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HIV und AIDS: Kvankheit, Sterben und Tod -
Lieben, Lachen und Leben?

Diese Sammlung offener Briefe Uber das Leben
von Familien mit HIV und AIDS zeigt in beein-

dvuckender Weise die Polaritét von Hoffnung

HIV / AIDS ist nach wie vor mit einem gesell-
schaftlichen Makel und der Zuschreibung

von Schuld verbunden. Dies dvickt sich in der
Lebenssituation vielev Betvoffenev, gevade auch
von Mittevn, Vétevn und Kindevn aus, die aus
Angst vor Ausgrenzung und Diskriminievung
ihve Infektion weitevhin verschweigen mussen.

In dieser Sammlung von offenen Briefen

und Verzweiflung, Gluck und Unglick, Verzeihen
und Schuld — Zeugnisse von stavken und innigen
Gefihlen, abev auch von Alltag und Novmalitst

bzw. dem Wunsch danach.

evzdhlen vier Mittey, ein Vatey, ein Pflege-

eltevnpaar und eine Jugendliche, wie sich foy
sie das Leben duvch die HIV-Infektion vevéndevt

hat und was es fUv sie bedeutet.



An dieser Stelle mochten wiv den Familien ganz
hevzlich for ihve Offenheit und ihven Mut
danken. Wir hoffen, dass mit diesen Briefen eine
Sensibilisievung fuv die Belange HIV-betroffener
Familien, ein Mehy an Versténdnis und ein

Weniger an Ausgrvenzung evzielt werden kann.

Diese Briefe haben die Familien fir den
Avbeitsbereich Kinder und AIDS geschrieben,
damit duvch deven Vevoffentlichung dvingend
benotigte Spendengelder eingeworben werden
kRonnen. Dev Arbeitsbeveich Kindev und AIDS in
der Arbeitsgemeinschaft Kinder und Jugend-
schutz Hamburg e.V. {ajs} untevstitzt seit Ubev
15 Jahven HIV-betvoffene Familien in Hamburg
und Umgebung. Neben der sozialpddagogischen
Avbeit in den Familien wird durch Offentlich-
keitsavbeit und Fortbildungen beispielsweise

in Kindev- und Jugendhilfeeinvichtungen fir
eine gvéfreve Akzeptanz von HIV-betroffenen

Familien gewovben.

Untevstitzen Sie finanziell unseve Avbeit, damit
die Familien auch in Zukunft Beratung und Hilfe

bei uns finden kénnen.
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BLZ 200 505 50
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Stichwort Kinder und AIDS

Die Mitavbeitevinnen des Avbeitsbeveiches
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Patricia Barth, Sibyl Peemdlley,

Ute Senftleben, Tanji Sthamey




Ich bin eine allein evziehende Mutter von

zwei Kindevn und seit ca. 15 Jahven HIV-positiv.
Ich habe, wie viele andere Frauen, schon viele
Héhen und Tiefen im Leben duvchgemacht,
doch dev HI-Virus hat mein Leben, meine Seele,
mein Kévpergefuhl, meine Lebensfreude sehy

stavk beeinflusst und gepvagt.

Doch kévperlich verlief alles symptomlos, nur
meine Seele hat geblutet, geschyien und
geweint. Ich habe unheimliche Angst vor der
Zukunft und keinen Mut zum Trdumen. Ich hatte
mich viel mit dem Tod, Sterben, Kvankheit,
Trauer und dem Sinn des Lebens auseinandev-
gesetzt, bis ich anfing, meine Infektion zu tole-
vieven. Doch akzeptieven konnte ich es sehv, sehy

lange nicht und lebte vov mich hin ohne Ziel.

Als ich dann 1993 schwangey wurde und mein
Sohn zur Welt kam, habe ich wiedey einen Sinn,
Mut und Kvaft fuv mein Leben gefunden.

Ich hatte eine Aufgabe und eine Vevantwortung.
Das gab miv unheimlich viel Kvaft und Lebens-

freude zuvick. Ein ]Jahy spatev bekam ich noch

Die ersten 2-3 Jahve nach meinev Infektion wavr
ich ziemlich , durch den Wind*, da ich immev das
Gefuhl hatte, ich sitze auf einer Bombe, die
gleich explodievt und habe davauf gewartet und
oft auch an meinem Kovpev vegelvecht gesucht,

ob sich etwas vevdndert bzw. verschlechtert.

il

eine Tochter dazu und meine Freude wav viesen-
gvofy, auch wenn miv immey die Angst im Nacken
blieb. Schaffe ich das alles? Sind meine Kinder
gesund? Was ist, wenn ich kvank wevde odey
stevbe? Andeverseits dachte ich, trotz meiner

HIV-Infektion habe ich eine vichtige Familie.



FrUher hatte ich geglaubt, ich davf keine Kinder
bekommen, da ich ja HIV-positiv bin.

Doch ich bin sehv froh, dass ich mich for Kinder
entschieden habe, auch wenn es viele for
vevantwortungslos und egoistisch halten.

Ich beveue keine Sekunde.

Dieays qibl wir clag Gefuh( da ist jemand,

Im Laufe dev ]ahve hatte sich mein Gesundheits-
zustand phasenweise sehy verschlechtevt.

Ich musste anfangen, Medikamente einzunehmen
und mit den Nebenwirkungen Rémpfen. Durch
Pavtnevschaftsprobleme, Scheidung, Stvess und
dem ,nicht sagen divfen und kénnen®, dass man
HIV-positiv ist und mit dev Angst im Hinterkopf
lebt, dass sich dev Gesundheitszustand sehy
vevschlechtevn Rann und was dann??? wendete
ich mich an die ajs, die fUr mich eine viesengvofie
Hilfe ist. Die ajs gibt miv das Gefuhl, da ist
jemand, dev div zuhévt und dich versteht.

