weit, dass ich letztes Jahr
ausziehen wollte, dass es mir Leid getan hat iiberhaupt hier einzuziehen —
verglichen mit der Annostrale. Fiir mich schade, der Weggang von der

Annostralle und ich lieber wieder in die Annostralle gezogen wir.

Aber du bist hier geblieben...

Ich bin hier geblieben. Ich war von Oktober bis, eh, Weihnachten in ner
Klinik wieder in Ahrweiler, hab da an Gruppengesprichen teilgenommen,
Einzelgespriachen, danach en Therapeuten hier in Koéln gekriegt und auch
wihrend des Aufenthaltes in der Klinik eben halt Belastungswochenenden,
die mit zur Therapie gehorten, dass ich nach Koln fahren muss in diese
Wohnung. Und hab einige Veridnderungen vorgenommen, so dass mir die

Wohnung wieder gefillt.

Warum bist du ins Haus Lukas eingezogen? Welche Motive hast du dabei
gehabt?

Ja, ich hab an die Betreuung gedacht. Allein &rztliche Betreuung und dann
in Verbindung mit der Uni. Mit der Betreuung eben halt der so genannten
Sozialarbeiter oder Betreuer, dass man da etwas unternehmen kann, auf die
Beine stellen kann, dass sie jederzeit fiir einen da sind. Aber mittlerweile

festgestellt, dass das nicht der Fall ist.



149

Was sollte sich durch den Einzug in das Haus Lukas verdndern? Welche
Wiinsche hast du damals gehabt?

Eben halt besser mit der Krankheit umgehen zu konnen. Auch mit der
Krankheit des Herzinfarktes. Und bin dann mal vor eine Wand gelaufen im

Haus Lukas.

Inwiefern besser mit den Krankheiten besser umgehen zu konnen?

Ja, weil es bei manchen Leuten an Aufkldarung bedurfte, die en Riickzieher
gemacht haben aber dann im Endeffekt selber in Depressionen verfallen,
bist in den Keller gegangen und versucht wieder hochzukommen und einen
Ansprechpartner im Haus zu haben. Das hatte ich alles vermutet, dass es das

hier gibt.

Was hat sich durch den Einzug in das Haus Lukas verdndert, in deinem
Leben? Sind die Wiinsche erfiillt worden?

Die Wiinsche sind an sich nicht erfiillt worden. Selbst viel negative
Erfahrungen im Haus gemacht — in Bezug auf Betreuung, in Bezug auf
Wohnen, in Bezug auf Ruhe im Haus. Ich bin eben halt heute bereit es nicht

zu iiberschlagen aber doch irgendwann wieder auszuziehen.

Wie gefiillt es dir im Haus Lukas? Konntest du dem Haus eine Note von
Eins bis Sechs geben? Note Eins wdre, das Haus ist sehr gut. Note Zwei, das
Haus ist gut. Note Drei, das Haus ist befriedigend. Note Vier, das Haus ist
ausreichend. Note Fiinf, das Haus ist schlecht und Note Sechs, das Haus ist
sehr schlecht. Konntest du das einordnen?

Einordnen kann ich das schon, Noten geben ist irgendwie en bisschen
schlechter. Ich wiirde sagen nach auflen hin eine Superfassade, die aber im

inneren anfangt zu brockeln.

Was gefdllt dir am Haus Lukas?
Was mir geféllt — mir gefillt die Wohnung wieder, fiihl mich an sich sehr

wohl — jedenfalls im Moment noch. Ja, Ruhe an sich weniger aber eben halt



150

dass ich auch gern fiir mich alleine bin und allein sein kann. Bin weit vom

Schuss, lad selten Besuch ein. (...)

Was sollte sich deiner Meinung nach im Haus Lukas dndern?
Schwierige Sache, nach den negativen Erfahrungen stelle ich keinen zu
groBen Erwartungen mehr an das Haus, da ich ja die Absicht habe

irgendwann auszuziehen.

Aber trotzdem konnte sich ja noch etwas verdndern...

Konnte sich verdndern, aber

[lange Pause]

Was wiinscht du dir?

Was wiinsch ich mir? Schwierige Sache, dass halt der Zusammenhalt im
Haus Lukas besser ist. Manches mal ist schon ein bisschen Neid oder
Eifersucht der einzelnen Bewohner mitgeprigt. Gro3e Geschwiitze
untereinander. Dass das mal aufhort und besser wird. Dass man sich im
Allgemeinen vertrdagt und an die Regeln hilt, die halt im Haus Lukas

vorgegeben sind.

Das waren jetzt Wiinsche in Bezug auf die Hausgemeinschaft. Gibt es noch
Wiinsche in Bezug auf die Einrichtung, also auf die Betreuung oder...?

Ja. Wiinsche in Bezug auf Betreuung eben halt schon. Dass die anderen
Betreuer auch Zeit fiir einen haben, wenn der betreffende Betreuer nur

dreimal die Woche arbeitet. (...)

Gibt es noch Wiinsche fiir die Zeiten, wenn die nebenamtlichen Mitarbeiter
da sind?
An sicht nicht. Ich bin 62 Jahre, habe viel Erfahrung. Viel Erfahrung

gesammelt, positive, negative. Erwarte dahingehend auch nicht viel.
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Welche Ziele hast du fiir die Zukunft?

Irgendwie schon und gemiitlich in der Eifel zu sitzen, bei Bekannten. Ich
hoffe, dass das irgendwann mal klappt. Nur korperlich arbeiten kann ich
wenig, weil ich das durch den Herzinfarkt bedingt nicht mehr schaffe. Aber

sonst vielleicht ein Wechsel vom Haus Lukas. (...)

Inwiefern hat der Einzug in das Haus Lukas deine Lebensziele beeinflusst?

(...)

[Die Antwort ist auf Grund der schlechten Aufnahme nicht zu verstehen.]

Glaubst du, dass das Leben hier im Haus dir einen Sinn im Leben gibt?
Wenn ja, inwiefern?

Heute nicht mehr. Im ersten halben Jahr ja, da hitte mich auch keiner mehr
aus der Wohnung gekriegt, aus dem Umfeld nicht. Aber nach den

gesammelten Erfahrungen der letzten anderthalb Jahre heute nicht mehr.

Kannst Du hier im Haus Lukas deine eigene Ildentitdit ausleben? Wirst Du
akzeptiert, wie du bist oder wirst du irgendwo eingeengt?

Ich hab an sich noch nie mit Schwulen zusammengelebt, wohl mit Pennern.
Die eben halt fiir mich offener und ehrlicher wahren als manche Tucken hier

im Haus.

Und von Seite der Einrichtung? Glaubst du, dass du da deine Identitdit
ausleben kannst?

Ja, an sich schon.
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Interview mit Joachim am 06.06.2002

Frage: Wie ist dein Name?

Antwort: Joachim K.

Wie alt bist du?
40.

Seit wann bist du mit dem HI-Virus infiziert? Weif3st du das?
Seit 1980.

Seit wann bist du an dem Vollbild AIDS erkrankt?
‘06 — ja, 1996.

In welcher Stadt bist du aufgewachsen?

Zur Schule gegangen bin ich in Frechen.

Warum bist du nach Koln gekommen?
Ich habe meine Ausbildung in Neustadt an der Weinstralle gemacht und
nach der Ausbildung bin dann einfach nach K&ln und da bin ich eigentlich

hingen geblieben.

Gab es irgendeinen Anlass oder Grund warum du nach Koln gekommen
bist?

Ja, ich glaub, das war damals mein Freund, also mein erster — also mein —
eigentlich mein zweiter Freund, der Klaus. Dadurch bin ich nach Kéln

gekommen. Bin ich eigentlich in Koln geblieben.

Welche Beziehung hast du zu deinen Eltern?
Distanziertes Verhiltnis. Mein Vater ist tot und meine Mutter lebt noch und

lebt ihr eigenes Leben und ich leb auch mein eigenes Leben.
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Hast du Geschwister? Wenn ja, wie viele?

Ja, Finf.

Hast du noch Kontakt zu deinen Eltern oder Geschwistern?

Sporadisch.

Wie gehen sie mit deiner Erkrankung um?

Positiv. Also, ich hab damals ... mein Freund, mein verstorbener Freund
Bernhard, der ist ja damals auch an AIDS erkrankt und da haben meine
Eltern sogar mir Hilfe angeboten, den Bernhard nachher zu pflegen. Also
absolut positiv, keine negative, eh — wie soll ich sagen — Eindriicke oder so,
dass meine Eltern jetzt gesagt haben, jetzt weil du AIDS hast, oder weil du
krank bist, eh, wollen wir mit dir nichts mehr zu tun haben. Das hat zwar
seine Zeit gedauert, bis mein Vater dann wieder die Tassen nahm, aber ...

mit der Zeit ging das auch.

Hat sich die Beziehung zu deiner Familie durch den Einzug in das Haus
Lukas verdndert? Wenn ja, was hat sich verdndert?

Ne, kann ich gar nichts zu sagen. Also, das Verhiltnis ist eigentlich gleich
geblieben. Also, wie gesagt, wir sehen uns sporadisch und da kann ich

eigentlich nichts zu sagen.

Welche Wiinsche hast du in Bezug auf die Beziehung zu deiner Familie?

Welche Wiinsche ich da habe? Oh, das ist schwer zu beantworten.

[lange Pause]

Ich sag mal so, ich bin in einer biirgerlichen Familie aufgewachsen. Bin das
einzige uneheliche Kind in der Familie oder der einzige uneheliche Sohn.
Erstgeborener. Ich hab also immer schon Schwierigkeiten mit meinen Eltern
gehabt. Mit meinen Geschwistern spéter auch. Und deshalb habe ich also

heute, sag ich mir so, ich mochte mein eigenes Leben leben, ich mochte in
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Ruhe gelassen werden, ich mochte mit dem ganzen Familienclan so wenig

wie moglich zu tun haben.

Lebst du im Moment in einer festen Beziehung?

Ja.

Wie geht dein Partner oder deine Partnerin mit deiner Erkrankung um?
Der Michael sieht die Krankheit als eine chronische Krankheit, die man
regelmiBig kontrollieren muss, nach der man leben muss. Also, ich wiird
sagen, positiv. Hat auch keine Angst sich da irgend was zu fangen oder sich

selber zu infizieren.

Wie sieht dein Freundeskreis aus? Sind es andere Klienten des SKM ist das
in irgend einer Form Szene oder — kannst du ihn in irgendeiner Form
beschreiben?

Mein Freundeskreis? Das ist schwer zu beschreiben. Ich mein, du kennst ja
nen Michael en bisschen und ich kenne, durch Michael kenne ich natiirlich
auch Leute. Also, es ist wenig aus der Szene. Ich gehe zwar in die Szene,
aber dann gehen wir zusammen hin, um uns einfach nur zu unterhalten, um
unter uns zu sein und so, Freundeskreis ist eigentlich nicht so grof3. Ich hab
gute Bekannte und, ja, Freunde sind weniger. Wenige Freunde. Aber die,

die ich als Freunde habe, die bezeichne ich als Freunde.

Hat sich dein Freundeskreis durch die Erkrankung verdndert?

Mein Freundeskreis nicht aber mein Bekanntenkreis.

Inwiefern?

Dadurch, dass ich hier ins Haus Lukas gezogen bin oder iiberhaupt,
dadurch, dass ich den SKM kennen gelernt habe, habe ich natiirlich ganz
andere, eh — ich sag mal so — Gesellschaftsschichten kennen gelernt. Mit
anderen, mit Menschen in Kontakt gekommen, mit denen ich sonst

vielleicht nie in Kontakt gekommen wire.
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Die Leute die du vorher schon gekannt hast, bevor du erkrankt bist. Gab es
da einen Unterschied? Haben die sich anders verhalten, als sie erfahren
haben, dass du erkrankt bist?

Ne, kann ich nicht sagen. Also, ich bin offen mit der HIV-Infektion
umgegangen aber ich bin nicht damit hausieren gegangen. Den Leuten,
denen ich das gesagt hab, zu denen habe ich immer noch ein gutes
Verhiltnis und die haben das — gut die erste Zeit waren die en bisschen
geschockt aber nicht, dass die gesagt haben, so jetzt dndert sich das

Verhiiltnis ne, tiberhaupt nicht. Kann ich nicht sagen.

Hat sich dein Freundeskreis durch den Einzug in das Haus Lukas
verdndert?

Ja.

Inwiefern?
Ich hab hier Leute kennen gelernt, zu denen ich en gutes Verhiltnis hab und
die ich als Freunde bezeichnen wiirde und dann auch teilweise Klienten von

auflerhalb, au3erhalb Klienten.

Welche Beziehung hast du zu den anderen Bewohnern hier? Zihlen sie zu

deinem Freundeskreis?

[lange Pause]

Das ist schwer zu beantworten. Ne, also ich wiird nicht sagen, dass sie zu
meinem Freundeskreis zidhlen. Bis auf Petra und Richard vielleicht,
mittlerweile auch so Markus fingt auch so ein bisschen an. Aber das ist
schwer zu sagen, dass das Freunde sind. Also, Petra wiird ich also auch
schon was im Vertrauen erzidhlen, dem Richard auch. Also, da sag ich mal
schon gewisse Freundschaft — also gute, gute Bekannte sag ich mal. Ich
bezeichne sie als gute Bekannte, da ich se durch das Haus hier relativ gut

kenne. Ich kenne viele Eigenschaften und ja.
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Hast du einen Beruf erlernt? Wenn ja, welchen?

Ich bin gelernter Frisor.

Ubst du im Moment einen Beruf aus bzw. arbeitest du?

Ich arbeite nicht offiziell, ich jobbe.

Was machst du?

Ich putze hier die zwei Liden auf der Diirener Straf3e.

Welche Bedeutung haben diese Tdtigkeiten fiir dich?

Soziale Kontakte. Ich hab ein gutes Verhéltnis zu meinen Arbeitgeberinnen
und vertrauensvolles Verhiltnis. Sie kennen meinen Krankheitsverlauf zum
Teil und akzeptieren mich so wie ich bin und zeigen mir das auch. Also, ich

hab ein sehr gutes Verhiltnis zu denen — auch Vertrauensverhiltnis.

Wie gehen deine Arbeitgeber und Kollegen mit deiner Erkrankung um?

Positiv.

Wie verbringst du deine Freizeit? Was machst du?

Also erstens habe ich en Hund, mit dem bin ich viel unterwegs. Ansonsten,
wenn ich nicht arbeite bin ich sehr viel drau3en. Im Stadtwald spazieren, ich
fahre weg. Ja, ich beschiftige mich einfach, so dass ich nicht in der
Wohnung rumhénge. Und die Wohnung ist auch Teil meines Hobbys.

