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1 EINFUHRUNG UND KONTEXT DER STUDIE

Ende 1999 wurden von den verschiedenen Laboratorien in der Schweiz rund 24'500 positive HIV-
Tests gemeldet. Die Zahl der heute mit HIV lebenden Menschen wird zwischen 13'000 - 19'000 ge-
schitzt.

Das Dokument, welches das nationale HIV- und Aids-Programm 1999-2003a vorstellt, nennt als Ziel
drei: “Ein Uberblick iiber Bedarf und Bediirfnisse HIV-positiver Menschen wird zur Verbesserung ihrer
Lebensqualitit geschaffen”. Die Meilensteine zur Erreichbarkeit dieses Ziels sind folgendermassen
definiert:

1. “Bis Ende 1999 liegt ein entsprechendes Konzept in Zusammenarbeit mit HIV-positiven Men-
schen und der Schweizerischen Kohortenstudie vor.

2. Bis Ende 2000 liegen Angaben vor, die die Situation von HIV-positiven Menschen in der
Schweiz und ihre Bediirfnisse beschreiben.

3. Bis Mitte 2001 haben HIV-positive Menschen, zusammen mit anderen Personengruppen oder
Organisationen, Massnahmen zur Schliessung von wichtigen Liicken definiert.”

Als wichtige Zielgruppen fiir dieses Ziel werden genannt: “HIV-positive Menschen, Beratungspersonal,
Fachleute der Gesundheitsférderung.” Die Motivation fur dieses Ziel ist ausdriicklich die folgende: “Bei
verschiedenen HIV-positiven Personen hat sich die Lebenssituation auf Grund der Therapie stark
verindert. Regelmissige Befragungen tber die aktuelle Situation und die Bediirfnisse von HIV-
positiven Menschen sollen die Basis fiir weitere Massnahmen und bendtigte Angebote legen. In der
Planung und der Umsetzung derartiger Umfragen sollen die Erfahrungen HIV-positiver Menschen
mitbestimmend sein.”

1.1 EVALUATIONSFRAGEN

Die vorliegende Studie ist die Umsetzung der Meilensteine 1 und 2 des dritten Ziels des Nationalen
HIV- und Aids-Programms. Folgende Evaluationsfragen wurden festgehalten:

o Welche Bediirfnisse haben HIV-positive Menschen in Bezug auf Priven-
tion, Behandlung und Alltagsleben?
e+ Sind diese Bediirfnisse vollsti ndig bekannt?
e Welche Informationen fehlen?

o Ist die Information zu den bestehenden Hilfs- und Unterstiitzungsange-
boten verfligbar und qualitativ einwandfrei? Gibt es Informationsliicken?

e Wird diesen Bediirfnissen im Jahre 2000 Rechnung getragen? Welche
Aussagen lassen sich dazu machen?

*  Somaini B, Twisselmann W, Ferber T, Schlegel F. HIV und Aids: nationales Programm 1999-2003. Bern:
Bundesamt fiir Gesundheit; 1999.



Obwohl diese Fragen nicht erschdpfend beantwortet werden konnen, lisst sich Folgendes ausma-
chen:

o Nichtbefriedigte Bediirfnisse (oder ungeniigend befriedigte Bediirfnisse, z.B. ungeniigende Qua-
liti t des Angebots) trotz offensichtlichem und belegtem Handlungsbedarf;

e Vermutete nichtbefriedigte Bediirfnisse, zu welchen nur unvollstindige Daten vorhanden sind
und die erhi rtet oder zusi tzlich erforscht werden miissen.

Vorab weisen wir darauf hin, dass "Bedarf", bzw. "Bediirfnis" relative Konzepte darstellen. Gemiss
der Taxonomie von Bradshaw (zit. nach Pineault & Daveluy, 1995) kann man folgendes
unterscheiden:

e Der normative Bedarf: Wird durch expertinnen definiert und beschreibt die bestehende
Distanz zu einer festgelegten, wiinschbaren, idealen Norm.

e Der empfundene Bedarf: Die Wahrnehmung der gesundheitlichen Probleme durch die be-
troffenen Personen und der Dienstleistungen, die sie wiinschen.

o Der ausgedriickte Bedarf: Entspricht den beanspruchten Dienstleistungen.

e Der Vergleichsbedarf: Entspricht Bediirfnissen, welche Einzelpersonen oder Personen-
gruppen haben sollten, falls sie ahnliche oder gleiche Merkmale aufweisen wie andere Per-
sonen, fiir welche ein Bedarf identifiziert wurde.