Da ist jemand, dev keine Angst vor Ansteckung
hat und mich mit meinen Eigenarten nimmt, so

wie ich bin, bei dem ich offen veden kann und

dev miv beisteht und Hilfestellungen in vielen
Lebenslagen und Alltagsproblemen zeigt. Und
ganz wichtig {!!!} auch fir meine Kindev da ist.
Ich mochte in diesem Sinne ein ganz gvofres
Dankeschon an alle Mitavbeitevinnen, die so

engagiert bei der ajs avbeiten, sagen.

dec div 2ohsct und dich verstelt

Ich habe schon sehy viele schlechte Evfahvungen
gemacht, wenn man in seiner Umgebung seinen
Mitmenschen sagt, dass man HIV-positiv ist.

Bei dem Kindergarten, in dev Schule meiner
Kinder, Lehvern, Avzten odev neuen mannlichen
Bekanntschaften stéf’t man auf sehv viel Ableh-
nung, Diskviminievung, Unwissenheit und Angste.
Also féngt man an, sich ein ,Ligenhaus® aufzu-
bauen. Fir mich ist dies das Schwierigste an dev
Infektion. Man muss immey aufpassen, was man
jemandem evzéhlt, wenn man kvank ist oder sich
nicht wohl fohlt, deprimiert ist und mit den
Nebenwivkungen dev Medikamente zu kdmpfen
hat. Immey die Angst verstecken, dass dev Vivus

vielleicht doch mal die Obevhand Ubey mich
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bekommen konnte. Das alles kostet unheimlich
viel Kvaft, die man eigentlich fuv sich und seine
Alltagsprobleme braucht bzw. nutzen kénnte.
Es wéve sehv schon, wenn die AIDS-Aufklérung
besser wave und man sich nicht mit dem Vivus
verstecken musste und die ,Frauenprobleme®
mit dem Vivus mehy wahvgenommen wevden

wivden.

Im Augenblick geht es miv kévpevlich wieder

vecht gut, doch dev Vivus hat mein Leben

schon sehy verdndert, denn ev ist immev da,

mal mehy und mal wenigev. Doch ich habe Dank
meinev Kindev, dev ajs, meinem tollen Hausavzt
und einigen wenigen Freunden langsam gelevnt,

meinen Vivus zu akzeptieven.

/Den#uf 2om Waumen nicht Veclieren und Weiterhin K(a{{ 2um K&mp(ev\

Ein grofrer Wunsch von miv wére, es einfach
hevausschreien zu kénnen. ICH BIN
HIV-POSITIV und ICH WILL LEBEN,
LIEBEN und LACHEN und nicht auf den Vivus
veduziert wevden, ihv bvaucht KEINE ANGST
vov Ansteckung zu haben, ich bin eine ganz
novmale Frau, Muttey, Pavtnerin, Freundin,

eben ein Mensch.

Abey es war ein langer und beschwerlicher Weg.
Ich winsche allen Betvoffenen und Angehovrigen,
dass sie den Mut zum Trdumen nicht vevlieven

und weitevhin Kvaft zum Kampfen haben.



Endlich habe ich die Zeit und den Mut gefunden,
diesen Brief zu schveiben. Es ist for mich sehr
schweyv, mich intensiv damit zu befassen,
HIV-positiv zu sein. Ich lebe zway jeden Tag mit
der Diagnose, aber um diesen Brief zu schreiben,
habe ich wiedev begonnen davibev nachzu-

denken, was es fir mich bedeutet. Ich habe

bin. Eigentlich wollte ich Blut spenden und
wuvrde véllig unvovbeveitet vor diese Tatsache
gestellt. Leider hatte ich das Pech, dass die
Avztin, die miv evzahlt hat, dass ich HIV-positiv
bin, sehv unsensibel wav. HIV war fiv mich soweit
weg und ich hatte mich damit noch nie beschaf-
tigt. Deshalb habe ich zu dem Zeitpunkt dev
Avztin geglaubt, als sie meinte, dass ich mit viel
Gluck und guten Medikamenten vielleicht noch
zehn ]ahve leben konnte. Ich wav zu dem Zeit-
punkt 23, meine Kinder 2 und 4. Da denkt man

doch noch nicht ans Stevben!

In dem Moment wollte ich gav nicht mehy
weitevleben. Ich konnte miv in dem Moment
einfach nicht vovstellen, wie ich mit dev neuen

Situation umgehen soll.

manchmal das Gefihl, es ist ein Alptvaum, aus

dem man nicht aufwachen kann.

Ich bin 26 Jahve alt und Mutter von zwei Kindevn
im Alter von 5 und 7 ]Jahven. Ich habe vov

3 Jahven zuféllig evfahven, dass ich HIV-positiv

In den Tagen nach dev Diagnose bin ich in ein

schwavzes Loch gefallen, aber ich habe schnell
begonnen, miv Hilfe von aufen zu holen.

Ich habe miv einen Psychothevapeuten gesucht,
mit dem ich Uber alles veden konnte. Das hat

miv sehy geholfen, meine Gedanken wieder zu



ordnen und mein Selbstbild wieder hevzustellen,
was in dem Moment doch ziemlich gelitten hat.
Ev hat miv auch geholfen und Mut gemacht, als
ich Ubevlegt habe, wen ich Gbevhaupt Ubev die
Infektion informieve. Es wissen bis heute nur
meine Eltern, meine Schwestevn und mein neuer

Lebensgeféhvte, dass ich HIV-positiv bin.

wan cloch woch nicht au S{e( Ioev\

ich. Gevade die Mitarbeiterinnen in dev ajs
konnen einem tolle Hilfestellungen geben.
Aufrevdem ist es schdn, dass dovt immey
wiedev schéne Ausflige, Fruhsticke odev
andeve Sachen ovganisievt wevden, auf die

man sich erUEVI kann.

Es ist for mich unméglich, mehy Menschen davon
zu evzéhlen, um meine Kindev vor Ausgrenzung
und andeven schlimmen Reaktionen zu schitzen.
Wovor ich im Moment am meisten Angst habe
ist, meinen Kindevn ivgendwann davon zu

evzdhlen und sie mit diesem Wissen zu belasten.