Ansonsten ist fiir mich Haus Lukas mein Zuhause, ganz einfach.

Nimmst du an Angeboten des SKM teil?

Wenn sie mich interessieren, ja.

Hat sich dein Freizeitverhalten durch den Einzug in das Haus Lukas
verdndert? Wenn ja, wie?
Ja, teilweise durch Aktivitdten, durch die Leute, die ich kennen gelernt hab.

Ich hab en anderes, eh, soziales, eh — wie soll ich es ausdriicken — soziales
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Engagement, ich zeige auch Engagement und ich setz mich auch fiir vieles

ein.

Was vor dem Einzug nicht so gewesen ist...?

Was vor dem Einzug nicht so war. Da hab ich mehr so vor mich her gelebt,
die letzten Jahre. Also zuriickgezogen, isoliert. War eigentlich auch der
Grund, weshalb ich dann nachher ins Haus Lukas gezogen bin — mit ein

Grund.

Weifit du, wie du dich mit dem HI-Virus infiziert hast?
Ja.

Magst du erzihlen, wie das passiert ist?
Durch meinen verstorbenen Freund, der mich also infiziert hat. Der wusste
es aber selber nicht, dass er positiv ist. Er hat es erst nach meinen

Positiv-Test erfahren.

Wie hast du erfahren, dass du HIV-positiv bist?

Ich war regelméBiger Blutspender in der Uni-Klinik und hab ein halbes Jahr
zuvor meine letzte Blutspende gemacht, da war ich clean. Und danach, die
nichste Blutspende, die dann kam, die war positiv. So hab ich das erfahren.

War ein ziemlicher Hammer.

Wie bist du mit dieser Nachricht umgegangen?

Ho, he! Ich bin nach Hause gegangen. — Erst mal war ich geschockt, weil
ich wusste ja, was das fiir mich bedeutet. Ich hatte das ja schon im ,,Spiegel*
und ,,Stern* gelesen. Dann bin ich nach Hause gefahren, hab mich
ausgezogen, mich hei} geduscht und abgeseift. Im Endeffekt so die
Krankheit abwaschen. Das war so die erste Reaktion, die ich gemacht habe.
Ja und dann hab ich ne Woche gebraucht um meinem Freund zu sagen, dass

ich positiv bin.

[Pause]
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Also im Prinzip — ah — ja, Schock, ne.

An welchen AIDS-spezifischen Erkrankungen warst du bisher erkrankt?
An ner Pneumocystis-Pneumonie, das ist die, eh, typische
Lungenentziindung. Eine Giirtelrose. Dann, eh, extreme Driisenerkrankung

und fraglich ist, ob die zwei Herzinfarkte auch damit zu tun haben.

Inwiefern?

Inwiefern die Herzinfarkte damit zusammenhéingen konnen, das ist, eh, das
hingt mit den Medikamenten zusammen. Mit den HIV-Medikamenten. Da
gab es frither Medikamente die — da ist man sich nicht sicher, die konnten
das auslosen. (...) Der Cholesterinspiegel stieg auch extrem stark. Es konnte
bei mir genetisch sein, es kann aber auch durch die HIV-Medikamentation

sein.

An welchen Krankheiten leidest du im Moment?

Also, die HIV-Infektion ist fiir mich sozusagen eine chronische Krankheit,
jetzt erst mal, in erster Linie. Das groBte Problem, was ich hab, ist meine
Herz-Kreislauf-Geschichte und die Polyneuropathie. Das ist eigentlich

momentan alles.

Die ndichste Frage ist eigentlich so eine kleine Aufgabe. Ich hab hier so ein
Gitter aufgezeichnet und da geht es um dein personliches Befinden. Also
deine Stimmung seit dem Testergebnis HIV-positiv bis heute. Es wdre nett,
wenn du in Form einer Kurve Hohen und Tiefen deines Befinden

einzeichnen konntest.

Also ein, eh, Diagramm?

Ja. Die Stimmung ist eingeteilt in sehr gut, gut und weniger gut. Wenn du

das zeichnen konntest und dann sagen konntest bei den Hochs und Tiefs, die

es da vielleicht gibt, was das fiir Ereignisse waren.
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Ich kann es mal versuchen.

[Joachim zeichnet die Kurve in das vorgegebene Gitter und erldutert diese.]

Ich fang dann mal bei dem — HIV-positiv fang ich an.

Das ist 1980 gewesen?

Ja sagen wir mal 1980. Soll ich das hin schreiben?

Ja.

(...)

1980, sagen wir mal bis ‘81. Dann wiird ich sagen war das so‘n auf und ab
und dann ging‘s gut bis 1993. (...) Dann ging‘s ganz lange — (...) das ist ne
schlechte Phase gewesen. Die ging bis — was hab ich jetzt geschrieben ‘937
— ‘97 (...). Das war die schlechte Phase. (...) Ich hatte dann so ein Tief auch
ne. Diese Linie zeichne ich mal als Tief ein, ja? Das ist fiir mich ein Tief.
(...) Von ‘93 bis ‘97 ging ‘s mir schlecht, so. Und dann kam die Beziehung
mit Michael und dann ging‘s hoch, so. Und dann ging es — dann war das ein
auf und ab und dann kam die Zeit, sag ich mal, wo ich dann ins Haus Lukas
gezogen bin — das zeichne ich jetzt — das war 2000, ne. 2000 — und da war
es eigentlich nur gut. Und so ist es eigentlich jetzt auch so geblieben. Das ist
jetzt so ein auf und ab, sag ich mal. (...) Ich sag mal, wirklich, mir geht‘s
hier sehr gut. Ich fiihl mich gut. Ich lebe gerne hier. Ich betrachte das als
mein Zuhause und, eh, gesundheitlich geht‘s mir, fiir meine Verhiltnisse
gut. Ich hab also keine Probleme, weder was mein Krankheitsbild anbetrifft,
meine soziale Kontakte sind sehr gut. Ja, eigentlich kann ich nur zufrieden

sein.

(...)
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Leidest du an Erkrankungen, von AIDS abgesehen, die ein spezielles
Gesundheitsverhalten erfordern?

Ja, sicher. Ich muss mich alleine ... schon durch die, eh, HIV-Medikamente
ist Alkohol eingeschrinkt. Extrem eingeschriankt. Und man lebt nach einem,
eh, Zeitrhythmus. So, das heif3t, ich hab einen 12-Stunden-Rhythmus. Und
den halte ich ein. Das schwankt schon mal zwischen 2 Stunden, aber so

dieser 12- bis 14-Stunden—Rhythmus, den halte ich schon ein.

Fiir die HIV-Medikamente?

Fiir die HIV-Medikamente. Und was mein Herz-Kreislaufsystem anbetrifft
— ja, da halte ich mich iiberhaupt nicht an die Regeln. Auf3er, dass ich den
Alkohol, also sag ich mal gering — ich trinke geringen Alkohol. Aber ich

rauche halt und das diirfte ich eigentlich nicht.

Wie gehst du mit dieser Herz-Kreislauf-Erkrankung um? Also, inwiefern
versuchst du dein Leben danach auszurichten?

Oh, indem ich versuche — also, ich hab gelernt, also mich iiber gewisse
Sachen einfach nicht mehr aufzuregen oder zu drgern. Also, das heift,
ruhiger werden. In sich ruhiger werden, gelassener werden und vor allen
Dingen alles — ich mach vieles systematisch. Also ich gehe systematisch vor
wenn ich so ein, ich sag mal, Arbeitsvorgang hab. Oder irgend eine
Planung. Die plan ich systematisch durch und wenn ich das nicht schaffe,
schaff ich es einfach nicht. Das ist fiir mich dann — dann bin ich auch

zufrieden. Also ohne — kein negativer Stress. So wenig wie moglich.

Achtest du auf deine Erndhrung?
Ja.

Inwiefern?

Indem ich nur frische Ware esse, selber zubereite und versuche so wenig
wie moglich Cholesterin zu essen. Sprich Fleisch und tierische Fette,
sondern mehr Gemiise, Kartoffeln, Obst. Ich ess gern Kekse. Aber ich

erndhr mich schon gesund und abwechslungsreich vor allem.
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Rauchst du?

Ja.

Wie viele Zigaretten pro Tag?

Ne Packung.

Also 20?7
20.

Trinkst du Kaffee?
Ja.

Wie viel Tassen pro Tag?

So vier, fiinf.

Trinkst du regelmdfig Alkohol?
Ja.

Wie viel pro Tag oder Woche? Kannst du das versuchen einzuordnen?
Sagen wir mal so, ich trinke pro Abend ne Flasche Bier — wenn ich gegessen
habe, oder zum Essen dazu. Ja und Wein bei Anldssen. Wenn irgendwelche
Anlésse sind oder wenn ich mit Michael zusammen bin und wir haben hier

nett gekocht so — dann kdpfen wir auch schon mal ne Flasche Wein.

Nimmst du andere Drogen?

Nein.

In welchen Situationen rauchst du bzw. trinkst du Kaffee?
Rauchen tu ich in Stresssituationen und in Gesellschaft. Und eigentlich was

in den Hénden zu haben, um ruhiger zu werden einfach.

Und Kaffee?

Kaffee ist fiir mich ein Genussmittel.
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Wie gehst du mit Stress um?

[Pause]

Kommt drauf an, was das fiir ein Stress ist. Es gibt ja den positiven und den
Negativstress. Und wenn ich sag positiven Stress den, eh, kann ich gut, eh,
wegstecken. Negativen Stress, den merk ich korperlich. Den spiir ich

korperlich.

Was ist fiir dich negativer Stress?

Negativer Stress ist, wenn, eh, ich sag mal so, en gewisses
Harmoniebediirfnis bei mir nicht da ist und wenn es gestort wird. Oder,
wenn ich also Arger habe, mit irgendwelchen Sachen. Das ist fiir mich
Negativstress. Oder wenn ich mich hetzen muss. Das bezeichne ich

Negativstress und das versuche ich zu vermeiden.

Wie gehst du mit Konflikten mit anderen Menschen um?

Ich versuch mich so neutral wie moglich zu verhalten. Das heif3t also, ich,
eh, hore mir alles an, sage offen meine Meinung. Aber versuche eigentlich
SO Arger zu vermeiden. Eher bin ich so, dass ich vermittle — ich versuch zu

vermitteln. So, da wiird ich sagen also — wiederhol die Frage bitte noch mal.

Wie gehst du mit Konflikten mit anderen Menschen um? Also, wenn du
Konflikte mit...

Indem ich eigentlich Konflikte austrage. Ich trag die Konflikte aus. Ich sag
offen meine Meinung und ich steh dazu und ich denke mir, wer das nicht
akzeptiert, der soll es bleiben lassen. Ich seh nicht ein irgendwie zu

heucheln.

Nimmst du Medikamente gegen die AIDS-Erkrankung zu dir?
Ja.
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Welche Medikamente nimmst du?

Videx, Viramune und Zearin.

Wie viele Tabletten musst du pro Tag einnehmen?

Oh, 30.

Wie belastend empfindest du die Einnahme der Medikamente? Kannst du
das einteilen zwischen sehr hoch, hohe Belastung, geringe Belastung und
sehr geringe Belastung?

Geringe Belastung.

Trotz der 30 Tabletten?
Ich meine, man gewohnt sich dran. Ne, ich mein, das sind ja zweimal 15 —

da gewohnst de dich schon dran.

Du musst die Medikamente aber zwischen speziellen Uhrzeiten einnehmen.
Ich nehme die im 12-Stunden-Rhythmus. So, alle. Ich nehm die auch alle
auf einmal. Ich nehm die nicht so hippchenweise. Das geht, zack in die

Hand und dann zack und en Glas Wasser hinterher und dann sind se weg.

Wie wiirdest du dein Gesundheitsverhalten vor der HIV-Infektion
beschreiben? Also vor dem Testergebnis?

Ja, verstanden. Ehm — heute zu der Zeit zuvor?

Ne, nicht der Vergleich. Sondern einfach nur wie wiirdest du das
beschreiben? Hast du damals viel geraucht? Wie war das mit Alkohol?

Ich hab damals ungesiinder gelebt. Also wesentlich, eh — mir gegeniiber
auch phlegmatischer war ich also. Ich hab Alkohol getrunken und, eh, bin
viel raus gegangen. Hab einfach — jo gelebt. Hab nie so driiber nachgedacht,

konntest mal krank werden. Hab ich nie so driiber nachgedacht.
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Gab es in diesem Verhalten einen Unterschied, als du erfahren hast, dass du
HIV-positiv bist? Also seit dem Test ergebnis?

Ja, da gab es schon ne Wende. Von da an hab ich mich eigentlich — fing ich
an, mich gesiinder zu erndhren, bewusster zu erndhren. Und — das glaubt
man manchmal gar net — du nimmst die Natur oder deine Umgebung,

nimmst du ganz anders wahr, auf einmal.

Inwiefern?

Viel intensiver. Du lebst intensiver. Also, ich kann nur von mir sprechen,
also ich lebe also seitdem wesentlich intensiver. Das heif3t, ich (...) z. B.,
wenn ich den Wald spazieren gehe, ich guck mir auch dieses Gekrduche an,
das da rumkriucht und -fleucht. Ich guck mir so kleine, ich sag mal Aste als
Beispiel an. Wo ich frither nie drauf geachtet hitte oder dann seh ich
irgendwo so ne kleine Pflanze im Gebiisch irgendwo wachsen. Das sind so
Sachen — du lebst einfach intensiver. Du nimmst auch die Geriusche, also
ich zumindest, nimm die Geridusche anders wahr heute, als ich das vor — ich
sag mal vor 15 Jahren gemacht hab. Und das ist also — ich glaub je linger
die Zeit — je ldnger ich positiv bin, je intensiver nimm ich eigentlich alles
wahr. Vielleicht hingt das auch mit dem Alter zusammen, keine Ahnung.
Aber ich denk mir schon, dass das schon mit der Infektion schon
zusammenhéngt, dadurch, dass man also, ich sag mal so — wenn du erfihrst,
du bist HIV-positiv, das ist ja erst mal, dann hast du ja die Zeit bis der
Ausbruch kommt. Und wenn der Ausbruch gekommen ist, dann wirst de ja
in Stadien eingeteilt. So, und diese Stadien zeigen dir, wo du stehst. Und
wenn du dann im letzten Stadium bist, dann kann es dir ganz schnell

passieren, dass du abnibbelst.

Gab es in deinem Gesundheitsverhalten einen Unterschied, als du erfahren
hast, dass die Erkrankung ausgebrochen ist?