Eine solche Unterscheidung verschiedener Bedarfs- und Bediirfniskategorien lidt auch dazu ein,
tiber Notwendigkeit und Mdoglichkeit nachzudenken, die verschiedenen Ansichten zur Bediirf-
nislage einzuholen.



2 METHODE

Das Dokument des Nationalen Programms 1999 - 2002 erwi hnt als mogliche Methode ausdriicklich
eine Umfrage zur Erhebung der Bediirfnisse von Menschen mit HIV/Aids (PWA’s). Eine solche schien
im jetzigen Zeitpunkt aus folgenden zwei Griinden nicht sachdienlich:

e Die Zielgruppe ist schwer identifizierbar: eine Umfrage bei der Gesamtbevolkerung wiirde wegen
dem kleinen Prozentsatz der in der Schweiz lebenden infizierten Personen eine ungentigend grosse
Stichprobe ergeben; ebenso wire die Vertraulichkeit/ Anonymitit nicht gewi hrleistet. Der Einbe-
zug der Schweizerischen HIV-Kohortenstudie (SHCS) wire vorstellbar. Diese Kohorte za hlte 1999
zirka 5500 Personen was schi tzungsweise 40% der HIV-positiven Menschen darstellte (und 66% der
diagnostizierten Aids-Patienten). Allerdings ist unbekannt, ob diese Personen fiir die Gesamtheit der
in der Schweiz lebenden HIV-positiven Menschen reprisentativ sind.

o Viele Daten sind bekannt (zur Epidemiologie, aktuelle Forschungsarbeiten, Kohortenstudie). Diese
sollten vorgd ngig zu erneuten Erhebungen in Hinsicht auf die Bediirfnisfrage ausgeschopft werden.

Aus diesen Griinden wurden zweti sich ergd nzende Methoden gewi hlt:
e ein Uberblick iiber die bereits vorhandenen Daten und die aktuellen Untersuchungen in der

Schweiz,

e die Befragung von Experten in der Form von Fokusgruppen, in welchen direkt Betroffene, An-
gehorige sowie Fachleute vertreten waren. Zusitzlich wurden Einzelbefragungen durchgefiihrt. 62
Personen waten an der einen und/oder anderen dieser Befragungsformen beteiligt.

Die Studie wurde in drei Etappen durchgefiihrt.

Etappe 1
Erstellung einer Check-list. Diese Liste ist in finf Bereiche unterteilt: "Information, Wissen und

Kenntnisse, "Beratung", "psychologische Unterstiitzung und Begleitung", "Hilfe sowie Sozial- und
Rechtsschutz", "Pllege, Behandlung, Versorgung".

Etappe 2a
Sammeln der Informationen/Daten in Fokusgruppen und zusi tzlichen Einzelinterviews.

Funf Fokusgruppen wurden in der Deutschschweiz und der Romandie durchgefiihrt:
« drei Gruppen setzten sich aus HIV-positiven Menschen oder Angehorigen zusammen;
» zwel Gruppen vereinigten Fachleute aus den Bereichen Privention/ Beratung/ Behandlung.

Etappe 2b
Analyse der erhiltlichen Fachliteratur.

Etappe 3

Erste Zusammenfassung, Validierung derselben durch eine weitere Expertengruppe, zusammengesetzt
aus Fachpersonen® mit langer HIV-Erfahrung, welche in ihrem Fachgebiet zentrale Fiihrungsrollen
innehaben. Sie begutachteten und diskutierten die vorliegenden Resultate.

Eine weitere Synthese der Resultate, die alle erhaltenen Informationsquellen (Experten und Literatur)
beriicksichtigt, erlaubt eine zusammenfassende Darstellung derselben. Die folgende Ubersichtstabelle
enthilt die wichtigsten Ergebnisse.

®  Die kontaktierten PWAs konnten leider nicht an dieser Fokusgruppe teilnehmen.