Eine ganz grofre Hilfe wav es fur mich, andeve
Frauen in dev ajs und Selbsthilfegruppen zu

treffen, die in dev gleichen Situation sind wie

Des Weiteven hat miv mein Thevapeut auch

geholfen, mit meinen Schuldgefuhlen fevtig zu
werden, an denen ich sonst wahvscheinlich
evstickt wave. HIV ist ja keine Kvankheit,

die einem ,passievt”, sondevn ich hatte mich

bei einem Mann angesteckt. Ich habe miv solche
Vovwivfe gemacht, dass ich nicht auf einem
Kondom bestanden habe. Abev ich wav miv

einfach nicht dev Gefahv bewusst.




/De{ Umle( sc‘niec(

Ich méchte eine Beziehung/Freundschaft —
nichts Besondeves — der Untevschied:
Wevr wivd mich trotzdem als Mensch schitzen

und sich nicht abwenden aus Angst vov dev an-

Ich bin eine allein evziehende, bevufstatige steckenden Gefahv, die ich fur viele davstelle.
{30 Std/Wo} Mutter — nichts Besondeves —

dev Untevschied: Ich bin HIV-positiv Ich habe ein Kind im Vorschulaltey —

Ich werde operiert — nichts Besonderes — nichts Besondeves — der Unterschied:

der Untevschied: Kann ich dev Schule bzw. dem Kindevgarten
Ich wevde hintendvan gehéngt, als Letzte, damit davon evzéhlen?

sich niemand ansteckt, weil ich HIV-positiv bin.

\Wox witel mich dot2clen als Menich schilzen ond sich nickF abwenclen

Ich gehe zu meinem Frauenarzt, dev alles weif? — Ich entbinde im medizinisch kompetenten Kvan-
nichts Besonderes — der Unterschied: kenhaus — nichts Besondeves — dev Untevschied:
Ich kviege einen fur alle — und nicht nuy Im Untersuchungsheft meines Kindes steht ein
fuv die Praxisgehilfinnen — sichtbaven Vevmevk, dass ich HIV-positiv bin. Zum Schutz

Vermerk auf die Karteikarte. meines Kindes kann ich deswegen nicht zu allen



Avzten gehen odev dieses Heft vovzeigen.

Es gibt so viele Dinge, die sich &hneln, aber doch
so unterschiedlich ablaufen, weil ich HIV-positiv
bin. Ich bin HIV-positiv und versuche, mein
Leben so normal wie moglich zu leben und mein
Kind gvofizuziehen, es zu einem selbstandigen,

einfuhlsamen, stavken und hilfsbereiten

Das Schlimme ist, ich habe auch immer geglaubt,
es trifft immev nuv andeve, abev diese Backpfeife
habe ich einstecken mussen und winsche miv
von ganzem Hevzen, dass die Augen nicht mit
Scheuklappen schauen, nicht evst aufwachen,
wenn wiv selber betvoffen sind. Es gibt keinen

Gvund, uns nicht einzuladen, eine Tasse Kaffee

Ej ist woeschwer, weil wif in einer \\{e(f Cles Léjeh leben

Menschen hevanzuziehen. Es ist nur sehy schwey,

weil wir in einer Welt dev Ligen leben. Unsever
Kinder zuliebe. Es ist sehv schwev mit sich
hevumzutvagen und seit Jahven kRdmpfe ich
damit, ob ich es meinen besten Freunden oder

Angehdrigen evzéhle.

Wie veagieven sie? Es tut sehv weh, wenn sich
Menschen von einem abwenden. Ich zweifele an
miv als Mensch. Wenn sich die Menschen nicht
abwenden, spuve ich trotzdem viel Unsichevheit
und Angst/Sovge.

Wir sind stavk, stavk fir die Kindey, stavk fir die
Eltevn, stavk fur die Geschwister etc., aber wo
haben wiv jemand Stavkes, bei dem wiv auftan-

ken kénnen fuv das LEBEN mit unseven Kindevn.

zu trinken — das Geschivy muss nicht entsovgt
wevden. Eine Rovperliche Annshevung ist auch

nicht ansteckend!

Ejy gibt keine &luel,

on) hidht etmulaclen

— das Geschive

wus nicht E’»\‘Uafjf werclen
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Tk HILY

Mit 12 Jahven evfuhr ich von meinen Eltevn, dass
ich kvank bin. Ich wusste genau, was es fuy eine

Kvankheit ist, denn ich hatte schon das Thema in
der Schule durchgenommen. Sie sagten, dass ich

es schon seit meinev Gebuvt habe. Ich fing an zu

=k___h_

weinen, da ich gedacht hatte, dass meine ganze
Familie es hat. Abevr Mutter sagte, dass nur ich
und sie es haben, meine Geschwister und mein
Vater haben es nicht. Da kam miv die Frage:
“Wavum du und ich? Was haben wiv getan?“ Sie
weinte dann und evzéhlte miv, in ihver Jugend

hatte sie damals nicht verhitet. Mit 16 Jahven

5—‘—1@_@4 1cL \\(ﬁS (\aloew m(je‘fah ——

wurde sie schwangey und mit 17 Jahven hatte
sie mich bekommen. Ich wuchs auf wie jedes
novmale Kind. Als ich 2 ]Jahve alt wurde, fuhv sie
nach Deutschland und lief? mich bei meiner

Familie. Damals hief? meine Mutter fiv mich

»Schwester” und meine Grofreltern ,Mama* und
.Papa“. Nach 2 1/2 Jahven kam ich auch nach
Deutschland, von da fing ich an, sie ,Mutter” zu
nennen. Nach meinem 6. Geburtstag bekam ich
Windpocken und wuvde immey schwécher und
schwécher. Ich kam ins Kvankenhaus und duvch

meine Blutkontrolle hief? es, dass ich positiv bin.



Mutter wusste, wenn ich es bin, ist sie es auch. und schwéchev. Ein Tag wav schlimmey als dev

Doch sie wollte keinen Test machen. Als ich andeve und auf einmal konnte ich nicht mehy
9 Jahve alt wurde, heivatete sie meinen Stief- aufstehen. Ich wollte stevben und dachte, wenn
vatev, dev sie mit HIV liebt. Als sie schwangey ich nicht die Medikamente nehme, wivde es

wurde, hatten die Avzte hevausgefunden, schnell gehen und schmevzlos sein. Doch es wav

—_—— e — T
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dass sie positiv ist und so schnell wie moglich
Medikamente nehmen soll, wenn sie ein
gesundes Kind zur Welt bringen willl Und so

bin ich das einzige Kind, das positiv ist.