Ja klar. Da kamen ja auch gewisse Medikamente noch — die Medikamente
kamen ja peu a peu dazu. Ich hab ja mit einem einzelnen Medikament
angefangen. Mit, eh, Retrovir — hab ich angefangen. Dann kam ja Epivir

dazu. Das war dann die erste Zweierkombination, die es gab. Die hab ich
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auch gut vertragen. Und dann kamen peu a peu Medikamente dazu. Dann
hat sich das immer gesteigert. Insofern hat sich mein Leben — ich denk mal,
ich hab also, ich hab ja auch noch voll durchgearbeitet. Und dann, als ich

den ersten Knall kriegte. Den ersten Herzinfarkt.

Wann war das?

Oh.

[kurze Pause]

Ich glaub ‘98. 98, mein ich, wir das gewesen. Kann ich nicht genau sagen.

Aber so ungefihr ‘98. Aber warte, ich kann das raussuchen.

[Joachim steht auf und schaut in seinen Arztunterlagen nach].

Seitdem leb ich eigentlich positiver. Das heif3t also gesiinder und bewusster.

[kurze Pause]

‘08. — 8.1.98. War mein erster Infarkt.

Hat sich dein Gesundheitsverhalten durch den Einzug ins Haus Lukas
verdndert?

Mein Gesundheitsverhalten?

Was z. B. Erndhrung angeht. Isst du jetzt regelmdfliger?
Ja, ja, ja. Ich esse also, seitdem ich hier wohne, regelméBiger, das stimmt.

Und wesentlich abwechslungsreicher als vorher.

Wie ist das mit Kaffeekonsum oder Zigarettenkonsum? Hat sich das
irgendwie eingeschrdnkt?
Kaffeekonsum ist weniger. Und Nikotin ist also gleich geblieben. Das hat

sich nicht verindert.
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Wenn du denkst, wie du friiher mit Stress umgegangen bist — wie sieht das
heute aus? Seitdem du im Haus lebst. Hat sich da auch was gedindert? In
Bezug auf Stressbewdltigung.

Ja da bin ich noch bei.

[Joachim lacht]

(...) Momentan ist ja so ein bisschen Stress im Haus. Und da muss man
lernen mit umzugehen. Also ich fiir mich muss damit lernen umzugehen.
Weil, wir sind alle verschieden. Und ich denke mir, ich versuche jetzt meine
Einstellung klar zu machen und mich dann auch dementsprechend der

Stresssituation dann zu stellen.

Wie entstand der Kontakt zur AIDS-Beratungsstelle des SKM?

Also ich war — ich glaub ‘97 oder ‘96 war ich im Krankenhaus in
Weyerthal. Und da lag ein Klient vom SKM neben mir auf dem Zimmer.
Und der wurde von Zivildienstleistenden wurde der betreut — also dem

wurde geholfen. Durch den bin ich dann damals an den SKM gekommen.

Das war ein Zivildienstleistender vom SKM?

Das war ein Zivildienstleistender vom SKM. Und dann kam ja ne
Betreuerin, ich glaub das war damals die Kerstin N6ll. Und da hab ich mich
das erste Mal mit der unterhalten und von da an — die haben mir dann
angeboten, ja mich zu besuchen und das hab ich dann auch getan. Und da
hab ich gemerkt, das ist fiir mich gut. (...) Seit ‘97 besteht der Kontakt

definitiv.

Wie bist du ins Haus Lukas gekommen?

Das war ja so. Ich bin ja dann — zuerst war ich beim SKM immer nur
Besucher und wurde noch nicht betreut. (...) Wenn irgendwelche Fragen
waren, konnte ich die stellen, da wurde mir auch bei geholfen. Aber ich
wurde nicht offiziell betreut. Dann habe ich ja irgendwann den Antrag

gestellt fiir die PSB — fiir die psychosoziale Betreuung. Und die hab ich
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dann auch durchbekommen. Und dann irgendwann entschied sich das halt,
dass das Haus Lukas gebaut werden sollte oder umgebaut werden sollte.
Und da war ich mit einer der Ersten, der dann gefragt worden ist, ob ich

Interesse hab, in das Haus Lukas zu ziehen.

Wann bist du in das Haus eingezogen?

Datum?

So ungefdihr?
18.-20.04.2000 — Neun Uhr, Halb Zehn — so um den Dreh war*s.

[Joachim lacht]

Was hat dir anfangs die grofiten Schwierigkeiten bereitet, als du in das
Haus Lukas eingezogen bist?

Die grofiten Schwierigkeiten — wenn ich jetzt das Haus Lukas nehme — war
der Korridor, der Flur. Weil der sich nicht von der Wohnung abgrenzte,
wenn du die Tiir auf machst. Den Boden hast du ja identisch. Und du hast
ein Krankenhauscharakter gehabt. Durch den langen Flur. (...) Das war so
das groBte Problem, diesen Flur runterzugehen. Ich hatte immer so das
Gefiihl im Krankenhaus zu sein. Auch das Elisabeth-Krankenhaus, das stort
mich — hat mich die erste Zeit ja auch gestort. Und ich gehe auch heute noch
selten die Werthmannstrasse, ich gehe meistens hier durch die kleine Gasse

und dann die Diirener Strafe. (...)

[Joachim lacht]

Welche Probleme hast du im Moment mit dem Haus?
Ich kann nicht sagen, dass ich en Problem hab — nein, kann ich nicht sagen.
Momentan gibt‘s hier Meinungsverschiedenheiten, die sind

personenbezogen .
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Zwischen den Bewohnern oder den Mitarbeitern?

Zwischen den Bewohnern. Das sind so Konfliktsituationen, aber da bin ich
nicht involviert. Das heif3t, insofern, also ich mach mir keine, eh — ich hab
nen Weg fiir mich gefunden, damit klarzukommen, ganz einfach. Ich denke
mir, wir sind erwachsene Menschen und jeder muss fiir sich selber sehen,
wie er mit der Situation klarkommt. Ich versuche immer — wie soll ich das
ausdriicken — das hab ich eben schon mal gesagt, ich versuche manchmal
auch zu vermitteln oder Ansichten von anderen, ja, zu erkldaren oder warum
das so vielleicht ist. Aber — es gibt Leute, die denken, man muss Leute
dndern. So. Und wenn ich sag, man muss Leute @ndern — das kann man
nicht. Du kannst keinen anderen Menschen dndern, der, ich mein, 30, weit
iiber 30 ist. Du kannst nur versuchen selber fiir dich, dich zu dndern und
dich anders zu verhalten. Und das mach ich jetzt. Seit ein paar, seit zwei

Wochen mach ich das. Das heif3t auch ein bisschen Riickzug.

Warum bist du ins Haus Lukas eingezogen? Welche Motive hast du damals
gehabt?
Also das Grundmotiv war eigentlich schon — durch mein Herzinfarkt war

ich ja an ein Notrufsystem angeschlossen.

Ein Hausnotrufsystem?

Ein Hausnotrufsystem. Uber die — ich glaub Johanniter. Und dann hat sich
das hier entschieden, dass ich hier die Wohnung nehmen kann oder
bekommen kann. Dann hab ich erst gesagt, ja ich mach das. Dann hab ich
wieder abgesagt, dann wieder zugesagt, wieder abgesagt und dann endgiiltig

zugesagt.

Was sollte sich durch den Einzug ins Haus verdndern? Welche Wiinsche
hast du gehabt?

Also Vorstellungen. Ich sag mal Vorstellungen. Ich hab keine Wiinsche
gehabt, ich hab Vorstellungen gehabt — wenn ich das so sagen darf. Und die
Vorstellung war eigentlich die — ich wusste ja was das Haus ist, es war ja

urspriinglich als Hospiz geplant und hat man ja gesagt, wir machen kein
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Hospiz wir machen betreutes Wohnen. Und unter betreuten Wohnen hab ich
verstanden soziale Kontakte, auch soziale Sicherheit, im Krankheitsfall
Absicherung, Versorgung. Und du kannst wirklich, wenn du bettldgerig bist,
in der Wohnung bleiben und musst nicht irgendwo in Heim abgeschoben
werden oder sonstwohin abgeschoben werden. Und der Mietvertrag endet ja
auch — so steht es ja auch im Mietvertrag drin — der Mietvertrag endet mit
dem Tod. Solange, wie du dir im Haus nichts zu Schulden kommen ldsst.

Und du in der PSB bist.

Was hat sich durch den Einzug in das Haus verdndert in deinem Leben?
Sind deine Wiinsche erfiillt worden? Oder deine Erwartungen oder
Hoffnungen?

Ja.

Was hat sich verdndert in Bezug zu vorher?

Ich glaub, die ganze Lebenseinstellung hat sich verdandert. Das heif3t also,
ich hab also — seitdem ich ja hier wohne, wohne ich das erste mal eigentlich
in ner Gruppe. Man wohnt ja hier trotz, dass man seine eigene Wohnung
hat, wohnt man ja auch in ner Gruppe. Oder in so ner Art WG. Und das ist
das erste mal fiir mich, dass ich also in so ner Einrichtung wohne. Und fiir
mich hat es sich insofern veridndert — ich merke, dass ich Engagement
zeigen kann, ich merke, dass ich, eh, koordinieren kann, ich merke, dass ich
also, eh — ja auch organisieren kann. Und das tue ich auch. Das sind so
Sachen die, eh, bezeichne ich insgesamt als ein gewisses Engagement, was
ich hier also fiir das Haus oder in dem Haus mache. Aber ich tue es nicht
nur fiir mich — ich tue es fiir mich klar, weil ich hier zu Hause bin, aber auch
fiir die anderen. Und das sind schon Veridnderungen da hab ich — in den
letzten Jahren hab ich eigentlich nur vor mich hergelebt. Bevor ich hier
eingezogen bin. Trotz ner Freundschaft, das war zu der Zeit noch keine

Beziehung. Das war mehr ne Freundschaft.
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Gibt es Verdnderungen durch den Einzug, die iiber deine eigenen
Erwartungen hinausgehen? Wo du nicht davon ausgegangen bist, dass sich

das so verdndert?

[lange Pause]

Ich hab dadurch natiirlich ganz andere Menschen kennen gelernt. Auch
andere Situationen hier habe ich kennen gelernt. Vorher, wo ich vorher (...)

oder wo ich vorher nie reingekommen bin.

Wie gefiillt es dir im Haus Lukas? Konntest du dem Haus eine Note geben,
von Eins bis Sechs? Note Eins wdre, das Haus ist sehr gut. Note Zwei, das
Haus ist gut. Note Drei, das Haus ist befriedigend. Note Vier, das Haus ist
ausreichend. Note Fiinf, das Haus ist schlecht und Note Sechs, das Haus ist
sehr schlecht.

Das kriegt von mir ne Eins. Also ich mein, das kann ich auch begriinden —
eh, erstens, das gesamte Objekt ist super gemacht. Dann der Lebenskomfort
hier, der ist auch gut. Und fiir mich die Betreuung und Beratung oder, sag
ich mal, Ansprechpartner, wenn ich jemand brauche, ist immer jemand da.

Also kann ich nur so sagen, O.K., fiir mich ist das ne Eins.

Was gefillt dir am Haus Lukas? Was schdtzt du am Haus Lukas?

Erstens, dass es ruhig liegt. Und dass es gut aufgeteilt ist.

[lange Pause]

Die Ausstattung ist auch O.K.

Ausstattung in den Wohnungen?

Allgemein. Sowie Wohnungen als auch wie die Aufenthaltsrdume oder
Gemeinschaftsrdume, ne. Du hast ja hier alle Moglichkeiten. (...) Du kannst
hier kochen, so viel de willst, du kannst backen, so viel de willst. Wenn du

Lust hast kannst unten den Raum nutzen. O.K., die Einschriankung ist halt
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bis 22 Uhr aber dann kann man ja seine eigene Wohnung nutzen. Also ich
denk mal, ich schitz an dem Haus eigentlich so das gesamte Konzept, die
gesamte Einrichtung — ja und halt, dass fiir mich wichtig ist, ist auch ja, die
Lage. Die Wohnqualitidt oder Lebensqualitét sag ich mal. Wohn- und
Lebensqualitit (...) die schitz ich schon sehr. Das ist fiir mich, was wohnen

angeht, ein Sechser im Lotto. Zu mindestens in meiner jetzigen Situation.

Was sollte sich im Haus Lukas deiner Meinung nach dndern?

Tja, was sich dndern sollte. Es sollte 6fter mal jemand im Aufenthaltsraum
tagsiiber sein. Um Klienten auch zu sprechen. Weil die Klienten sind
manchmal, so hab ich das Gefiihl, unten noch so auf sich allein gestellt.
Wenn die jetzt, sagen wir mal, ein Termin haben. Bis die dann in die Biiros

gehen konnen, zu den Betreuern.

Das ist die Zeit tagsiiber...

Tagsiiber. Tagsiiber, dass da mehr Kontaktpflege gemacht wird. (...)

Sollte sich etwas dndern in den Zeiten, wo die nebenamtlichen Mitarbeiter
hier sind? Siehst du da einen Bedarf?

Ne, wiird ich nicht sagen. Die sind alle nett. Man kann sich mit denen
unterhalten. Ich stelle ja an die Nebenamtler, bin ich ganz ehrlich, stell ich
keine Erwartungen. Die sind da fiir die Notsituation. Da hast de Leute, mit
denen kommst du gut aus und da hast de Leute, mit denen kommst du gar
nicht gut aus. So. Und das ist bisher nur einmal vorgekommen — wo ich
gesagt habe fiir mich, Gott sei Dank, dass die weg ist. Aber, so Erwartungen

jetzt an die Nebenamtler stell ich eigentlich keine.

Welche Ziele hast du fiir die Zukunft?

[lange Pause]

Das ist schwer zu beantworten. Also ich denk mir mal — ich kann mir nur

wiinschen, dass die Krankheit chronisch wird. Dass man sie als ne
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chronische Krankheit behandeln kann. Und dass ich von mir aus in
absehbarer Zeit (...), kann ich nicht sagen wann, vielleicht auch wieder hier
ausziehen werde und drau3en irgendwo lebe. Das weil3 ich nicht. Kann ich
nichts zu sagen. So lange wie sich meine gesundheitliche Situation nicht
andert, werd ich nicht ausziehen. Erstens wir‘s ein falscher Schritt fiir mich
und ich wiird eigentlich ja ne gewisse Sicherheit auch aufgeben. Ausziehen
wiird ich nur dann, das miisste ich dann ja auch, wenn ich die psychosoziale
Betreuung aufgebe. Und die werd ich garantiert bestimmt nicht aufgeben.
Fiir mich ist das wichtig, jemanden zu haben, mit dem ich mich unterhalten
kann. Mit dem ich auch, mit dem ich, eh, intime Gespriche fithren kann und
mit dem ich dann aber auch mal einfach nur so, so, eh — Freunde kann man
nicht sagen. Die konnen das nie werden. Aber ein bisschen Joke machen, en

bisschen kumpelhaft. Ich geh mit der Uschi relativ locker um. (...)