3 DIE BEDURFNISSE VON MENSCHEN MIT HIV/AIDS, IHRER
FREUNDE UND PARTNER

3.1 EINFUHRUNG - LESEHILFE

Nicht alle Menschen mit HIV/Aids haben denselben Bedarf an Information, Unterstiitzung,
Behandlung, usw., noch treten die Bediirfnisse fiir die Betroffenen zum selben Zeitpunkt auf. Jeder
Lebenslauf und jeder Krankheitsverlauf ist verschieden und daraus hervorgehende Bediirfnisse
folgen keiner chronologischen Logik. Dieser Tatsache trigt das System der Sozialleistungen kaum
Rechnung; es folgt einer "normalen" Logik, d.h. es setzt eine berufliche Titigkeit vom ungefihr
zwanzigsten bis zum sechzigsten Lebensjahr voraus, wihrend der physische und psychische
Zustand von Menschen mit HIV/Aids grossen Schwankungen unterliegt. Unfreiwillige
Arbeitsunterbriiche (Arbeitslosigkeit oder Krankheit) werden von unserem Sozialsystem wi hrend
einer gewissen Zeit vergiitet, allerdings immer dieser "geradlinigen" Norm folgend. Das Erscheinen
von HIV/Aids hat die Schwichen dieses Systems aufgezeigt. Auch die Autoren dieser Studie
mussten das von ihnen vorgesehene System der Bediirfniskategorien dndern, das ebenfalls auf der
Annahme aufgebaut war, dass Bediirfnisse einer gewissen geradlinigen Logik folgen kénnten.

Die Aufteilung der Bediirfnisse auf fiinf Bereiche (Information-Wissen-Kenntnisse, Beratung,
psychologische Unterstiitzung und Begleitung, Hilfe sowie Sozial- und Rechtsschutz, Pflege-
Behandlung-Versorgung) dringte sich auf, weil die Dienstleistungen ungefahr dieser Typologie
entsprechen. Selbstverstindlich ist auch diese Aufteilung kiinstlich, da sich die Dienstleistungen
oder Bediirfnisse oft tiberschneiden oder schlecht zuordnen lassen. Im Zweifelsfall wurde ein
gleiches Bediirfnis, aber in verschiedenem Zusammenhang, mehreren Kategorien zugeordnet.
Wichtig war den Autoren die moglichst ausfithrliche Aufzd hlung aller Bediirfnisse, auch wenn das
in Einzelfillen zu Wiederholungen fiihrte.

Die folgende Liste (ab Kapitel 3.3) zeigt die Bediirfnisse der Menschen mit HIV/Aids auf. Diese
wurde von Experten - Betroffene und Fachleute - begutachtet und noch erweitert, ebenso wurden
Resultate verschiedener Studien (in der Kolonne "Quelle") miteinbezogen. Die graue Kolonne links
(Liste der Bediirfnisse) ist normativ, und entspricht den Bediirfnissen, die im besten Fall befriedigt
werden sollten. Es ist die angestrebte, wiinschbare Norm. Sie gilt als "Check-Liste" der
Bediitfnisse. Die zweite Kolonne erwihnt die Voraussetzungen, die fiir die Umsetzung nétig
sind: Was getan werden miisste und wer es tun sollte. Die Kolonne "Verfiigbarkeit und Zugang zu
den Angeboten" zeigt den Ist-Zustand - bereits Erreichtes und Liicken - und seine Bewertung
durch die Experten ("F" zeigt an, dass die Information aus den Fokusgruppen stammt) oder durch
eine der konsultierten Studien. Unter dem Titel "weiterzuverfolgen" haben die Forscher nach und
nach innerhalb der Tabelle kleine Zusammenfassungen gemacht. Wer sich schnell einen Uberblick
schaffen will findet am Ende jedes Bereichs eine Zusammenfassung und allgemeine Beurteilung der
Forscher.



Quellenangabe Identifikations-
nummer (rechte
Kolonne: Quelle)

Ausfiihrungen und Standpunkt der Experten aus den "Fokusgruppen” F

Jeannin J, Schmid M, Huynh Do P. Mise en ceuvre du programme national 1
VIH/sida de 1999 a 2000 : état des activités dans les différents domaines en

1999 sous les angles de la couverture et de la durabilité. Lausanne : Institut
universitaire de médecine sociale et préventive, 2000 (Raisons de santé, 53).
Deutsche Zusammenfassung vorhanden.