Ich wuvde witend und schie. “Wavum ich? Was
habe ich getan, dass ich mein ganzes Leben lang
leiden muss. Du hast alles”, sagte ich ihv, ,einen
Mann, dev dich liebt, Kindey, die dich lieben, und
was habe ich? Gar nichts. Wo soll ich einen
Mann finden, dev mich mit HIV liebt? Gibt es
Uberhaupt noch einen?”“ Die Fragen konnte sie
natirlich nicht beantworten, ich ging in mein
Zimmey und fuhlte mich innerlich schon tot!

Ich entschloss mich, niemals die Medikamente zu
nehmen — ein Fehlev. Nach 3 Monaten fing ich

an zu husten, dann wuvde ich immey schwéchey

die Hélle, mit jedem Husten tat meine Lunge weh
und ich hatte hohes Fieber. Doch dann, als ich
Schmevzen hatte, fing ich an verninftig zu
werden. Ich vief Hilfe”. Denn seit dem letzten
Gesprach hatte ich den Kontakt zu meinen
Eltevn abgebrochen. Ich bin auf mich allein
gestellt, sagte ich miv immer wiedev, obwohl
meine Eltern immey wieder versuchten mit miv
zu veden. Ich horte ihnen zu, aber ich antwortete
ihnen nicht. Ich tat so, als ob ich eine Statue
wéve, auch als wiv Besuch hatten, sagte ich nur
,Guten Tag“, dann verschwand ich wieder in
meinem Zimmey. Dieses Benehmen tat meinen
Eltevn sehv weh, besonders meiner Muttev, denn
sie hatte Schuldgefuhle. Manchmal hévte ich sie
heimlich weinen in ihvem Zimmer. Doch meine

Wut wav noch zu gvofy, um mit ihr Gber meine



Gefuhle und Entscheidungen zu veden. Ich hatte
Angst, sie noch mehy zu verletzen mit meiney
Entscheidung. Doch sie war vevzweifelt und

wusste nicht mal mehy, ob ich sie noch liebe.

Mein Rufen war das evste, was sie von miv nach
dvei Monaten hovte, aber wahvnehmen konnte
sie nuv mein zweites Rufen. Sie kam schnell in
mein Zimmey und sah mich blass in meinem Bett
liegen. Bevoy sie mich bevihven konnte, liefen
miv die Trdnen und ich sagte: ,Ich will stevben,
doch bitte weine nicht. Es ist meine Entschei-
dung.” Ich will nicht mit HIV leben. Ich habe kein
Leben, schon seit Geburt an nicht. Ich kann

e

nicht mehv!“ Mit diesen Worten schlossen sich

—

Tigondie lag wir €t0as an meinewn Leben

meine Augen, ich hovte nuv, wie meine Mutter
immev wieder meinen Namen vief. Seit dem ich
aufgehovt hatte, Medikamente zu nehmen, hatte
ich es niemandem aus dev Familie evzahlt, auch
nicht meinem Avzt, zu dem ich jeden Monat
nach Hambuvg gefahven bin. Das heifit, ich

habe gelogen, wenn mein Avzt mich fragte,

ob ich sie genommen hétte. Ich antwortete mit

,]a“ und so ging es dvei Monate lang. Auch
meine Eltevn wussten nichts davon, da ich immer
allein zum Avzt gefahven bin. Als ich meine
Augen &ffnete, lag ich im Untevsuchungszimmey,
mein Avzt war gevade dabei, miv eine Antibioti-
kaspritze zu geben und ich fragte ihn, ob ich tot
sei. Ev antwortete: ,Nein.” Eigentlich hétte ich
enttduscht sein sollen, abev ich wav froh, noch
am Leben zu sein. lrgendwie lag miv etwas an

meinem Leben.

Meine Wut war wie weggezaubert, ich hatte die
Antwort auf meine Fragen bekommen, deswegen
wurde ich wieder zuriickgeschickt, dachte ich.

Ich bin ein andever Mensch gewovden. In miv

lebt ein Geist, dev mich jeden Tag zu einem
besseven Menschen macht. Ev hilft miv! Denn
meine Entscheidung zu stevben, hatte nicht ganz
nachgelassen. Immev wenn es miv schlecht ging,
vevsuchte ich es wiedev.

Im Jahve 2003 hatte ich endlich einen Freund,
dev mit miv eine evnste Beziehung wollte, aber

ev wavr ein Ligney — nur noch schlimmer als ich.



Als ich ihm nach 2 Wochen evzéhlt habe, dass ich
vov dev Eheschlieflung keinen Geschlechtsver-
kehr haben kann, war ev damit einverstanden
und sagte: “Ich wevde dich vespektieven und bis
zuv Eheschliefrung wavten.” Mit diesem Vevspre-
chen wuvde ich eines der glicklichsten M&dchen
der Welt und vertraute ihm 100% — noch ein
Fehlev. Aber das Gute davan wav, dass ich ihm
nichts von meiner Kvankheit evzahlt habe, weil
ich meine Mutter und meine Familie schitzen
wollte. Nach dvei Monaten wollte ich meinen
Freund Ubevvaschen, da ich das Wochenende bei
meinev Tante verbvachte, die ganz in seiner Nahe
wohnt. Ich durfte von meiner Tante aus bei ihm
Ubevnachten. Seine Eltevn waven nicht zu Hause,
als sein bestev Freund miv die Tiv 6ffnete.

Als ich hinein ging, hérvte ich laute Bettgevau-

sche aus seinem Zimmer. Sein Freund sagte, dass

—
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ich besser im Wohnzimmer auf ihn warten sollte.
Ich sollte ihm ins Wohnzimmey folgen. Da das
Zimmey meines Freundes gleich im Fluy ist, wav
ich ein bisschen neugievig und 6ffnete untevwegs

zum Wohnzimmer die Zimmertiy meines

k_o(iélc;_'_) s -Inalo_e ic‘(_g_n e_fa_vxjeu, wiclh 3620 _liel;;u w;e:\‘cL\

Freundes und traute meinen Augen nicht.