Gibt es denn Lebensziele fiir die ndiichste Zeit, die du hast? Also in
absehbarer Zeit?

Was verstehst du darunter?

Das kann ja alles mogliche sein.

Also sagen wir mal so. Ich versuch mal so zu erkldaren. Mein Lebensziel ist
momentan so fit wie moglich zu bleiben und auch, wenn ich die
Moglichkeit hab, zu verreisen. Das mach ich auch. Das ist so mein,
momentan so — in absehbarer Zeit mein Ziel. Also eigentlich mehr oder
weniger ein sorgenfreies Leben fiihren. (...) Ich bezeichne mein Leben
momentan hier, wenn ich ganz ehrlich bin, ja als sorgenfrei. Ich hab also
keine Sorgen, ich keine eh — gut die kleine Probleme, kleine Probleme hat
jeder. Aber die sind fiir mich selber zu bewiltigen. Ich hab jemanden, mit
dem ich reden kann und dann hab ich meinen Freund, mit dem kann ich
auch driiber reden. Ja, gute Tipps, z. B. Verhaltensregeln, wie man sich am

Besten verhilt in Konfliktsituationen. (...)
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Inwiefern hat der Einzug in das Haus Lukas deine Lebensziele beeinflusst?
Inwiefern hat sich da was verdndert? An Zukunftsperspektiven?

Ich wiird sagen, da hab ich eben schon mal gesagt, ich wohn hier sicher und
ich hab immer jemanden, der mich wenn ich in Notsituationen kommen
sollte, ist immer jemand da. Meinst du Lebensziele? Oder was hast du jetzt

gefragt?

Ja, deine Lebensziele oder deine Perspektiven fiir die Zukunft. Inwiefern hat
sich da was verdndert, seitdem du hier lebst?

Ja, also ich denke mal, ich lebe wesentlich positiver. Ich leb nicht mehr von
heute bis morgen. Sondern ich denke auch ein bisschen weiter, was ich
vorher nicht gemacht hab. Also, das heif3t also, ich plane jetzt nicht auf
Jahre voraus. Aber ich bin zu mindestens mittlerweile so weit, dass ich also
so ein Jahr im Voraus schon versuch zu planen. Zum Beispiel, wenn ich
jetzt mit dem Michael in Urlaub fahre. Das sind ja Planungen, ne. Und
beruflich bin ich ja sowieso am Ende. Da wird auch nichts mehr werden.
Zumindestens, solang sich bei mir nichts dndert — gesundheitlich. Und von
daher, wiird ich sagen, haben sich meine, mein Lebensziel oder meine
Wiinsche fiir die Zukunft oder fiir die jetzige Zeit, die haben sich eigentlich
erfiillt. Ich lebe — ja wie soll ich das ausdriicken, schwer zu sagen. Ich kann
das nicht ausdriicken. Ich denke mir, ich — ich will nicht sagen, dass sich all
meine Wiinsche erfiillt haben aber, wenn man Wiinsche hat dann hat sich
der groBte Teil davon erfiillt. Das heil3t, ich hab Sicherheit, ich hab ne
gewisse Geborgenheit, ich kann mein Leben gestalten, ich kann meine

Freizeit gestalten — meine Zukunft kann ich noch nicht gestalten.

Glaubst du, dass das Haus Lukas dir einen Sinn im Leben gibt? Wenn ja,

inwiefern?

[lange Pause]

Mir, meinst du?
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[lange Pause]

Dann wire es eigentlich, fiir mich als Positiver oder AIDS-Kranker, hier auf

Zeit zu leben.

Uber das Leben hinaus konnte es ja sein, dass du in irgendeiner Form einen
Sinn fiir dich hier rausziehst.

Der Sinn ist z. B. fur mich — O. K., dann hab ich es verstanden. Der Sinn ist
eigentlich, so ich hab also hier fiir mich so gemerkt auch, dass man mit
Menschen, eh, zusammenkommen kann, die du vorher nie kennen gelernt
hittest. Guck mal, wir sind hier en bunt zusammen gewiirfelter Haufen.
Keiner kannte den anderen, aber trotzdem hat sich da eine gewisse
Harmonie entwickelt, erst mal. Bis man sich kannte und dann kommen ja
auch die so genannten Meinungsverschiedenheiten, die ausgetragen werden.
Und der Sinn ist eigentlich miteinander klarzukommen. Und ja sein Leben
so gut wie moglich hier zu gestalten. Aber du lebst ja nicht nur hier. Also
ich leb zu mindestens nicht nur im Haus Lukas. Ich lebe in meiner ganzen

Umgebung. Sag ich mal.

Kannst du hier im Haus deine eigene Identitdit ausleben? Wirst du so
akzeptiert wie du bist? Von Seiten der Bewohner und von Seiten der
Einrichtung?

Denk ich mir mal. Also ich hab nicht das Gefiihl, dass ich nicht so

akzeptiert werde wie ich bin. Hab ich nicht das Gefiihl.
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Interview mit Petra am 09.06.2002

Frage: Wie ist dein Name?

Antwort: Petra.

Wie alt bist du?
56.

Seit wann bist du mit dem HI-Virus infiziert? Weif3st du das?

Ja. Das, das — spitestens seit *83. — Spétestens.

Seit wann bist du an dem Vollbild AIDS erkrankt?
Seit *96. Ne, seit Anfang '96, wahrscheinlich beginnend mit der Giirtelrose.

In welcher Stadt bist du aufgewachsen?

In Neustadt, Holstein, Kreis Oldenburg.

Warum bist du nach Koln gekommen?

Ja, weil Koln mir, em, sehr gut gefallen hat. Koln hab ich kennen gelernt,
wenn wir damals in Urlaub gefahren sind — da wohnte ich noch in Berlin.
Und, eh, ja aus Berlin wegziehen wollten. Und da haben wir uns fiir Koln

entschieden. Und ich hab’s nicht bereut.

Welche Beziehung hast du zu deinen Eltern?
Ehm, mein Vater ist 92 gestorben. Mit dem hatte ich, ehm, eine schwierige
Beziehung. Und mit meiner Mutter habe ich eine sehr gute Beziehung,

obwohl das nur telefonisch abliduft. Wir telefonieren jeden Sonntag.

Hast du Geschwister?

Ja. Zwei Geschwister.
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Hast du noch Kontakt zu deinen Eltern oder zu deiner Mutter und deinen
Geschwistern?

Ja. Aber auch telefonisch.

Wie gehen sie mit deiner Erkrankung um?

Ja, das ist der Punkt. Ehm — also meine Mutter die war so eigentlich die

Einzige, die ganz normal darauf reagiert hat. Die Verstidndnis gezeigt hat.

Und mein Vater hat mir ganz viele Vorwiirfe gemacht, weil ich ja immer
meine Freiheit leben wollte (...) und ich das, sozusagen, dann als
Dankeschon dann bekommen hab. Und meine Schwester, die kann auch
damit normal umgehen. Nur mein Bruder, der ist, eh, doch sehr behaftet.
Mit, eh — eventuell Ansteckung schon allein wenn man sich sieht und so.

Also, fiir den ist es, glaub ich, en richtiges Problem.

Hat sich die Beziehung zu deiner Familie durch den Einzug ins Haus Lukas

verdndert?

Nein.

Welche Wiinsche hast du in Bezug auf die Beziehung zu deiner Familie?
Das sie sich mir gegeniiber ganz normal verhalten, so als hétt ich kein —

kein HI-Virus.

Lebst du im Moment in einer festen Beziehung?

Nein.

Wie sieht dein Freundeskreis aus? Sind es andere Klienten des SKM, ist das

irgendwie Szene oder? — Kannst du ihn irgendwie beschreiben?
Ehm — ziemlich tiberwiegend — ehm, Freunde aus fritheren Zeiten. Die

teilweise noch mit der Szene zu tun haben — teilweise nicht.

Die Drogenszene?

Ja. Und, ehm, hier aus dem Haus.
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Hat sich dein Freundeskreis durch die Erkrankung verdndert?

Nein — eigentlich auch nicht.

Hat sich dein Freundeskreis durch den Einzug in das Haus Lukas
verdndert?

Hm, kann ich so auch nicht sagen. Ich hab selber, ehm, kein Kontakt, den
ich mit einer Freundin hatte, die ich mal in ner AB-MafBnahme kennen

gelernt habe — 1992. Abgebrochen als ich hier eingezogen bin.

Was ist AB-Mafinahme?
Arbeitsbeschaffungsma3inahme — ABM.

Warum hast du den Kontakt abgebrochen?

Ja, weil ich, ehm, weil ich das Gefiihl hatte, dass das — obwohl die Freundin
das wusste und, ehm, auch keine Probleme damit hatte, mit mir Kontakt zu
haben. Und wir hatten auch viele Jahre Kontakt gehabt, aber, ehm,
irgendwie kann ich auch nicht so richtig erkldren, warum. Ich wollte einfach
erst mal abwarten, wie sich das hier entwickelt und, eh, ja — vielleicht ist mir

unbewusst die, diese Freundschaft auch nicht so viel (...)

Welche Beziehung hast du zu den andren Bewohnern? Zihlen sie zu deinem
Freundeskreis?

Innerhalb des Hauses, wiird ich sagen, ja. Also, zwei von ihnen. Und
auBerhalb des Hauses weif} ich nicht, in weit sie da noch zu meinen

Freunden dann zihlen wiirden. Hab ich noch nie ausprobiert.

Hast du einen Beruf erlernt? Wenn ja, welchen?

Ja. Ich bin erlernte Apothekenhelferin.

Ubst du im Moment einen Beruf aus bzw. arbeitest du?

Nein. Ich bekomm Erwerbsunfihigkeitsrente.
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Wiirdest du gerne arbeiten?

Im Prinzip ja. Aber ich werd es wahrscheinlich nicht mehr konnen.

Warum wiirdest du gerne arbeiten?
Ja, vielleicht einfach um, eh — eben en bisschen das Gefiihl vom alten Leben

zu bekommen.

Wie verbringst du deine Freizeit? Was machst du?

Ja, die sieht sehr 6de aus. Weil, ehm — seitdem ich hier wohne, bin ich
irgendwie nicht in der Lage, ehm, Freizeitaktivitidten durchzufiihren. Weil
ich mich stindig hier, ehm, mit der Wohnung befasse. Mit der, ehm,
Wohnungspflege. Und irgendeinmal hab ich hier den — ich wei nicht — den

Dreh noch nicht gefunden, wie ich vielleicht damit umgehen kann.

Nimmst du an Angeboten des SKM teil?
An Angeboten? Ja, welche Angebote?

Manchmal gibt es ja diese ehrenamtlichen Angebote.

Ach so. Ja, ja. Im allgemeinen schon.

Du hast gerade gesagt, seitdem du hier wohnst, sieht deine Freizeit eher ode
aus. War die vorher anders — vor dem Einzug in das Haus?

Ja, das ist eben dieses Phinomen, was ich mir nicht erkldren kann, woran
das liegt. Ob das hier was mit dem Haus zu tun hat oder ich mich, ehm,

selber irgendwie verdndert habe.

Wie hast du den friiher deine Freizeit verbracht?

Ich war erst mal mit, ehm, mit den iiblichen Haushaltsabldufen viel
schneller fertig und hab mir einfach mehr vorgenommen. Ich bin aber auch
meistens alleine dann rausgegangen — irgendwohin, ob das Zoo war oder
spazieren gehen (...) Aber irgendwie fiihl ich mich jetzt, zur Zeit jedenfalls,

einsamer denn je.
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Weifit du, wie du dich mit dem HI-Virus infiziert hast?

Hm. Ich vermute einfach mal, dass es da schon eh, iiber das Spritzen
gegangen ist — iiber den Spritzentausch. In der Zeit hab ich nimlich
angefangen, also Heroin zu spritzen. Vorher hab ich das gesnieft. Uber drei
Jahre lang nur gesnieft und dann hab ich mit Driicken angefangen. Und,
ehm, zu der Zeit wusste man von diesem Virus auch iiberhaupt noch nichts
und, eh, weil auch auffillig viele Leute, die ich aus der Zeit kenne, sich in
dieser Zeit infiziert haben. Und das war noch in Amsterdam gewesen. Da

hab ich ’82 (...) bis 83 gelebt.

Wie hast du erfahren, dass du HIV-positiv bist?

Ehm, wir haben 1985, da war im ,,Stern* ein sehr grof3er Bericht iber HIV —
und ich glaube der Bob Hutsen war zu der Zeit daran gestorben. Und da
ging’s eben darum, ob wir uns alle mal testen lassen sollten, oder nicht.
Weil wir ja mehr oder weniger zu den so genannten Risikogruppen zihlten.
Und da haben sich einige von uns zum Arzt begeben und haben sich testen

lassen. Ja und dann kam die Diagnose.

Wie bist du mit dieser Nachricht umgegangen?

Ja, sie war fiir mich wahrscheinlich, wie vielleicht fiir alle anderen auch, erst
mal wie ein Todesurteil, was der Arzt jetzt ausgesprochen hat. Weil man ja,
ehm, zu dem Zeitpunkt auch herzlich wenig iiber diese Krankheit wusste
und iiber den Verlauf und es gab ja auch noch keine medikamentdsen
Behandlungen. Es war einfach, eh — man hatte einfach nur so den Begriff
Zeitbombe im Kopf und — also jeder hat sich gesagt ja — vielleicht hab ich ja
noch ein halbes Jahr, vielleicht noch ein Jahr, zwei Jahre aber viel mehr, eh,

hat sich kaum einer vorstellen konnen.

Kannst du dich noch erinnern, was du dann direkt nach dieser Nachricht
gemacht hast? Was da passiert ist?

Vom Arzt hab ich mir erst mal ne Diazepan geben lassen.



180

Was ist das?

Das ist en Benzodiazepen. Und eh, ja dann hab ich das allen Leuten die, mit
denen ich Kontakt habe, habe ich das auch gesagt. Damals auch meinem
damaligen Freund. Und der ist darauthin dann auch zum Gesundheitsamt.
Hat sich anonym testen lassen. War aber zu der Zeit, eh, negativ. Und die
Arztin hat noch zu ihm gesagt, er wiire ein Jahrhundertfall, wenn er sich
iber eine Frau angesteckt hitte. Und das fand ich im Nachhinein en
bisschen kiihn, weil man doch eigentlich so wenig wusste und wie konnte
die Arztin dann solche, eh, Tatsachen feststellen oder bzw. tiberhaupt so ne

Auskunft geben.

An welchen AIDS-spezifischen Erkrankungen warst du bisher erkrankt?