Meystre-Agustoni G, Thomas R, Hausermann M, Chollet-Bornand A, Dubois-Arber F, 2
Spencer B. La sexualité des personnes vivant avec le VIH/sida. Lausanne : Institut

universitaire de médecine sociale et préventive, 1998 (Raisons de sante, 17).

Deutsche Zusammenfassung vorhanden.

Dubois-Arber F, Haour-Knipe M. Identification des discriminations institutionnelles 3
a I'encontre des personnes vivant avec le VIH en Suisse. Lausanne : Institut

universitaire de médecine sociale et préventive, 1998 (Raisons de santé, 18).

Deutsche Zusammenfassung vorhanden.

Dubois-Arber F, Jeannin A, Spencer B, Meystre-Agustoni G, Haour-Knipe M, Moreau- 4
Gruet F, Benninghoff F, Paccaud F. Evaluation der Aids-Praventions Strategie in

der Schweiz: Sechster zusammenfassender Bericht 1996-1998. Lausanne : Institut
universitaire de médecine sociale et préventive, 1999.

Dubois-Arber F, Jeannin A, Meystre-Agustoni G, Moreau-Gruet F, Haour-Knipe M, 5
Spencer B, Paccaud F. Evaluation der Aids-Praventions Strategie in der Schweiz:

Fiinfter zusammenfassender Bericht 1993-1995. Gekirzte Fassung. (Kapitel 'Prak-

tizierende Hausarztinnnen und die Primarpravention von HIV/AIDS'). Lausanne : Insti-

tut universitaire de médecine sociale et préventive; 1996.

Hisler G, Werlen E, Sigrist M. Is combining medical and psychological interven- 6
tion more effective than medical intervention alone? [Forschungsprojekt 97-7267].
Fribourg : Université de Fribourg, Département de psychologie; 1999.

Kopp C, Lang S, Iten A, Furrer H, von Overbeck J, Wicker H-R. Betreuung und The- 7
rapiewahl bei HIV: Eine medizinethologische Studie unter HIV Long-Term Survi-

vors, Aerztinnen und Komplementartherapeutinnen. Bern: Institut fir Ethnologie

der Universitat Bern; 1998.

Marguerat |. Qualité des soins d’un service ambulatoire spécialisé dans le suivi 8
des patients infectés par le VIH, le point de vue des patients. [Th. Méd.].
Lausanne : Institut universitaire de médecine sociale et préventive; 1999.

Hausser D. Prévention de la transmission du VIH dans les prisons suisses : 9
analyse secondaire sur la base de la littérature disponible. Lausanne : Institut
universitaire de médecine sociale et préventive, 1999 (Raisons de santé, 40).

Hofner M-C. Formation VIH/SIDA 1989-1999 [Rapport final contrat no 657]. 10
Lausanne : Unité de prévention/Policlinigue médicale universitaire, Institut universitaire
de médecine sociale et préventive; 2000.

Meystre-Agustoni G, Dubois-Arber F, Cochand P, Telenti A. Les nouveaux traite- 11
ments dans la perspective des patients. Lausanne : Institut universitaire de méde-

cine sociale et préventive, Centre hospitalier universitaire vaudois (étude en cours,

financée par la CCRS).

Somaini B. et al. SESAM: Patientenzufriedenheit und Lebensqualitat bei HIV- 12
infizierten Patienten in zwei unterschiedlichen Betreuungssettings. Zirich: Institut
fur Sozial- und Praventivmedizin der Universitat Zurich (laufende Studie).



Quellenangabe Identifikations-
nummer (rechte
Kolonne: Quelle)

Sardi M. Evaluation du site HivNet. Genéve : Institut Erasm (étude en cours, financée 13
par I'OFSP).

Godenzi A, del Don L. Vivre avec : 'expérience des proches de personnes vivant 14
avec le VIH/sida. Fribourg : Université de Fribourg (étude en cours, financée par la

CCRS).