Ev lag auf meiner besten Freundin, die ich ihm
vorgestellt hatte, als wiv in der Stadt waren.
Ich schrie und sagte: “Wavum tust du miv das
an?“ Ev antwortete: “Ich konnte es nicht mehy
aushalten, ohne Sex. Doch ich liebe nuy dich,
aber du willst ja keinen Sex, sonst wave ich div
treu.” ,Ich hasse und verfluche euch.” Als ich
sprach, floss miv Blut aus dem Mund und ich
nahm ein Tuch, wischte es weg und schmiss es
ihm ins Gesicht.

Dann ging ich wiitend zuviick zu meiner Tante.
Und seit dem Tag war meine Wut wieder

auf 100 gestiegen, und ich wollte wieder stevben.
Ich gab mir die Schuld, ich verfluchte mich.
Wieder nahm ich meine Medikamente nicht
mehy und landete im Kvankenhaus. Diesmal

blieb ich ldnger dovt und zwar i Wochen.

BL"
Duvch die Arbeitsgemeinschaft Kindev- und
Jugendschutz Hamburg e. V. habe ich angefan-
gen, mich so zu lieben, wie ich bin. Damals
haben wiv viel untevnommen und es half miv

Uber meinen Schmervz hinwegzukommen.



Jetzt bin ich 17 Jahve alt und war schon zehnmal
wegen Nichteinnehmen dev Medikamente im
Kvankenhaus. Doch mittlerweile bin ich sehy

selbstbewusst. Ich habe jetzt seit 2 Jahven einen

Medikamente nehme. Ich bin jetzt eines dev
glucklichsten M&dchen der Welt und Dank der
Avbeitsgemeinschaft Kinder- und Jugendschutz

kémpfe ich gegen HIV. Und falls es nicht mehy

festen zukUnftigen Enemann, dev in Frankreich
{Pavis} wohnt und mich mit HIV liebt. Ev hat
mein 100%-iges Vertvauen gewonnen, da seine
und meine Familie es wissen. Wenn einer von uns
untreu sein sollte, wivd es Avger geben, denn die
Familie ist mit dev zukunftigen Verlobung und

Ehe einverstanden.

Ich versuche so gut wie méglich, mich gesund zu

halten, indem ich jeden Abend meine

klappen sollte mit meinem Freund, wevde ich
trotzdem meine Medikamente nehmen,
weil ich noch viel in meinem Leben vorhabe

und kein Mann es miv vevderben wivd.
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Seit mehv als 6 Jahven lebt P. mit weiteven

3 Kindern und dem Betveuerpaar bei uns in

der Lebensgemeinschaft. P. ist von Geburt an
HIV-positiv. Als sie in unseve Lebensgemein-
schaft kam, wurde ihy Gesundheitszustand in dev
Skala von A I bis C lI, in C II, d.h. Stadium AIDS,
eingestuft.

\Kele ?ajen Kamen au_( ws 20

In den letzten sechs Jahven machten wiv die
untevschiedlichsten Evfahvungen bei dev
Bekanntgabe dev Kvankheit. Zuevst musste P. in
der Schule angemeldet wevden. Wir evhielten
eine Einverstandnisevklavung dev Muttev, nach
unsevem Evmessen die Kvankheit zu benennen.

Dies taten wir in dev Schule. Uns war es wichtig,

Verstandnis fOr P. zu evwivken und eventuell
Ausfélle duvch die Kvankheit zu entschuldigen.
Die junge Lehverin wav sofort beveit, P. in ihve
Klasse aufzunehmen. Wiv ovganisievten Ubev die
ajs fur das Lehverkollegium eine Weiterbildung.
Die Eltevn der Klassenkamevaden wurden nicht
informiert. Wiv wollten von vovnhevein eine
Ausgrenzung von P. vermeiden. Da wir als
Padagogen nuy sehv allgemeine Kenntnisse Gbey
diese Kvankheit hatten, informievten wiv uns
hauptséchlich im personlichen Gespréch mit den
Mitarbeitevinnen dev ajs und den Materialien,
die sie uns zuv Verfigung stellten. Je mehy wiv
Ubev die Kvankheit evfuhven, desto gvofrer
wuvden unseve Angste, unseve Bedenken:

evnéhven wiv das Kind vichtig, achten wir auf

jeden Hinweis des Kovpers, was wivd, wenn P.
vichtig evkvankt? Viele Fragen kamen auf uns zu.
Auch P. stellte Fragen zur Einnahme dev vielen
Medikamente und zur Kvankheit. Sie musste
evfahven, dass es Geheimnisse gibt, die man
selbst dev besten Freundin nicht anvertvaut.

Die Angst, die Eltevn dev Klassenkameraden und



die Evwachsenen dev Nachbavschaft wivden
etwas evfahven, wav viesengvof?. Die Ausgven-
zung unsevey Kinder wéve vovprogrammievt.
Bald mussten wiv die evsten Evfahvungen ma-
chen, dass selbst Avzte nicht mit diesem Kvank-
heitsbild umgehen kénnen. Wiv beantvagten eine
Kuy fiv die Sommeymonate. In dev Zeit, in dev
sich die andeven Kinder im Ferienlager evholten,
sollte sich P. unter &vztliche Kontvolle begeben.
Die DAK genehmigte die Kur. P. sollte nach

Nebel auf Amvum fahven. Pl6tzlich kurz vov

= jg‘l;sfﬂ‘i(%{ekénnen wit diesewm

Antritt dev Kur teilte man uns mit, alles wére
belegt. Natirlich setzten wir alles in Bewegung,
um doch noch fuv P. den versprochenen Urlaub
zu bekommen. Alle Telefongesprache, Schrift-
sticke und BemUhungen unsever Beveichsleitung
und dev ajs konnten die Avzte nicht umstimmen.
Dann kam eine Genehmigung mit einer Tevmin-
angabe vom technischen Divektov. Zwei Tage vov
Beginn dev Kur sagte dev &vztliche Divektor per
Fax ab. Wir waven vevzweifelt! Wie sollten wiv es
P. sagen, dass sie aufgrund ihver Kvankheit abge-

lehnt wivrd, mit andeven Kindevn zu spielen?