Ja, das war Anfang *96 eine Giirtelrose. Da hab ich noch gedacht, das hat
mit dem Virus nichts zu tun. Giirtelrose steht mir zu, sozusagen, weil ich als
Kind Windpocken hatte. Und weil auffillig viele Leute zu der Zeit
Giirtelrose hatten. Die also, Leute die auch kein Virus — HI-Virus hatten.
Und dann, eh, Ende, 96 die PCP. Das waren die zwei eigentlichen
HIV-bedingten Erkrankungen.

An welchen Krankheiten leidest du im Moment?

Das ist wohl mehr durch die Medikamente bedingt. Das ist einmal die
Polyneuropathie, die Lipodystrophie, die mir doch sehr zu schaffen macht.
Weil es ja eine, eh, Fettverteilungsstorung ist — im Korper. Und die sich bei
mir hauptsédchlich im Gesicht bemerkbar macht. Und eh, ja — die Lunge ist
wohl so weit in Ordnung aber das ist auch noch nicht geklart, warum ich

auch Beschwerden beim Atmen habe, vor allem, wenn ich schneller gehe.

Die ndichste Frage ist eher eine kleine Aufgabe. Ich hab hier ein Gitter
gemalt, da geht es um deine personliche Stimmung. Zwischen dem
Testergebnis HIV-positiv und Heute. Konntest du hier eine Kurve
einzeichnen, in der sich deine Stimmung wiederspiegelt. Also, die Stimmung

zwischen sehr gut, gut und weniger gut. Eine hohe Kurve wdre, ,,mir geht es
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sehr gut* und eine geringe oder abfallende Kurve ,,mir geht es weniger
gut.
Bezieht sich das jetzt auf, eh, den Krankheitsverlauf oder, also, was mit der

Krankheit zu tun hat oder generell meine Stimmung?

Dein personliches Empfinden. Ob du das Gefiihl hattest — auch wenn du

krank warst, kann es ja Zeiten gegeben haben, wo es dir sehr gut ging.

Ach so ja.

Oder Zeiten, wo es dir nicht so gut ging. Von deinem personlichen,
subjektiven Empfinden heraus. Dann wdre es sehr nett, wenn du — wenn es
da Hohepunkte oder Tiefpunkte gab, benennen konntest, wann das war und
was das fiir Momente waren. Wo es dir gut ging und wo es dir nicht gut
ging.

O.K.

Test, HIV-positiv war dann 1985?

Soll ich das hier eintragen?

Ja. Kannst du ruhig machen. (...)

Also, das ist jetzt nur der Test. (...)

[Petra zeichnet eine Kurve in das vorgegebene Gitter und erldutert diese]

Also, da ging es mir schon wieder gut (...) Ja sehr gut ging es mir in den

90er Jahren. (...) Und dann weniger gut. (...)

Wann war der Zeitraum wo es sehr gut ging?

Das war so von, ehm, ‘89 bis, Moment - ‘95.

Dann ging es bergab?

Ja, als die tatsdchlichen Symptome auftauchten. Also, seit, ab *96.
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Und wann bist du hier in das Haus eingezogen?

Ehm, 2000.

Und da ging es dir auch schlecht?
Ja.

Wo wiirdest du das ungefihr einzeichnen — in der Kurve?

Ja hier.

Der Zeitraum wo es dir gut ging, von ‘89 bis ‘95, was war das fiir ne Zeit?
Was ist da gewesen?
‘89 bin ich, eh, ins Klosterchen gegangen. Da hab ich kalten Entzug

gemacht.

Das ist ein Krankenhaus hier in Koln?

Ja. Und, eh, dann haben sich meine ganzen Werte, eh, stabilisiert. Eh, meine
ganze Gesundheit, die hat sich verbessert, weil ich dann auch, ehm, sehr
gut, sehr gut mich ernédhrt habe. Und meine ganze Stimmung die war
einfach gut. Ich hab da auch ganz bewusst alleine leben wollen. Hab dann
auch in Kalk eine Wohnung fiir mich gehabt. Und, ehm, das waren
eigentlich so, nach dieser Krise hier, war das einfach so meine beste Zeit.
Und dann beginnend mit dem Wohnen — ehm, wo es mir bewusst wurde,
dass das Virus eben doch aktiv wird. Ehm, obwohl meine Werte sich mit
Beginn der Kombibehandlung, eh, wesentlich verbessert haben. Die, ehm,
Virusnachweisgrenze liegt (...) ehm, die Viruslast liegt unter der
Nachweisgrenze. Ich mein, die war vorher auch nicht sehr dramatisch hoch
—ich glaub, das hochste so um die 270.000. Da gibt es auch ganz andere
Zahlen, die sind wesentlich hoher. Und die Helferzellen, die waren dann
allerdings schon auf klidgliche 100 geschrumpft. Und dann hab ich noch mal
Riicksprache mit dem damaligen Arzt in Haus 16 gehalten und der hat mich
dann doch davon iiberzeugen konnen, dass es einfach Sinn macht, jetzt doch
mit ner, ehm, Medikamentenbehandlung zu beginnen. Und dann hab ich erst

mit ner Zweierkombi angefangen und dann ein knappes halbes Jahr spiter
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mit ner Dreierkombi, die allerdings ein paar mal ausgetauscht werden
musste wegen gravierender Nebenwirkungen. Und jetzt nehm ich Trizivir
zu mir, das ist ne Dreierkombi. Und bisher bekommt sie mir eigentlich am

besten von den ganzen Medikamenten.

Leidest du an Erkrankungen, von AIDS abgesehen, die ein spezielles
Gesundheitsverhalten erfordern? Wie Diabetes z. B. oder
Herz-Kreislauferkrankungen.

Hm nein. Also, ich hab zwar des 6fteren mit Unterzuckerungen zu tun. Was
wahrscheinlich auch durch die Medikamente ausgelost wird, aber dann
muss ich eben schnell irgendwas zu mir nehmen, und wenn es nur en

Miisliriegel ist, damit ich eben diese Unterzuckerung nicht mehr habe.

Du wirst aber momentan noch substituiert?

Ja.

Womit?

Mit Methadon. Jetzt seit Mai ‘98.

Wie geht es dir mit der Substitution? Wie empfindest du das?

Ja, also, ehm, ich hatte ja mal neun Jahre lang das Gliick gehabt, ehm, dass
es liberhaupt kein Thema mehr fiir mich war — mit Drogen. Also, speziell
Heroin. Aber seit meinem ersten Riickfall, nach neun Jahren, ist das doch
sehr, sehr wackelig geworden. Und, eh, ich auch das erste mal in eine

Methadon-Substitution rein gegangen bin.

In diesen neun Jahren hast du iiberhaupt nichts genommen?

Uberhaupt nichts, gar nichts. Und, eh, ich bin mir nach wie vor unsicher, ob
ich nicht jeder Zeit en Riickfall machen konnte. Deswegen gibt mir das
Methadon doch schon eine gewisse Sicherheit. Also, zwar keine Garantie —
das ist klar. Aber doch schon. Ich weil} jedenfalls, dass es fiir mich besser

ist, erst mal noch Methadon zu nehmen, als kein Methadon zu nehmen.
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Achtest du auf deine Erndhrung? Wenn ja, inwiefern?
Ja, ich versuche nach wie vor schon erndhrungsbewusst zu leben. Ohne das
es mir nicht ganz so gliickt, wie es mal war. Ich lebe auch leider nicht mehr

ganz vegetarisch.

Was heifit erndhrungsbewusst?

Erndhrungsbewusst insofern, dass ich versuche mich, eh — nicht so viel
SiiBes und vor allem so gut wie kein Fleisch zu essen. Vor allem kein
Schweinefleisch — am liebsten gar kein Fleisch. Und das ich ja, dass ich
eben nicht fett esse und das es im Grunde schon nach Méglichkeit gesunde
Produkte sind. Nur leider sind die wirklich gesunden Produkte nach wie vor

ne ganze Ecke teurer als die gingigen — das ist das Problem.

Rauchst du?

Ja.

Wie viele Zigaretten am Tag?

Das ist sehr unterschiedlich. Also, ich sag ma, wenn ich jetzt nicht, ehm, mit
anderen Leuten zusammen bin, dann rauche ich vielleicht so, ehm, zehn,
zwolf Zigaretten am Tag. Kann aber auch schon mal ne ganze Packung sein.

Also, ne gro3e Packung mit 24 Stiick sein.

Trinkst du Kaffee?
Ehm, Bohnenkaffee kaum noch, weil der mir irgendwie nicht mehr

schmeckt. Aber dafiir so Kaffeepulver, wie Cappuccino oder Nescafé.

Wie viele Tassen pro Tag trinkst du?

Jo, da kommen bestimmt schon so zehn Tassen zusammen.

Trinkst du regelmdfig Alkohol?
Ne, iiberhaupt nicht.
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Konsumierst du andere Drogen?

Auch nicht.

In welchen Situationen rauchst du oder trinkst du Kaffee?
Also, ehm, mehr rauchen als normal, wenn ich eben in Gesellschaft bin oder
wenn ich in einer sehr stressigen Stimmung bin. Und, eh, Kaffee, das ist

unabhingig von meiner Stimmung.

Wie gehst du mit Stress um?

Ja, das ist, eh — also negativer Stress ist fiir mich zusehends eine wirklich
schon sehr schlimme Belastung geworden, weil ich erst mal ungewohnlich
starkes Herzklopfen bekomme. Mein ganzer Korper anfingt zu zittern. Und,
ehm, ja wenn ich nicht einen geeigneten Gesprichspartner habe, der sich mit
mir dariiber unterhalten kann und mich beruhigen kann, dann knabbere ich

tagelang daran.

Was ist fiir dich negativer Stress?

Das ist z. B. ehm, ja also, zusammen leben hier im Haus, wenn
irgendjemand auffillig sich verhilt und keiner da irgendwie auch dagegen
was sagt. Oder wenn mich so ganz personlich verletzt. Oder wenn mich so
das ganze Weltgeschehen — weil ich vielleicht ein sehr starkes, ehm, Gefiihl

der Fairness habe. (...)

Wie gehst du mit Konflikten mit anderen Menschen um?
Ich versuche, denjenigen erst mal drauf anzusprechen. Und, ehm — wenn
sich das nicht klért, dann versuch ich einfach diese Stressfaktoren zu

meiden. Soweit ich das hier im Haus kann.

Nimmst du Medikamente gegen die AIDS-Erkrankung zu dir?
Ja.
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Welche Medikamente nimmst du?
Das ist die Dreierkombi Trizivir. Da ist Epivir drin, Retrovir und Ziagen.
Wie viele Tabletten musst du pro Tag einnehmen?

Da muss ich zweimal eine am Tag nehmen.

Wie belastend empfindest du die Einnahme der Medikamente? Kannst du
das einteilen zwischen sehr hohe Belastung, hohe Belastung, geringe
Belastung und sehr geringe Belastung?

Sehr geringe. Bei der Kombination ist das eine sehr geringe Belastung.

Wie wiirdest du dein Gesundheitsverhalten vor der HIV-Infektion
beschreiben? Also, vor dem Testergebnis. Wie bist du damals mit Stress
umgegangen, mit Alkoholkonsum, Kaffeekonsum, Drogenkonsum? Konntest
du das beschreiben?

Also, das ist mir im Allgemeinen doch alles leichter gefallen und, eh — ja,
bestimmte Konflikte haben mich zwar immer sehr getroffen und haben mich
sehr, teilweise sehr depressiv werden lassen. Aber nach auflen hin zu
mindestens ehm, hat es mir kaum jemand angemerkt. Und ich hab das dann,
wenn ich keinen geeigneten Gesprichspartner hatte, einfach versucht mit
mir selber zu kldren. Aber zu der Zeit hab ich nicht irgendwie — jedenfalls
vor Beginn meiner so genannten Drogenkarriere, hab ich nicht jetzt
irgendwie verstdrkt, irgendwas zu mir genommen. Ob ich jetzt geraucht hab

oder mehr Kaffee getrunken hab.

Wann begann deine Drogenkarriere — in Anfiihrungszeichen?

Eh, “79. April *79.

Gab es in deinem Verhalten einen Unterschied, als du erfahren hast, dass
du HIV-positiv bist?

Meinst du jetzt mit Drogenkonsum?



187

Allgemein. Drogenkonsum, Erndhrung, Stressumgang...

Ja, also, ich glaub doch auch schon, dass ich, eh, noch bewusster gelebt
habe. Ich sag einfach mal von mir, dass ich eh schon immer sehr bewusst
gelebt habe, weil eben viele Leute mich drauf aufmerksam gemacht haben,
dass ich Dinge registriere, die andere Leute nicht registriert haben. Und,

ehm — das eben ja durch dieses Ergebnis, ehm, hat sich das dann verstérkt.

Gab es in deinem Verhalten einen Unterschied, als du erfahren hast, dass
sie Erkrankung ausgebrochen ist?

Ja, da war das ja erst mal so, dass das, eh, Gefiihl viel frither zu sterben als
man das iiberhaupt geglaubt hat. Und eben das, dass man noch viele Dinge

noch empfindlicher ist. Noch empfindlicher drauf reagiert hat, sensibler.

Hat sich dein Gesundheitsverhalten durch den Einzug in das Haus Lukas
verdndert?

Nein.

Wie entstand der Kontakt zur AIDS-Beratungsstelle des SKM?

Das war 1998. Nee, Quatsch, ‘99. Im Sommer ‘99. Und zwar durch die
AIDS-Hilfe in der Beethovenstrasse. Da kannte ich schon einige Leute, die
beim SKM Klient waren. Und dann war auch die Rede von Bauten eines
Hospizes oder zwei Bauten. Und, ehm, ja ich jetzt auch so Schwierigkeiten
hatte mit den Gedanken, wie geht es mir gesundheitlich demnichst. Eh,
wird es mir eher schlechter gehen. Somal mir so aus arztlicher Sicht doch
eher gesagt wurde, dass es mir eher schlechter gehen wird als besser. Selbst
wenn sich erst alles stabilisiert. Und, eh, ich aus meiner damaligen
Einsamkeit auch so ein bisschen raus wollte. Also, die letzte Zeit, die ich in
meiner Wohnung lebte, auch nicht mehr so schon war wie vorher. Und, eh,
ich dann eben horte, dass der SKM ein Haus in Hohenlind baut, fiir
HIV-Patienten. Die allerdings alle schon ein Krankheitsstadium haben. Und
das da jeder vor allem seine eigene Wohnung hat. Und das hat mich schon

sehr gereizt.



188

Wie bist du ins Haus Lukas gekommen?