Zinkernagel C, Taffe P, Rickenbach M, Amiet R, Ledergerber B, Volkart AC, 15

Rauchfleisch U, Kiss A, Werder V, and Battegay M for the Swiss HIV Cohort Study.
Anxiety, depression, mental and physical health functioning in HIV-infected
individuals. Poster présenté aux journées de réflexion sur la recherche en sciences
sociales organisée par la CCRS & Thoune, 5 nov. 1999.

Ledergerber B, Egger M, Rickenbach M, Weber R and the Swiss HIV Cohort Study. 16
Poverty and prognosis of HIV infection in Switzerland. AIDS 1998;12:1933-34.

Minder CE, Nal G, Gasser A. Geld und Gefiihle um HIV und Aids: Eine Untersu-

chung lber die finanziellen, psychischen und sozialen Belastungen und Res-

sourcen von HIV-Betroffenen und ihren Betreuerlnnen. Bern: Stdmpfli; 1995.

Parli K. HIV/Aids und die Sozialversicherungen. 'Schwerpunkt' in "Soziale Sicher- 17
heit" Nr. 2/1998: Zeitschrift des Bundesamtes fiir Sozialversicherungen. Bern: BSV,

1998.

Spencer B, So-Bazaretti B, Glardon MJ. Politiques et pratiques cantonales en ma- 18

tiere de prévention VIH/sida et d'éducation sexuelle a I'école. Lausanne : Institut
universitaire de médecine sociale et préventive (Raisons de santé, a paraitre).
Deutsche Zusammenfassung wird ebenfalls erscheinen.

Epidemiologische Daten aus dem Uberwachungssystem des Bundesamtes fiir Ge- 19
sundheit. Aids und HIV in der Schweiz: Situation Ende 1998. Bern: BAG, 1999.
Vgl. web: www.admin.ch/bag

Rickenbach M. Persénliche Mitteilung und Beschreibende Daten aus der Schweize- 20
rische HIV-Kohortenstudie. Lausanne : CHUV, 2000.
Vgl. web: www.shcs.ch

3.2 ALLGEMEINER BEDARF UND SPEZIFISCHE BEDURFNISSE

Die vorliegende Studie konzentriert sich auf die Bediirfnisse der Menschen mit HIV/Aids. Ei-
nerseits wurde versucht, sehr spezifische und konkrete Bediirfnisse festzustellen, die manchmal nur
eine Minderheit von Personen betreffen; andererseits wurden auch allgemeine Bediirfnisse
herausgearbeitet, die die Gesamtbevilkerung betreffen, fiir Menschen mit HIV/Aids aber von ganz
besonderer Bedeutung sind. In diesem Rahmen werden auch Priventions- und Informati-
onsstrategien fiir die Gesamtbevolkerung angesprochen werden, ohne diese Bereiche speziell zu
analysieren. Im Zusammenhang mit den Bediirfnissen der Menschen mit HIV/Aids miissen sie aber
erwi hnt werden, da eine bessere Aufklirung der Gesamtbevolkerung auch eine Verminderung von
Neuinfektionen nach sich ziehen diirfte, vor allem aber diirfte die auf irrationalen Angsten
beruhende Diskriminierung zuriickgehen, ebenso miissten nicht mehr so viele Krifte in den
Kampf gegen die Banalisierung der Krankheit investiert werden. In diesem Sinn sind Menschen mit
HIV/Aids direkter als andere von allgemeinen Sensibilisierungs- und Solidaritdtskampagnen wie
etwa den folgenden betroffen:



e Sensibilisierung zur kollektiven Trauer und Erinnerung an Aidsopfer, wie das zum Beispiel
am Weltaidstag und mit dem Nawes Project (Anfertigung von Quilts) geschieht. Diese
Aktivitdten haben in den letzten Jahren etwas an Interesse verloren.

e Forderung der internationalen Solidaritét
» Weltweite Solidaritit mit PWA’s aus anderen Lindern, wie sie etwa von GNP+ und
ICASO organisiert wird;
* Informationen zur Epidemie und zum Zugang zu Behandlung in anderen Landern, usw.;
* Lobbying nicht aidsspezifischer Hilfsorganisationen, Fragen rund um HIV/Aids auf-
zugreifen (MSF, CARITAS, usw.);

e Aufruf an Pharmakonzerne, dass "HIV/Aids—Profite" wieder dem Kampf gegen die
Epidemie zugute kommen; dies verlangt Aufkld rung und Druck der Bevolkerung, aber auch
Solidaritit der betroffenen Firmen;

e Ermutigung zu einer ganzheitlichen, umfassenden und nicht "aufgeteilten" Versorgung
der Menschen mit HIV/Aids
* durch Férderung vernetzter, multidisziplini rer Arbeit,
* durch die Koordination sich erginzender Angebote.