Unseve Wut und Verzweiflung liefren uns evst gav
keine klaven Gedanken fassen. Nur die Tatsache,
die Ferien bei einev Freundin von uns auf dem
Bauevnhof mit vielen Tieven zu vevbringen, liefs
P.s Trauvigkeit so langsam vevstreichen.

Gleiches evlebten wiv, als P. mit noch einem
Mé&dchen aus unsever Lebensgemeinschaft die
Ferien auf einem Reitevhof verbringen wollte.
Wiv nahmen vorher mit dev Leitevin Kontakt auf
und informierten sie Ubev die Kvankheit und

davibey, dass P. vegelméfrig ihve Medikamente

Kmnkhe'n;sloilc( nicht UW\JC"RV\

nehmen muss. Sie stellte viele Fragen, so dass wiv
annahmen, alle Unklavheiten sind beseitigt und
einer Fevienbetreuung steht nichts im Wege.
Die Rechnung ging nicht auf. Die Schwester dev
Leitevin ist Frauendvztin. Als sie von dem Kvank-
heitsbild evfuhy, machte sie ihver Schwester
schweve VovwUrfe, sie wivde gegen das Bundes-
seuchengesetz verstofien, andeve Kinder
anstecken lassen usw. und sofort abfahven, wenn
P. nicht verschwindet. Die Leiterin vief bei
unsevey Beveichsleitung und bei der ajs an, aber

erst eine Unbedenklichkeitsbescheinigung sorgte



dafuv, dass P. die Reitevferien fortsetzen konnte.

Was wollen wiv von Eltern, Nachbarn, usw.
verlangen, wenn schon Avzte so veagieven?
Wir waven entsetzt Gbev so viel Dummheit!

P. evfuhy erst spatev davon und konnte sich gav
nicht evklaven, wavum MENSCHEN so mit ihv
umgehen.

Kuvz noch ein weiteves Beispiel von Dummheit
und Ignovanz. P. wurde nach der vierten Klasse
Grundschule in die 5. Klasse einev Integvativen
Schule versetzt. Die Klassenlehvevin, Frau S.,

hatte evst nach dvei Tagen Schulbeginn Zeit zu

beschreiben, die aus mir hevausbrachen. Trauer
und Wut gleicheymafien. Ich beendete das
Gespvréch sofort.

Inzwischen ist P. in einev andeven Schule, die
sofovt beveit wav, sie aufzunehmen. Auch dort
liefren sich die Lehver umfangveich Uber das
Kvankheitsbild durch die ajs informieven.

Was widevfahvt P. noch im weiteven Leben?

Fuv die Zukunft haben wiv kein gutes Gefuhl.
Da gibt es die Bevufswahl, die Partnerschaft und
vieles mehr. Wann sind die Menschen endlich

zuy Tolevanz beveit?
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einem Gespvach mit uns und dann auch nuy
telefonisch. Wiv teilten ihv mit, dass P. durch
die Kvankheit Nebenwivkungen dev Tabletten zu
vevkrvaften hat und baten sie um Verstandnis.
Davaufhin wuvde sie bose und meinte, dass die
Kvankheit meldepflichtig ist. Iny Mann wére
Anwalt, bei dem wivde sie sich evkundigen, ob
P. tbevhaupt in der Schule bleiben duvfte.
Aufrerdem hétte sie am evsten Tag schon fest-
gestellt, P. wivde nicht in diese Klasse passen.

Ich kann meine Gefuhle gav nicht genau

Ubvigens hat sich dev Gesundheitszustand von
P.in den sechs Jahven durch die vegelméfrige
Kontrolle im UKE und durch die Wivksamkeit dev
Medizin so verbessert, dass sie in das Stadium

B Il eingeovdnet wivd. Nativlich tragt unseve

liebevolle Fivsovge und Betreuung dazu bei.
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fur dich winschte, evfuhy ich, dass es fur mich
keine Zukunft geben wiivde. Mich zevriss vor
Schmevz dev Gedanke, dich zu verlieven. Im
Febvuar kamst du auf die Welt, nun hattest du ein
Gesicht, nun wurde mein Schmevz immey tiefev.
Ich hatte auf dev Stelle meine Seele verkauft,

hatte man div das HIV weggenommen. Ich duvfte

sie aber behalten und das HIV war nie in div, das

bestétigte sich nach 1 1/2 Jahven — diese Zeit wavr

Ich denke wiedev an dich, an das, was du for die Hélle, diese Ungewissheit, dazu Einsamkeit
mich bedeutest. Ich versuche {mal wiedev} eine in diesem Land. In dieser Zeit ging auch die
Losung fuv uns zu finden. Soll das, was uns Beziehung zu deinem Vater kaputt. Nachdem ich
getvennt hat, uns weiter trennen? Du bist dev von dem HIV evfuhv, war ich nicht mehv féhig,
Mensch, dev miv am Nahesten ist, fur den ein sexuelles Leben zu fUhven, es Ubevforderte
ich stevben wivde, vielleicht sogar téten. mich einfach, ich bestand nuv aus Schmevz, kam
Als ich evfuhy, dass aufrer div dev Tod in meinem miv wie eine gvofre Wunde vov. Nachdem du
R — T ———.
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Koévper lebt, wollte ich stevben. Die Nachricht, HIV-negativ wurdest, vealisierte ich das, was ich
HIV-positiv zu sein, tvaf mich zwei Wochen vor eigentlich fUr vevnunftig hielt: Ich trennte mich
deiner Geburt. von euch. Da dein Vater auch negativ ist, dachte
Ich weif? es bis heute noch, als wenn es gestern ich, es wéve das Beste, den Tod aus euver
gewesen wave: Nachdem ich mich entschloss, Existenz zu entfevnen. Ich wollte div den
nach Deutschland zurickzukommen, um div, Schimerz des Vevlustes nicht zutrauen. Meine

mein Sohn, Méglichkeiten zu bieten, die ich mir Wunde wurde immer gréfier und ich brauchte



etwas Betdubung, um funktionieven zu kénnen.
Die Betdubung fand ich in den Drogen, nach
Jahven Cleansein kam ich wieder dvauf. Nebenbe:i
vevsuchte ich div eine gute Mutter zu sein, was
miv nicht gelang. Nach einev gewissen Zeit, in
der ich zwischen Sucht, Schuldgefihlen, Pvoble-
men mit dev Justiz lebte und diese mitschleppte,
entschied ich mich wieder fir eine Trennung.