Ja, das war dieser Hinweis das der SKM ein Haus in Hohenlind baut. Und
da hab ich mich dann beim SKM vorgestellt, damals bei Angelika —
Angelika Diinnwald. Und hab mich in die Warteliste eintragen lassen. Und
zu der Zeit wurde ich vom SKF noch betreut. Und SKF und SKM haben
dann Verbindung mit einander aufgenommen. Jedenfalls hat mir meine
damalige Betreuerin dann gro3e Hoffnungen gemacht. Insofern, dass ich
wahrscheinlich auch schon eben als Quotenfrau hier einziehe — oder ne
Chance hiitte, als Quotenfrau. Weil ich die einzige Frau war, die sich

beworben hatte. Und so war es dann auch.

Wann bist du ins Haus eingezogen?

Im Mai 2000.

Was hat dir Anfangs die grofiten Schwierigkeiten bereitet, als du ins Haus
Lukas eingezogen bist?

Das fing schon mit der Wohnung an. Ich hab unheimlich lange gebraucht,
das alles so einzurichten und herzurichten, dass ich sagen konnte, ja jetzt bin
ich fertig. Umsortieren, aussortieren und weifl was ich nicht alles.
Erschwerend kam fiir mich dazu, dass ich eh, ganz neue Mobel hatte. Die
hab ich von einer Ehrenamtlerin geschenkt bekommen. Eh, das war zwar
sehr schon und da freu ich mich auch heute noch driiber. Nur das Problem
war, ich musste die jetzt ganz neu einsortieren. Ich konnte jetzt nicht die
gewohnten Mdobel wieder einsortieren — da wusste ich, wo was hinkam (...).
Aber so war das zeitraubender. Ich hab also in die Schrinke rein — nach
einiger Zeit vieles wieder raus, wieder was anderes dafiir rein. Das war

schon unglaublich.

Welche Probleme hast du im Moment mit dem Haus?

Ja das ist, eh — hier sagen, dass alle schon irgendwie, dass bekannt werden
untereinander, die Euphorie ist nach dem ersten halben Jahr ungefihr, ist sie
vorbei gegangen. Dann kommen die ersten Stresssymptome auf bzw.

Situationen und, eh, das hat sich leider nicht gelegt. Ehm, vielleicht ist eben
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doch so, dass die Charaktere zu unterschiedlich sind, die Leute selber zu
unterschiedlich. Und das es eben so ne Mischung ist, aus zwar eigener
Wohnung, aber doch Gemeinschaft. Also, ich hab jedenfalls
Schwierigkeiten, so als eine normale Wohnung in einem normalen

Mietshaus zu sehen.

Warum bist du ins Haus Lukas eingezogen? Welche Motive hast du gehabt?
Da war ich in erster Linie davon ausgegangen, dass es mir gesundheitlich,
eh, schlechter gehen konnte. Das ich eventuell en Pflegefall werde und von
daher hier wohl am besten aufgehoben bin. Und, dass ich eben hier, wenn
ich will, in ner Gemeinschaft bin. Was in gewisser Weise ja auch so ist.
Aber nur in gewisser Weise. Ehm, aber dadurch das sich die gesundheitliche
Lage zum Gliick noch sehr stabilisiert hat, em, und die Wohnung eben doch
mehr als Pflegewohnung ausgerichtet sind und nicht eben als normale
Wohnung. Das fingt allein hier schon in der Kiiche an. Das tigliche
normale Kochen ist wirklich ein Stress. Weil, das ist hier so klein und so
eng und knapp bemessen. Das ist wirklich nur was, um mal schnell ein
Siippchen aufzukochen — also so ein Tiitensiippchen. Und, eh — ja, unten im
Gemeinschaftsraum ist zwar eine super Kiiche, aber die ist eben fiir die
Gemeinschaft gedacht und nicht fiir den Einzelnen. Das sich da jetzt jeder

runter geht und sich da sein Essen selber kocht.

Was sollte sich durch den Einzug verdndern? Welche Wiinsche hast du
damals gehabt?

Ich hatte mehr das Gefiihl gehabt, dass sich hier so ja so geborgen leben
kann. Und fiir den Notfall professionelle Hilfe habe. Ja das ist es in erster

Linie.

Was hat sich durch den Einzug in das Haus verdndert? Sind deine Wiinsche
erfiillt worden?
Die wiren wahrscheinlich erfiillt worden, wenn ich ein Pflegefall geworden

wire. Da ich zum Gliick noch kein Pflegefall bin und ich hoffe, dass ich
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auch nie einer sein werde. Ehm, hab ich jetzt doch immer mehr das

Bediirfnis wieder fiir mich selber ne eigene Wohnung zu kriegen.

Gibt es Verdnderungen durch den Einzug, die iiber deine eigenen

Erwartungen hinaus gehen?

[lange Pause]

Uber meine eigenen Erwartungen hinaus gehen? Nicht, dass ich wiisste.

Wie gefiillt es dir im Haus Lukas? Konntest du dem Haus eine Note von
Eins bis Sechs geben? Note Eins wdre, das Haus ist sehr gut. Note Zwei, das
Haus ist gut. Note Drei, das Haus ist befriedigend. Note Vier, das Haus ist
ausreichend. Note Fiinf, das Haus ist schlecht und Note Sechs, das Haus ist
sehr schlecht.

Also, inzwischen sehe ich das unter dem Aspekt, dass, wenn man selber
noch fit genug ist, das Haus ungeeignet ist. Wenn man ein Pflegefall ist,
oder wenn es einem korperlich schon sehr schlecht geht — man muss nicht
unbedingt schon en Pflegefall sein — aber wenn man sich korperlich sehr

schlecht fiihlt, dann ist das Haus ideal.

Was gefillt dir am Haus Lukas?

[lange Pause]

Also, mir gefallen, ehm — ich finde die, eh, alle Amtler hier sehr
sympathisch, sehr hilfsbereit. Im Haus selber, jedenfalls, was meine
Wohnung anbetrifft, sehr schon hell. Aber sie vermittelt mir eben nicht
einen typischen Wohnungscharakter. Und die Terrasse ist sehr schon. Ich

kann nicht so viel positives sagen. Also, allein aus meiner Sicht gesehen.

Was sollte sich im Haus Lukas deiner Meinung nach dndern?
Das find ich insofern schwierig zu beantworten, weil ich, wie gesagt, mich

hier irgendwie fehl am Platz fiihle. Und von daher wahrscheinlich, eh, nicht
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die richtige Antwort geben kann. Ich meine eben so, dass, wenn man, eh
selber eigentlich noch in einer eigenen Wohnung leben kann, dass man hier
fehl ist am Platz. Das ist doch mehr fiir Leute geeignet, die, ehm, die sich

korperlich eben schwicher fiihlen.

Was sollte sich den am Haus dndern, damit du das Gefiihl hast, du bist hier
nicht fehl am Platz? Das hier noch jemand leben kann, dem es noch sehr gut
geht.

Schwer zu sagen. Dann miisste das ja ganze Haus umgebaut werden. Also,
ich eh, werde nach wie vor den Eindruck nicht ganz los, dass es ein
Krankenhauscharakter besitzt. Es ist alles gleichmifig in weil3 gestrichen,
aufler unten im Tagesraum, da ist ja vor kurzem, ist es ja farblich besser
abgestimmt. Ehm — ansonsten kann ich nicht sagen — weil allein von der

Bauart gar nicht anders zu machen geht.

Welche Ziele hast du fiir die Zukunft?

Ich mochte am liebsten wieder fiir mich alleine wohnen und dann weif} ich
auch, dass ich da alleine bin. Und wenn jemand kommen will, dann kann er
kommen oder wenn ich irgendwo hingehen will, dann geh ich hin. Aber hier
bin ich immer so — hing ich immer so zwischen zwei, eh, Welten, sag ich
mal. Mich beunruhigt das oft, wenn gerade so in der Woche, wenn
Gerdusche im Haus sind. Ich vielleicht mich lieber hinlegen, aber dann werd
ich so kiinstlich in Trapp gehalten. Dann denk ich manchmal, ach, jetzt
mochtst de auch dabei sein, oder auch dahingehen und will ich auch wieder
nicht. Und — ich bin dann immer in so einem Zwiespalt. Von daher denk ich
mir, ist es einfach fiir mich besser, wieder drau3en eine Wohnung zu haben
— draufen, das hort sich so an, als wir das hier ein Knast. Also, ich mein
jetzt so in einem normalen, richtigen Mietshaus. Und das, das aber schon
meinen Bediirfnissen angepasst ist. Also, nach Moglichkeit im Erdgeschoss,
weil ich durch die Polyneuropathie mit Treppensteigen gro3e Probleme
habe. Und, eh, ich mir sage, wenn ich wirklich ein Pflegefall werde, dann

kann ich auch in der Wohnung gepflegt werden.
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Inwiefern hat der Einzug in das Haus Lukas deine Lebensziele beeinflusst?
Ja, ich hab das Gefiihl, dass sich so ein bisschen meine Selbststindigkeit

verloren habe.

Glaubst du, dass das Haus Lukas dir einen Sinn im Leben gibt? Wenn ja,
inwiefern?

Also, in meiner momentanen Situation seh ich hier keinen Sinn drin.

Kannst du hier im Haus deine eigene ldentitdit ausleben?

Nein.

Warum nicht?

Das ist generell das Problem, wenn man in einer Gemeinschaft lebt —
entweder kapselt man sich grundsétzlich ab, dann kann ich zwar mein
eigenes Leben leben in gewisser Weise, aber letztendlich befinde ich mich
doch in einem Glashaus. Jeder weil3 von jedem alles. Eh, man wird
entsprechend auch kritisiert. Auch wenn es vielleicht nicht bosartig gemeint

ist, aber — man kann zwar, aber ich bin nicht der Typ, der das dann so kann.

[Das Telefon klingelt. Petra fiihrt ein kurzes Gespriach mit ihrer Mutter.]

Du sagst, es war wie im Glashaus. Und dieses Gefiihl was du hast, dass das
hier wie im Glashaus ist, hindert dich daran, deine eigene Identitdit
auszuleben?

Ja. Ich drgere mich zwar auch selber driiber aber ich kann ja nicht tiber

meinen Schatten springen.
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Interview mit Frank vom 11.06.2002

Frage: Wie heifit du?

Antwort: Frank L., 46 Jahre alt und geschieden und Familienvater, Sohn
starb letztes Jahr an Krebs und ich habe — meine Krankheit, weif3 ich schon,
seit zehn Jahre. Und ich weil} seit neun Jahren, dass die Krankheit
ausgebrochen ist, das heil3t, ich hab das Vollbild AIDS. Und, eh, ja — habe
ab und zu mal einen Krankenhausaufenthalt, der meistens so um die zweli,
drei Wochen hilt — eh, lduft. Und routineméBig alles untersucht wird. Und
wenn irgendetwas gefunden wird, dann sag ich: ,,Sofort raus damit. Brauch

ich nicht.”

Wie alt bist du?
46.

Seit wann bist du mit dem HI-Virus infiziert?

Seit dem 24. September 1985 — weil} ich das.

Das war das Testergebnis?

Ja.

Seit wann bist du an dem Vollbild AIDS erkrankt?
Seit ‘83. Ne, ist gar nicht war — seit ‘93.

In welcher Stadt bist du aufgewachsen?

Remscheid.

Warum bist du nach Koln gekommen?

Ehm — ich habe eine Alkoholtherapie hinter mir und wusste, dass ich mit
meiner Krankheit keinen meiner Berufe ausiiben kann. Und dann hab ich
erst mal gesagt, gut, O.K., geh ich in Rente. Und da hab ich dann halt eben

auch iiber die AIDS-Hilfe versucht, Kontakte zu finden, wo ich halt eben so,
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eh — zusammen wohnen mit Positiven und, eh ja, da kam dann — hat man

mir tiber die AIDS-Hilfe eine Adresse gegeben — und das war vom SKM.

So bist du nach Koln gekommen.
So bin ich dann nach K&ln gekommen. Das war die erste WG, die der SKM

iiberhaupt zur Verfiigung gestellt hat — fiir uns.

Welche Beziehung hast du zu deinen Eltern?

Keine mehr — meine Eltern sind tot.

Hast du Geschwister?

Ja.

Wie viele?

Finf.

Hast du noch Kontakt zu deinen Geschwistern?

Nein.

Sie leben aber noch?

Ja.

Wie gehen sie mit deiner Erkrankung um?

WeiB ich nicht.

Wissen sie von deiner Erkrankung ?

Natiirlich. Die einen sagen, eine Schwester von mir sagt: ,,Das kann ich mir
nicht vorstellen, dann miisstest du schon langst tot sein.* Ich hab dann noch
eine kleine Schwester, das ist ein Hypochonder. Die hat zu mir gesagt: ,,Ist
halb so schlimm, hab ich auch schon gehabt — geht schnell vorbei.*“ Und, eh

— die anderen wollen mit mir nichts zu tun haben. (...)
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Hat sich die Beziehung zu deinen Geschwistern durch den Einzug in das
Haus Lukas verdndert?

Nein.

Welche Wiinsche hast du in Bezug auf die Beziehung zu deinen
Geschwistern?

Gar keine.

Lebst du im Moment in einer festen Beziehung?

Nein.

Wie sieht dein Freundeskreis aus? Sind das andere Klienten des SKM?
Gehorst du irgendeiner Szene an? Kannst du ihn irgendwie beschreiben?
Mein Freundeskreis ist tiberwiegend — Mitglieder meiner Kirche. Ich bin
Mormone. Und - ja da, eh, sind sehr viele Mitglieder und ich habe noch
sehr, sehr wenige aus der fritheren Zeit. Ich habe eine sehr liebe Freundin,
wo ich auch heute wieder was Negatives gehort habe. Ich hoffe, dass sie das
alles iibersteht. (...) Sie muss morgen ne Herzuntersuchung mitmachen. Und
ja, das hat sie mir erzédhlt, am Telefon und hab ich natiirlich Angst um sie.
Es sind wenige Freunde, die ich noch habe und wenn ich die alle so auf

diese Art und Weise verliere, ist das fiir mich sehr schlimm. Ja.

Hat sich dein Freundeskreis durch die Erkrankung verdndert?

[Pause]

Ne.

Hat sich dein Freundeskreis durch den Einzug in das Haus Lukas

verdindert?

[Pause]
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Ein bisschen, ja. Und zwar weil ich, eh, ja ich, eh — bin im Mirz 2000 hier
eingezogen. Und seit Julei 2000 pack ich keinen Alkohol mehr an. Und seit
de 5. Januar 2001 pack ich keine Zigaretten mehr an. Und das sind so
Sachen wo ich wahnsinnig — mich driiber freue. Die Bewohner und die
Angestellten im Haus, die das so toll unterstiitzen. Das ich wirklich sehr,
sehr wenig, ehm (...) ehm verfiihrt werden kann. Ja, man bietet mir kein —
nicht irgendwelche — was zu trinken an, wo was alkoholisches drin ist. Man
bietet mir kein Bier — wenn ich mal irgendwo hin komme — kein Bier oder
so was an. Und man bietet mir auch keine Zigarette an. Das find ich
wahnsinnig toll. Und das sie das einfach akzeptieren, gut Frank raucht nicht,

fertig.