¢ Anerkennung der Menschen mit HIV/Aids
¢ als "voll zu nehmende" Personen
¢ als Personen, die durch ihre Lebenserfahrung mit HIV/Aids spezielle Kompetenzen haben und
sich partnerschaftlich am Kampf gegen die Epidemie beteiligen kénnen und oft wollen.

Den speziellen Bediirfnissen von Personenuntergruppen mit HIV/Aids, Bediirfnissen im Zu-
sammenhang mit ihrer Identitit etwa, oder mit ihrer Lebensweise oder ithrem Status in der
Schweiz, wurde in dieser Studie nicht nachgegangen. Soweit moglich und nétig haben wir diesen
speziellen Situationen (Drogenabhingigkeit, Homosexualitit, Prostitution, Migration, Freiheits-
entzug, usw.) in der folgenden Ubersicht, Rechnung getragen. Erwihnt muss sein, dass jegliche
Kategorisierung ihrer Natur gemiss ungentigend ist, um die Verschiedenheit der gelebten Situa-
tionen zu beschreiben, denn die mit dem HIV verbundene Problematik gestaltet sich fiir jede
Person wieder anders. Um zum Beispiel die speziellen Bediirfnisse der "Migrantlnnen" zu
beschreiben, miissten ihre Sprache , ihr Geschlecht, ihr Bildungsstand, ihre kulturellen und reli-
giosen Werte, ithr rechtlicher Status in der Schweiz, ihre persdnliche Situation, ihr Integrationsgrad
und vieles mehr beriicksichtigt werden.

10



3.3 LISTE DER BEDURFNISSE, UBERSICHT DER RESULTATE

NACH BEREICHEN GEORDNET

Bedarf an Information, Wissen und Kenntnissen

Bedarf an INFORMATION, WISSEN UND KENNTNISSEN
der Menschen mit HIV/Aids, ihren Freunden und Partnern

Liste der Bedrf- Umsetzungs- Verfligbarkeit und Zugang zu den Angeboten Quelle

nisse voraussetzungen

Allgemeine Infor- BAG und Partner: Regelmassige Kampagnen fiir die breite Offentlichkeit. F

mationen zu Aids Allgemeine und Informationsbroschiiren sind vorhanden und zuganglich.

als Krankheit: Ver- : zielpublikumsge- Informationsstand zur VerhUtung ist im allgemeinen gut

hiitung, Risiken, richtete Kampa- s .

usw. gnen; angemesse- : Das Thema der Solidaritat wird von der Allgemeinbe-  : 4
nes Material ist vélkerung weniger oft spontan genannt

Sensibilisierung zu

Aids als gesell- vorhanden e Gute Abdeckung: F

schaftliches Pha- * Im Umfeld gut integrierter Personen

nomen * und in den grossen stadtischen Zentren

¢ Ungeniigende Abdeckung und wenig gesicherter F
Zugang fir randstandige Personen, wie etwa:
» Drogenabhangige Personen
* Personen im Freiheitsentzug
* aber ganz besonders Migrantlnnen, die Angst ha-
ben, in doppelter Weise an den Rand gedrangt zu
werden. Fir gewisse Auslander scheint ein diskreter
Zugang zu Information zu fehlen, auch andere an-
gemessene Mdglichkeiten, die Problematik anzuge-
hen, sind kaum vorhanden

« Ungeniigende Abdeckung und schwieriger Zugangan :F
abgelegenen Orten und im Hinterland: Das Verstandnis
und die Offenheit furs Thema Aids sind hier anders als
in den stadtischen Zentren