Ich gab deinem Vatev das Sovgevecht. Heute
sehe ich es als Fehlev, abev ich wivde es in dev
gleichen Situation wieder tun. Heute bin ich

substituiert und ohne Nebenkonsum, nach 12

Jahven HIV-positiv habe ich mich fuv das Leben

wissen, was wivklich richtig ist. Vielleicht soll ich
dich gehen lassen und im Glauben leben, dass ich
mich fUr dich nicht intevessieve, dann wére der
Trennungsschmerz kleiner. Vielleicht soll ich div
alles evzdhlen und dich entscheiden lassen. Es
gibt so viele Fragen, die ich nicht beantworten
kann. Soll ich tvotz dev Verbote deines Vaters
einen intensiveren Kontakt zu div aufnehmen?
Sollich dich in Ruhe lassen? Wivde dich die
Vergangenheit etwa nicht unheimlich belasten?
Hast du abev nicht das Recht zu wissen, was mit
deiner Mutter geschieht und was das alles

bedeutet, heute, hiev HIV-positiv zu sein?

entschieden. Schwer ist die Lage zu div, mein
Sohn, wiv sehen uns viel zu selten und mich
plagen Schuldgefuhle, alte und neue. Was die
Vevgangenheit betrifft, kann ich nichts unge-
schehen machen, fiv die Gegenwart habe ich
leidev auch kein Rezept. Dein Vater dvoht mal
wiedey, dich nach Stdamevika mitzunehmen, und
ich schwanke zwischen Kémpfen und Aufgeben.

Ich winschte miv einen Augenblick dev Klavheit,

Es sind einfach zu viele Fragen und die Einsam-
keit macht alles nur noch schlimmev. Wenn die
Menschen keine Angst vor uns hatten, wivde ich
vielleicht kein Doppelleben fuhven und ich hstte
vielleicht Freunde, wivkliche Freunde, die miv
zuy Seite stehen und ich wivde vielleicht nicht
so ganz hilflos mit meinen Fragen sein. HIV ist
eine schlimme Sache, abev die Bedeutung, die

HIV hat, ist das Schlimmste an allem. Menschen



sind nicht fur die Einsamkeit geschaffen. Mit
dieser Evkenntnis stellt sich auch schon die
nachste Frage, kann ich meinen Sohn mit so
einem Geheimnis belasten? Welches Recht habe
ich, ihm ein Doppelleben aufzuzwingen? Das
Leben von uns HIV-Menschen ist alles andeve als
leicht. Avzte sagen immey, man misse Stess
vermeiden, das ist aber schon ein Widerspruch
an sich.

Als HIV-Muttey ist es doppelt schwev, das Leben
bekommt andeve Wevte und manchmal denkt

man sogav, dass die einzige Mdglichkeit zu lieben

in einev Trennung steckt.
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Wie ich meinem Sohn die Wahvheit evzéhle,

hat mich schon immey beschéftigt. Anfang dieses
Jahves war es dann soweit. Wie verkvaftet ev das?
Fangt ev an zu weinen? Fange ich an zu weinen?
Nein, ich darf nicht weinen, ich muss mich
zusammenveiffen. Wenn ich weine, wivd meine

Tvaurigkeit auf ihn abfévben. Ich wollte ihm

keine Sovgen beveiten, ich wollte nuy, dass ev
versteht, wavum alles so gekommen ist und
wavum seine Mama kvank ist oder genevvt.

Ich wollte ihm das Gefuhl nehmen, dass meine
Lage etwas mit ihm zu tun hat.

Vo etwa 2 Jahven entschied sich mein Ex-Mann,
mit meinem Sohn wegzufahven. Ich wav nicht
begeistert, willigte aber ein. Eine Bedingung
hatte ich aber. Ich wollte meinen Sohn aufkléven,
ihm alles evklaven.

Es kam abev alles ganz andevs. Mein Sohn blieb
bei miv und sein Vater fuhr alleine weg. Damals
wav ev g Jahve alt und véllig durcheinandey.

Ev weinte oft und sprach sogav von Selbstmord.
Es wav zu diesem Zeitpunkt, damals entschied
ich mich fuv die Wahvheit. Man hévt, dass Kindey
sehy oft glauben, dass sie dev Gvund fuv die
Scheidung ihver Eltevn sind. Ich wollte meinen
Sohn davon entlasten. Aufrevdem ging es miv
damals nicht gut. Ich hatte mit Medikamenten
angefangen und diese brachten mir viele Neben-
wirkungen, auch psychische. Damals hatte ich
wirklich mit stavken Stimmungsschwankungen zu
kémpfen, die leider auch mein Sohn mitbekam.
Entscheidend wav aber auch diese Unlust zu
leben, die ev angekindigt hatte. Ich wollte ihm

klavmachen, dass sein Leben etwas ganz Beson-



deves ist, dass ev zum Gluck nicht HIV-positiv ist,

dass sein Leben ein Geschenk ist und ev fuv mich
das gvofite Wunder ist. Wenn man sich entschei-
det, seinem eigenen Kind zu sagen, dass man
vielleicht doch nicht so lange lebt, ist es keine
Entscheidung, die man nicht Ubevdenkt. Man
Uberlegt tagelang, analysiert die Situation.

Es dauert, bis man es doch tut.