Welche Beziehung hast du zu den anderen Bewohnern? Zdhlen sie zu
deinem Freundeskreis?

Nein.

Welche Beziehung hast du zu ihnen?

[lange Pause]

Kann ich so, eh, gar nicht richtig ausdriicken. Ich habe mit manchen, eh,
eine gute Beziehung. Wo man sagt, gut O.K., eh: ,,Hallo, wie geht’s?
Komm, trinken wir en Kaffee zusammen!“, oder so. Und bei anderen ist es
halt eben, eh — steht ne dicke Wand davor. Und, eh, ich einfach am Anfang
da drauf eingegangen und hab dann versucht, so wie, so gut wie moglich
etwas zu machen. Eh, und wahrscheinlich immer so — na ja gut, wie machst
de das, dann hat se ihre Ruhe und Frieden, oder er. Und, eh, das ist dann
irgendwo nachher — ist mir das als Zorn, dann nur noch iibrig geblieben.
Und, eh, ja dann, dann muss ich die Konsequenz ziehen und dann
abbrechen. Das geht nicht anders. Ich reib mir meine Nerven auf. Ich hab

die Magengeschwiire und nicht die andere Person.
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Hast du einen Beruf erlern?

Drei.

Welche?

Ich bin Frisor, Verkdufer und Florist.

Ubst du im Moment einen Beruf aus bzw. arbeitest du?

Nein.

Wiirdest du gerne arbeiten?
Wenn ich konnte, ja. — Sagen wir so. Nicht wenn ich konnte, sondern wenn

ich diirfte, ja.

Was erhoffst du dir durch die Arbeit?

[Pause]

Ein bisschen, eh ...

[lange Pause]

Ein bisschen freier leben zu konnen. Unabhiingiger von, von irgendwelchen
Amtern oder so. Und dann eben halt, dass ich wirklich sagen kann: ,,So, das
hab ich mir wirklich selbst verdient!* Ja. Denn wenn ich seh, was im Jahr
fiir mich an Medikamente rausfliegt. Und wenn ich dann das mal neun
rechne, dann ist das relativ viel. Ich hab im Jahr zwischen, eh, 48 und
50.000 Mark Medikamente — in DM. Ja. Und deswegen — wiird ich gerne
arbeiten, wenn ich irgendwie so etwas stundenweise kriegen wiirde und
nicht jeden Tag. Und wenn es halt was fiir mich ist, was ich machen kann,
dann ist es in Ordnung. Weil, ich mochte — den Frisorberuf und den
Floristenberuf darf ich nicht ausiiben, weil meine Haut so, eh, mit, eh,

sensibel geworden ist. Eh, ich hétte, wiird nur noch rumlaufen mit Allergien
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oder sonst irgendwas. (...) Also Verkiufer ein paar Stunden irgendwo am

Obststand oder so, das wir schon ganz gut.

Wie verbringst du deine Freizeit? Was machst du so?

Meine Freizeit ist damit verplant, eh — mit meiner Kirche aktiv unterwegs zu
sein. Das heif3t, Mitglieder zu besuchen oder weiter zu belehren und so
weiter und sofort. Es ist toll. Ich mach das sehr gerne und es macht mir
wahnsinnig Spal3. Und es gibt mir ein, ein sehr gutes Gefiihl in, eh — Dann
halt eben auch das, was ich lebe, auch anderen zeigen kann. Ja. Und das halt
eben, eh, unsere, unsere ist Kirche ist ein bisschen — fiir andere sag ich
einfach mal — ein bisschen zu streng. Die sagen dann: ,,Konnte ich niemals.*
Hab ich auch immer gesagt und ich kann‘s. Wenn ich das will, dann kann
ich das auch. Deswegen — ich bin sehr gliicklich da drin, in dieser Kirche

und (...) sie gibt mir alles das, was meine Familie mir nicht gibt.

Nimmst du an Angeboten des SKM teil?

Teilweise.

Hat sich dein Freizeitverhalten durch den Einzug in das Haus Lukas
verdndert? Wenn ja, wie?

Mein Freizeitverhalten?

[Pause]

Ne, an und fiir sich nicht.

Weist du, wie du dich mit dem HI-Virus infiziert hast?
Ja.

Magst du erzdiihlen, wie?
Ich habe einen — ich habe, eh, im Krankenhaus gearbeitet. Und ich hatte
einen Freund. Und zwar, eh, einen Schauspieler. Der kam aus der Schweiz.

Und das war alles so weit in Ordnung. Und dann hatten sie eine letzte
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Vorstellung von einem Theaterstiick und wir sind dann abends Essen
gegangen. Und dann beim Essen sagte er zu mir: ,,Ich gehe zuriick in die
Schweiz. Ich hab da ein Angebot bekommen und ...*“ Natiirlich war ich sehr
traurig. Und irgendwo habe ich aber damit gerechnet, dass das irgendwann
mal kommt. Ja, er fuhr dann. Und, eh, wenn man dann so, wie man sagt,
Liebeskummer hat. Und mehr bei dem Gedanken woanders ist als bei der
Arbeit. So hab ich dann im Krankenhaus einen Unfall gehabt, bin auf
Station gekommen und dann hab ich den Arzt gebeten, er soll doch bitte
mein Blut untersuchen. Weil mein Hausarzt in Urlaub ist und die drei
Monate wiren um. Und dann hat der gesagt: ,,Na klar, dann machen wir
das.” (...) Ja, zwei Tage spiter sagt er: ,, Muss noch mal Blut abnehmen, da
stimmt was nicht.“ Dann hat er noch mal Blut abgenommen, ein paar
Rohrchen. Und dann — ja, kriegte ich ein paar Tage spiter Bescheid, dass

ich — positiv bin.

Wie bist du dann mit dieser Nachricht umgegangen?

So lange ich im Krankenhaus war, war das alles in Ordnung. Als ich das
Krankenhaus verlassen habe, musste ich auch umziehen. Weil ich im
Schwesternwohnheim gewohnt hab. Und dann bin ich in eine Wohnung
gezogen. Es war alles in Ordnung. Es war alles schick eingerdumt. (...) Und
dann auf einmal war niemand da. Konnte nicht mal schnell {ibern Flur gehen
zum klopfen: ,,Haste Lust? Kommste riiber oder so.* Ich war allein. (...) Ich
habe dann kurze Zeit spéter versucht mir das Leben zu nehmen. Heute bin
ich gliicklich, dass es nicht geklappt hat. Und ich hab versucht mich
aufzuhingen und das Seil ist kaputt gegangen. Und dann sal} ich auf
meinem Hintern und hab ich gelacht und geweint, weil der Po weh tat. Und
dann hab ich zum Himmel rauf gekuckt und hab gesagt: ,,Du willst mich
nicht, also muss ich jetzt lernen damit umzugehen.* Und das, das Resultat
ist halt eben hier in der Wohnung zu sehen, was ich halt eben geschafft

habe. Was man geschafft hat, nicht, sondern ich.
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An welchen AIDS-spezifischen Erkrankungen warst du bisher erkrankt?
Ich hab mehrere Lungenentziindungen, aber noch keine PcP gehabt. Doch,
stopp! Im Februar haben die das entdeckt, da war der PcP-Virus da. Aber,

das war so harmlos, dass das, ehm, dass das nicht halt eben jetzt erst (...)

[Das Gesprich wird kurz unterbrochen, da ein anderer Bewohner an Franks

Wohnungstiire klopft. Frank spricht kurz mit ihm.]

Wir waren bei den AIDS-spezifischen Erkrankungen. Du hast erzdhlt, dass
du eine Lungenentziindung hattest...

Ja. Lungenentziindung. Giirtelrose, da wo man sie an und fiir sich hat, da
heifit es ja Giirtelrose und ich hatte sie ja auch im Gesicht gehabt. Da sind
auch Narben von geblieben. Und dann, eh ja, habe ich eine Polyneuropathie
im linken Bein, in beiden Armen Und die ging so weit in den Beinen, dass
ich an Kriicken gelaufen bin. Und ich, eh, danach ne Zeit lang nur noch im
Rollstuhl bewegen konnte — es ging nicht mehr. Ich hatte keine Kraft in den
Beinen. Irgendwie dann bin ich im Krankenhaus gewesen und dann hab ich
da richtig malocht, aber das war richtige Kraftarbeit. Bis ich wieder — ich
wollte das — ich wollte wieder stehen, alleine, ohne Hilfe und ich hab’s
durchgezogen. Ich war acht Wochen ungefihr im Krankenhaus. Ich hab’s
voll durchgezogen. (...) Das Erste, was ich gemacht hab, als ich zu Hause
war: die Kriicken ganz weit weg gestellt. Ja dann Bronchialasthma hab ich
bekommen. Eh, zu trockene Haut, was vorher auch nicht gewesen ist. Ich
weil} jetzt gar nicht. Ich hab so viel gehabt, dass ich, eh, wirklich nicht
mehr, eh, ich habe einen kleinen Anfang von Toxoplasmose. Das heifit, ich
bin ab und zu ein bisschen durcheinander und, eh, vergesse sehr schnell.
Wenn man mir das sofort sagt, mach’s dann auch direkt, dann ist es in
Ordnung. Aber wenn ich jetzt so, sagen wir mal im Schlafzimmer bin und
dann muss ich gleich das und das noch machen — ja, dann bin ich im

Badezimmer und weill nicht mehr, was ich machen will. Aus, vorbei.

[Frank fiel nach dem Interview noch ein, dass er an dem Karposi Sarkom

litt.]
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An welchen Krankheiten leidest du im Moment?
Ich hab die Polyneuropathie und, eh, sonst geht’s mir an sich ganz gut.

Meine Viruswerte und Blutwerte sind gut.

Die ndichste Frage ist eher eine kleine Aufgabe. Ich hab hier ein Gitter
gemalt. Und da geht es um deine personliche Stimmung zwischen dem
Testergebnis, HIV-positiv, und heute. Konntest du in dem Gitter eine Kurve
einzeichnen, in der du deine Stimmung darstellst. Wenn du eine hohe Kurve
zeichnest, wdre das dann, ich fiihle mich sehr gut. Eine tiefe Kurve, mir geht
es schlecht. Ich hab das eingeteilt in sehr gute Stimmung, gute Stimmung
und weniger gute Stimmung. Wenn du dann zu den jeweiligen Hochs und
Tiefs, die es da vielleicht gibt, die Jahreszahlen dran schreiben konntest und
sagen konntest, was das war — zu diesen Zeiten.

Von den Zeiten her, eh, also Jahreszeiten, kann ich nicht genau sagen. Aber
ich kann sagen, HIV-Test, ehm war fiir mich direkt am Anfang ein grof3er
Schock — klar. Aber, da lebten ja auch meine Eltern noch. Meine Eltern, die

haben mir ganz gut geholfen.

Zeichne doch mal. Das war ‘857

[Frank zeichnet eine Kurve in das vorgegebene Gitter und erldutert diese. |

Ja. Und dann

[lange Pause]

Und, eh, dann ist mein Vater ‘87 gestorben. Obwohl ich kein gutes
Verhiltnis zu meinem Vater hatte, aber, eh, wir haben uns halt eben
respektiert — gegenseitig. Ja, und dann irgendwie — ich habe dann ab ‘89,
habe ich eine Therapie gemacht — gegen meinen Alkohol. Und dann (...)
und, eh, dann bin ich von der Therapie aus nach Kéln gekommen. Und das
ging auch ganz gut bis so — ja ‘95. (...) Und da hatte mich dann mein Freund

verlassen und dann
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Wann war das, ‘95?
‘95. Und dann, eh, ja waren richtig viele zick-zack — auf und ab. Und jetzt

kann ich einfach sagen — da ist die Kurve zu klein fiihr — das geht rauf.

Wann wiirdest du ungefihr den Einzug ins Haus einzeichnen — in der
Kurve? Ab welchen Punkt?

(...) Ich fiihl mich ganz gut. Aber 2001, das miisste hier oben sein — ganz am
Ende. Ja. Kann wirklich von mir behaupten, eh, ich bin einer der
gliicklichsten Menschen von Kéln. Ich habe, eh, warum kann ich mir auch
nicht erkldren. Gestern, eh, vorgestern hab ich ein Anruf bekommen aus
Wuppertal. Und da war der Missionar dran, der mir 1986 die Kirche,
sozusagen , ins Haus gebracht hat. Und, eh, das war alles toll. (...) Ich hitte
nie dran gedacht, ich kann ja nicht nach Amerika fliegen. Wegen den
Medikamenten und so weiter. Da komm ich nicht durch den Zoll. Und, eh,
hitte ich nie gedacht, dass ich den sehe. (...) Die Nachricht weif} ich, weil
ich beim Bischof angerufen hab. Und dann sagt er zu mir: ,,Frank leg auf, da

kommt gleich ein Anruf.“ Die Freude war dann ziemlich gro8.

Leidest du an Erkrankungen, von AIDS abgesehen, die ein spezielles
Gesundheitsverhalten erfordern. Wie z. B. Diabetes, Herz-

Kreislauferkrankungen...

[Pause]

Bei mir ist das nicht so, dass ich jetzt sagen wiirde, wenn ich kein AIDS
hitte, wire ich kerngesund. Das auch nicht, aber, eh, ich hab jetzt nicht so
irgendwie was, wo ich jetzt sagen wiirde, das hitte ich vorher kriegen

konnen — oder hétte ich auch ohne kriegen konnen.

Achtest du auf deine Erndhrung?

Mittlerweile ja.
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Inwiefern?

Ehm, ja — ich hab aufgehort zu trinken, aufgehort zu rauchen und dadurch

bin ich ziemlich in die Breite gegangen und, eh, versuche das jetzt

abzubauen. Und indem ich ein bisschen Sport treibe, Fahrrad fahren und

Laufen und dann eben entsprechend auch essen. Viele kleine Portionen am

Tag und halt eben drauf achten wie viele Kalorien das sind.

Rauchst du?

Nein.

Trinkst du Kaffee?
Ja. Getreidekaffee.

Wie viele Tassen pro Tag?

Eh, drei, vier.

Trinkst du regelmdfig Alkohol?

Nein.

Nimmst du andere Drogen?

Ja.

Welche?

In Medikamentenform, was ich vom Arzt verschrieben bekomme.

Wie gehst du mit Stress um?

Schrecklich.

Konntest du das beschreiben?

Wenn Stress auf mich zu kommt, werd ich erst mal, eh, hibbelig. Ich merke

dann die Unruhe in mir. Und je nachdem wie stark der Stress ist, dann,
dann, eh reagiert mein Korper ganz anders drauf, als wie ich das mochte.

Und wenn ich dann auch noch irgendwie Treppen steigen muss oder
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irgendwas anderes machen — weil} ganz genau, es passiert dabei was.
Treppensteigen, fall hin dann fliegen die Taschen durch die Gegend oder so.
Wenn ich mich iiber irgendwas gedrgert habe — irgendwas fliegt durch die
Gegend. Dann muss ich meine Wut dann ablassen. Das mach ich nur da, wo

ich alleine bin. (...)

Kannst du beschreiben, was fiir dich stressig ist? Und welche Situationen
den Stress auslosen?

Wenn man mir sagt: ,,du musst.* Das ist der groBBte Fehler, den man bei mir
machen kann. Denn ich muss — das einzige was ich muss ist, wenn ich das

und das nicht mache, die Konsequenzen tragen. Aber ich muss gar nichts.

Wie gehst du mit Konflikten mit anderen Menschen um?

[lange Pause]

Ich bin ein Choleriker und wenn man mit mir irgendeinen Stress hat und das
nicht einsieht, dass ich wirklich recht hab (...) Und dann werd ich laut und
dann spring ich auf und dann bin ich erst mal weg. Dann muss ich mich
ausruhen, dann was nachdenken. Aber als Erstes muss ich rumbriillen,
aufspringen, irgendwie — raus. Sonst konnte mir vielleicht meine Hand

ausrutschen und das will ich nicht.

Nimmst du Medikamente gegen die AIDS-Erkrankung zu dir?
Ja.

Welche Medikamente nimmst du?

Ziagen, Sustiva, Novir und Crixivan.

Wie viele Tabletten musst du pro Tag einnehmen?

47.
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Wie belastend empfindest du die Einnahme der Medikamente?

Uberhaupt nicht.

Konntest du das einteilen zwischen sehr hohe Belastung, hohe Belastung,
geringe Belastung und sehr geringe Belastung?

Sehr geringe Belastung.

Trotz der vielen Medikamente.

Ja.

Die musst du doch zu bestimmten Uhrzeiten einnehmen?
Nein. Morgens und Abends. Und halt eben wenn da irgendwie was ist, dann
kommt da noch ein Tablettchen dazu, oder zwei. Je nachdem — nur bei

Bedarf.

Wie wiirdest du dein Gesundheitsverhalten vor der HIV-Infektion
beschreiben? Also vor dem Testergebnis. Hast du damals geraucht? Wie
war das mit Alkohol, Drogenkonsum und Stressverhalten? Kannst du das
beschreiben?

Ehm, ja. Ich habe geraucht, getrunken. Sehr viel getrunken. Sehr viel

geraucht.

Wie viel ungefdihr?
Ich habe bis zu 120 Zigaretten am Tag geraucht und ich habe so — 15 Liter

Alkohol am Tag war mein bestes Ding was ich gemacht habe.

15 Liter Alkohol?
Ja.

Was war das fiir Alkohol?

Kasten Bier und zwei Flaschen Jagermeister. So, Pi mal Daum.
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Gab es in diesem Verhalten einen Unterschied, als du erfahren hast, dass du
HIV-positiv bist?

In der Zeit wurde es noch viel mehr. Ich wurde auch irgendwie aggressiv.
Und, eh, manchen Tag bin ich abends mit der Flasche eingeschlafen und
Morgens hatte ich sie schon wieder in der Hand, wenn ich aufgewacht bin.

Und das war sehr, sehr schlimm.

Gab es in deinem Verhalten einen Unterschied, als du erfahren hast, dass
die Erkrankung ausgebrochen ist?

Nein.

Hat sich dein Gesundheitsverhalten durch den Einzug in das Haus Lukas
verdndert?

Ja. Ich hab die Méglichkeit gehabt oder hab die Moglichkeit bekommen, eh,
durch ein Gesprich, was mich ziemlich wach geriittelt hat (...) Komm, jetzt
mach. Du willst und jetzt tu es. Und das hab ich einfach getan. Und habe
einfach von jetzt auf gleich Alkohol weggelassen und ungefihr ein halbes
Jahr spéter auch die Zigaretten. Dank meiner Kirche und Dank dem Haus
Lukas. Das ist leider so, das wirklich bei mir die Kirche immer als Erstes

kommt. Das ist Leben.

Wie entstand der Kontakt zur AIDS-Beratungsstelle des SKM?

Ja, entstand im — im September 1990. Die AIDS-Hilfe in Berlin, das ist die
Hauptstelle, die hat mir, eh, geschrieben, weil ich denen, eh, die Anfrage
gehabt hab, eh, ist es moglich eine, in eine WG zu ziehen. Weil, ich hab
gedacht, alleine wohnen mochte ich nicht. Ich mochte, wenn, dann mit
Gleichgesinnten zusammen und so weiter und so fort. Eh, die hatten nichts

und dann kriegte ich das Angebot des SKM.

Uber die AIDS-Hilfe?
Ja — iiber die AIDS-Hilfe. Und dann hab ich das auch gemacht. Dann hab
ich auch, eh, einen Vorstellungstermin gekriegt. Und einen — sechs Monate

spater war ich dann der erste in der ersten WG vom SKM.
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In welcher Straf3e war diese WG?
In der Gilbachstral3. Parallelstrale zur Gladbachstraf3e und zwischen

Gladbachstrale und Venloer Strale. Am Stadtgarten.

Wie bist du ins Haus Lukas gekommen?

Mein Betreuer hatte mir das angeboten. Und da hab ich gesagt, ne, da fiihl
ich mich wie im Krankenhaus und da werd ich beobachtet. (...) Und mein
Betreuer sagte: ,,Warum?*“ Und dann sagte ich ihm: ,,Du weil}t, dass ich
saufe und dass ich rauche. Das muss ich nicht haben.“ Na gut, dann bin ich
irgendwann mal mit meinem Betreuer, mit dem Martin hierher. Und, eh, ich
hab mir das Haus angeguckt und dann hab ich sofort eine Wohnung

gefunden. Und bin dann doch hier rein. Und ich bereue es nicht.

Wann bist du ins Haus eingezogen?

Am 28.03.2000.

Was hat dir Anfangs die grofsten Schwierigkeiten bereitet, als du ins Haus
Lukas eingezogen bist?

Die, ehm, Tatsache, dass ich mit Gleichgesinnten zusammen bin und am
Anfang nichts anderes zu tun — die andern — nichts anderes zu tun hatten, als
nur iiber ihre Krankheit zu reden. Das ist jetzt, das war vorher und das wird
in Zukunft genau so zu sein. Ich weif3 das seit 17 Jahren und ich muss nicht
jeden Tag dariiber sprechen. Ja. Und deswegen war das am Anfang bei mir
die groBite Schwierigkeit. Und au3erdem sollte auch nicht jeder sehen, dass

ich, eh, alkoholabhéngig bin und dass ich jeden Tag unter Strom stehe.

Welche Probleme hast du im Moment mit dem Haus?
Keine. Keine, die nicht innerhalb von kiirzester Zeit aus der Welt geschaffen

sind.
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Warum bist du damals ins Haus Lukas eingezogen? Welche Motive hast du
damals gehabt?

Als erstes war es halt eben auch mit der Uberlegung — als ich dann gesagt
hab ja — eh, die, eine gewisse Art von Sicherheit. Ja. Ich wohne zwar alleine,
bin aber nicht alleine, ich bin auch nicht einsam und es ist immer jemand da,
der — wenn irgendetwas ist — der gucken kommt. Man eben sagt, Mensch,
den haben wir zwei Tagen nicht mehr gesehen, was macht der. (...)

[Es klingelt an der Wohnungstiir. Frank 6ffnet die Tiir und fiihrt ein kurzes

Gesprich mit seinem Betreuer. ]

Was sollte sich durch den Einzug ins Haus verdndern? Welche Wiinsche

hast du gehabt?

[lange Pause]

An und fiihr sich hatte ich die Wiinsche gehabt, den Wunsch, ein bisschen
anders zu leben. Und Anschluss zu finden. Und dann hab ich mir das doch
noch iiberlegt. Und dann hab ich mein Leben noch so weiter gefiihrt, wie es
war. Und als ich dann merkte, das lief nicht so weiter, habe ich dann die
Konsequenz einfach (...) Wiinsche, die ich an und fiir sich hatte (...) Ist halt
eben schwer, weil die Mitbewohner teilweise so verfahren sind, dass sie das,
was ich mir vorgestellt hab, zwar im Vordergrund sagen, ja O.K., wir
akzeptieren das. Aber im Hinterher weil3 ich genau, weil ich halt eben auch

schon Méuschen gespielt hab. Weil} ich das man iiber mich redet.

Was hat sich durch den Einzug in das Haus verdndert? Sind deine Wiinsche
erfiillt worden?

Teilweise ja. Und noch mehr als meine Wiinsche, also mehr als und — ganz
anders und viel schneller als vorher. Als ich gedacht hab so. Nicht als

vorher, sondern als ich gedacht hab.
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Inwiefern?

Ja. Kommt immer wieder — der Kreislauf des, eh, des Geschehens. Dadurch,
dass ich trocken bin und, eh, auch eben aufgehort habe zu rauchen und so.
Eh, zwar geb ich noch das gleiche Geld aus, aber — fiir andere Sachen. Ich
hab mir so viel Sachen in der Zeit geleistet, dass ich wirklich mal so

nachgerechnet hab, was ich eigentlich an Geld ausgegeben hab. (...)

Gibt es Verdnderungen durch den Einzug, die iiber deinen eigenen
Erwartungen von damals hinaus gehen?

Ich bin trocken und Nichtraucher. Gesund leben, was ich nie wollte. Und,
eh, das sind jetzt Sachen, die halt eben fiir mich im Vordergrund stehen. Ja.
Und da kann ich mich nicht zu, sage ich mal, zehn Leute, die am Tisch
sitzen und jeder qualmt da rum — da kann ich nicht sitzen. Da geh ich ein,
wie ne Primel — ohne Wasser. Da krieg ich keine Luft. Und das ist halt eben

das — das ist so.

Wie gefiillt es dir im Haus Lukas? Konntest du dem Haus eine Note von
Eins bis Sechs geben? Note eins wdre, das Haus ist sehr gut. Note zwei, das
Haus ist gut. Note drei, das Haus ist befriedigend. Note vier, das Haus ist
ausreichend. Note fiinf, das Haus ist schlecht. Und Note sechs, das Haus ist

sehr schlecht.

[lange Pause]

Nach meinem Ermessen, ja? Dann nehm ich Zwei.

Was gefdllt dir am Haus Lukas?

Die lockere Art miteinander umzugehen. Also, die Betreuer und die
Klienten. Wie die miteinander umgehen. Das ist fiir mich sehr, sehr wichtig.
Eh, ich sehe meinen Betreuer nicht als Betreuer. Sondern ich sehe da eine
Beziehung, eh, die sich aufgebaut hat. In einem zwischenmenschlichen,
normalen Verhiltnis wie — Freunde. Ja. Und das ist halt eben das, was ich

sehr gut finde. Was ich auch, eh, mir so ungefihr erhofft habe.
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Was sollte sich im Haus Lukas deiner Meinung nach dndern?

Das man nicht laufend angeschissen kommt mit irgendwelchen neuen
Verordnungen. Dann muss dies nicht, darf das nicht mehr gemacht werden,
das nicht mehr gemacht werden. Oder, es soll so gemacht werden und so
gemacht werden, weil es ist irgendwo — geht mir das aufm Keks. Und halt
eben bei manchen Leuten, dass sie sogar noch nachschluren, in meinem
Miill, was ich wegschmeif3e. Und in welche Miilltonne ich das tue. Das

gefallt mir nicht.

Welche Ziele hast du fiir die Zukunft?
Ich will 67 Jahre alt werden. Da hab ich noch 21 Jahre Zeit.

Und fiir diese Zeit hast du dir Gedanken gemacht, wie du sie verbringen
maochtest?

Oh, ich, eh, ich kann es — ja, ich, eh, kann es einfach nicht sagen. Und ich
werde auch nichts groBartig vornehmen. Weil, ich hab jetzt ein paar mal
gemerkt, wenn ich mir was vorgenommen habe, dass das sowieso nicht
klappt und, eh, das hei3t nicht, dass es nicht klappt, sondern ich krieg dann
irgendeine andere Aufgabe in der Kirche. Und dann geht das andere
ndmlich gar nicht, was ich machen wollte. Dann bin ich wieder voll drin und
deswegen nehm ich mir gar nichts vor. Weil unsere Kirche, die ist derartig
lebendig. Das kann man wirklich sagen. Ich sitz heute hier und morgen ruft
mich mein Bischof an und sagt: ,,Frank jetzt, eh, wir haben ne Berufung fiir
dich. Nimmst de se an oder nicht?*‘ Ja. Und dann — diese Segnungen, die ich
dann bekomme, die sind fiir mich sehr, sehr viel. Und wenn ich dann mit
den Missionaren reden kann und so weiter und so fort — wir brauchen nur in
ner Stunde ach, in ner Woche zehn Stunden zu machen. Die hab meistens
Dienstags schon drin. Spitestes Mittwoch. Ja. Und wenn es nur halt eben
Telefondienst, Mitglieder anrufen, die vielleicht inaktiv sind oder so. Aber
es ist wahnsinnig toll und deswegen — ich mach mir keine Gedanken

dariiber, dass es mir vielleicht langweilig werden konnte oder so. Ne, keine.

(...)
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In wie fern hat der Einzug in das Haus Lukas deine Lebensziele

beeinflusst?

[lange Pause]

Der Zusammenhalt, mit den, eh, Leuten, die hier wohnen. Ehm, dann auch
diese — wie ich grad schon sagte — diese menschliche Beziehung. Und, eh,
das wirklich die anderen, eh, mitgucken. Ist da auch alles in Ordnung oder
nicht und so weiter und so fort. (...) Ich lebe viel ruhiger und gelassener als,

eh, vorher.

Glaubst du, dass das Haus Lukas dir einen Sinn im Leben gibt? Wenn ja,

inwiefern?

[lange Pause]

Ja, wiederholst du bitte noch mal die Frage.

Glaubst du, dass das Haus Lukas dir einen Sinn im Leben gibt?

[lange Pause]

Ja, das ist fiir mich halt so im Nachhinein eine, eine Moglichkeit gewesen,
mein Leben anders einzuteilen, als es frither gewesen ist. Ich bin, hab halt
ein bisschen mehr Stress und ein bisschen mehr zu tun. Eh — aber ich will

bestimmt nicht mehr so leben wie vorher. Das ist fiir mich so wie ein

Sprungbrett. Ein neuer Anfang.

Kannst du hier im Haus deine eigene Ildentitdit ausleben?

Ja.
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