Das Wichtigste fuv mich wav, nicht zu weinen,
wenn ich es ihm sage. Ich wollte ihm sachlich,
abev auch hoffnungsvoll evkléven, was ich habe
und was es bedeutet, dieses Vivus zu haben.
Einige Wochen kédmpfte ich mit miv und brachte
es nicht fertig. Dann kam im Fevnsehen {im
Kindevkanal} eine Sendung Uber HIV. Wiy
guckten uns die Sendung an. Mein Sohn fand sie
ziemlich langweilig, aber ich bestand davauf, sie
zu sehen, weil sie so intevessant wav. Zwei oder
dvei Tage danach wav es dann soweit. Ich evklér-
te ihm alles und geweint habe ich auch nicht.
Mein Sohn evfuhr dann auch, dass das HIV ein
Gvund odev dev Grund fuv die Trennung seinev

Eltevn wav. Ich evzéhlte ihm alles, wie es dazu

kam, wie sich alles entwickelte, ich meine, wie
das Leben mit HIV sich im Alltag gestaltete.
Meinem Sohn gefiel das Gespréch Uberhaupt
nicht. Ev wav sehy unvuhig und wechselte immer
wieder das Thema. Das ist aber nichts Neuves fur
ihn. Ev mag keine ,evnsten Gesprache® und ich
weif? bis heute nicht, wie ev zu meiner Infektion

steht. Mein Kind ist sehv unzuganglich. Es baut

Leb wollte ihim Idar machen, claif Jein Leben eiw Geycheul ist
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immer Mauern um sich. Ob meinem Sohn diese
Nachvicht ivgendwie geholfen hat, weif? ich
nicht. Ob es besser gewesen wave, ihm das nicht
zu sagen, das weif? ich auch nicht.

Allevdings geht es ihm besser. Ev winscht sich
nicht mehy den Tod. Ich glaube abev nicht, dass
das mit seinem neuen Wissen zu tun hat. Ich
glaube vielmehy, dass es mit ganz alltaglichen
Dingen zu tun hat, wie die neue Schule, endlich
Freunde in der Gegend und mein Versuch, ihm

eine gute Mutter zu sein.

Denn Kindev, egal, ob sie eine positive Mutter
haben oder nicht, winschen sich alle dasselbe:

Liebe und Besténdigkeit.
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Es war ein trockeney, warmey Tag, dieser

21. Februar 199o0.

Ein Anvuf auf meinev Avbeit, man sagte miv, es
ist bald soweit, ich kénnte jetzt zuv Klinik fahven,
brduchte mich abev nicht zu beeilen. Meine
damalige Frau bekam unser Kind, das heifit,

12 Stunden habe ich bei meiney Frau im Kreissaal

Immer waven diesev Kasten, Plexiglas und
Schléuche zwischen uns. Es fehlte die spontane
Néhe, doch wiv waven jetzt eine Familie und
bald sind wiv alle zu Hause.

Ich hatte ja noch Urlaub, ich beveitete die
Wohnung fiv unser Kind vov, Wiege, Windeln
und alles, was dazu gehort. Es wav fur mich eine
véllig neue Welt. Ich habe mich schon gefreut,
wenn sie nach Hause kommen.

In dev Zwischenzeit wollte ich noch zum Haut-
avzt, ich hatte da so einen Ausschlag, vielleicht
Hamorvhoiden? Egal, da muss ich jetzt durch,
dachte ich. Bei dev Untevsuchung dann dev Satz
des Avztes ,Das ist eine Geschlechtskrvankheit,
wiv missen einen HIV-Test machen, veine

Routine.”

Und plételich wa miv klar, ich bin HIV- positiv

gesessen und gewartet, bis sie unser Kind bekam
und wiv es im Avm halten konnten. Wiv waren
vichtig glicklich. Ich nahm miv Urlaub, meine
Frau blieb noch ein paar Tage im Kvankenhaus,
unseve Tochter wav etwas zu klein und 10 Tage
zu frUh. Sie musste in den Brutkasten, die evste

Woche ihves Lebens.

Und plétzlich war miv klay, ich bin HIV-positiv,
jegliche Naivitdt und Vevdvéngung wandelten
sich plétzlich in Schuldgefuhle um. Wo ist es hin,
das Gefuhl vom glicklichen Vatev, andere
Gefuhle und Gedanken verschafften sich Platz.
Was fiv ein Vater, dev seine Frau betrigt und

nicht an Kondome denkt. Bin ich ein Mann, der



Lust und Sex mit Liebe verwechselt? Jemand, dev
seine inneve Einsamkeit und mangelndes Selbst-
wertgefuhl duvch die Begehrtheit bei Médnnevn
zudeckt? Ich wav immer noch beim Avzt.

Wiv missen jetzt Blut abnehmen, es ist nuy

Routine, das muss nichts heifren®, sagte er.

Doch miv wav plotzlich klav, ich bin positiy,

was die Tests bestatigt haben.

Ein langey, steinigev Entwicklungsprozess
begann. Unsev Kind, unschuldig an diesev
Situation, wav immey wieder Konfliktpunkt

unsevey Beziehungsunféhigkeit.

Immer wieder gab es Streit und unser Kind
wurde als Dvuckmittel gegen mich benutzt.
So gevne wollte ich meine Vatevvolle aufrerhalb

diesev gescheiterten Ehe erfillen, abev tvaf

Mt diesec Botichaft 2echach das IGrte GLedC uwerer Fawmilie

Meine Frau lag noch mit unsevem Kind im
Kvankenhaus — wie sage ich es ihv und wann?

Ich muss es ihv heute sagen, denn dev vichtige
Zeitpunkt wivd nie Rommen. Mit diesev Botschaft
zevbvach das kurze Glick unserer Familie.

Immer mehy Distanz, Stveit und sich nicht mit

diesem Thema auseinandersetzen wollen.

Meine Frau spielte heile Welt und ich vergrub
mich in meinev Arbeit, welch Karrieveschub.
Nach zwei Jahven Schweigen nach aufren

und immer mehv Kélte innerlich zueinandey,

habe ich mich scheiden lassen.

immey wiedevy auf den Hass meiner Exfrau und
meine Schuldgefihle. Sie wollte miv nicht
verzeihen, nicht mit miv daviber veden, auch
nicht nach Jahven. Immey wieder Drohungen,
dass ich unser Kind nicht mehv sehen darf.
Doch ich fand einen Weg, auf dem ich mich
langsam von meinen Schuldgefihlen (8sen kann
und meinem Kind zeigen kann, dass ich es liebe.
An diesem Punkt mochte ich mich ganz hevzlich
bei der ajs bedanken, fuv all die Hilfe und
Untevstitzung, ohne die ich diesen Weg zu miv

und meinem Kind nicht gefunden hétte.
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