* Weiterzuverfolgen:
= die Kontinuitit der Praventionskampagnen
= die Erneuerung/Aktualisierung</Verbreitung des In-
formationsmaterials
= differenzierte Abdeckung und Zugang‘
= Wiederaufnahme des Themas der Solidaritét

Sexualerziehung und HIV-Préavention existieren im 18
Prinzip in allen Kantonen: durch externe Spezialisten in
der Romandie, durch die Lehrerlnnen in der Deutsch-
schweiz

Schuleinsétze von Betroffenen (PWA’s) gibt es nicht i 18
Uberall

¢ Uneinheitliche Qualitat der Sexualerziehung und der 18
Aufklarung zu HIV

e Wahrscheinlich ist die Abdeckung in der Deutsch-
schweiz ungenugend

c

Die Broschiire "Pour en découdre avec" von Dialogai Genéve wurde im Juli 2000 neu aufgelegt. Es ist
vorgesehen, die entsprechende deutsche Broschiire "von Aids bis Z" in einer andern Form zu reaktua-
lisieren und zu publizieren.

Aids Info Docu verteilt das Material auf nationaler Ebene, inklusiv demjenigen Material, das von kan-
tonalen oder regionalen Vereinigungen produziert wird, insofern es von nationalem Interesse ist und dass
die Autoren die allgemeine Verteilung zulassen.
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Bedarf an INFORMATION, WISSEN UND KENNTNISSEN
der Menschen mit HIV/Aids, ihren Freunden und Partnern

Liste der Bedurf- Umsetzungs- Verfligbarkeit und Zugang zu den Angeboten Quelle
nisse voraussetzungen
HIV Test Qualifiziertes Bera- i Information ist erhaltlich bei: Aids-Hilfen, Testzentren, 1
tungsangebot ist Arzten, Spitalern, verschiedenen Familienplanungs-
bekannt:: Broschil- : stellen, Internet
ren, Info-Telefons, .
Internet-Information i Eine neue Broschiire des BAG¢ fiir Arzte und Bera-
und andere Medien, i tungsstellen ist im Mai 2000 erschienen
usw: « die kantonale Abdeckung ist gesichert, der Zugang : F 1
Lokale AH-Stellen, ist aber je nach der Art der Bevdlkerung und der
Testzentren, Fami- Region uneinheitlich
lienplanungsstelle,
Arzte, usw. e Es ist nicht sicher, dass die Information tber die F, 1
Maoglichkeit eines anonymen HIV-Tests
(einschliesslich beim Arzt) tiberall zuganglich ist
PEP Spezialisiertes Be- : Eine Broschiire zum Test und zur PEP existiert auf F
ratungs- und bei franzosisch!. Auf deutsch, franzdsisch und italienisch
Bedarf Behan(.i— ist ein Merkblatt der AHSS erhaltlich, das auf die ver-
lungsangebot ist schiedenen Informations- und Beratungsmdglichkeiten
bekannt hinweist
In der neuen Broschire des BAG zu Test und Diagno-
stik (fiir Arzte und Beratungsstellen) nimmt das Kapitel
zur PEP einen sehr kleinen Platz ein und wiederholt im
Wesentlichen die Empfehlungen von 1997. Die
Indikationen sind in ungeniigender Weise beschrieben
« Informationen zur PEP sind sowohl Arztinnen wie F. 1
der Offentlichkeit schlecht bekannt; dazu kommt das
Problem der Verhaltnismassigkeit: wie informieren,
ohne eine falsche Sicherheit (vgl. "Pille danach) und
ohne unnétige Behandlungen bei Nichtinfizierten zu
provozieren?
o Weiterzuverfolgen:
= Die Empfehlungen zur PEP sind zu erneu-
ern/prazisieren
= Zielgruppenspezifische Verbreitung der Information
an gewisse Untergruppen (besonders PWA’s und ihre
Partner, wahrscheinlich auch MSM’s, die anale Pene-
tration praktizieren, sowie intravenos injizierende Dro-
genkonsumenten.)
Informationen fiir Ist z.Z. ein Problem | Keine neuen Informationen zu diesem Bereich, aber F

PWA'’s mit nicht
nachweisbarer
Viruslast

der Forschung das
Aufklarung bendtigt

eine den Medizinern oft gestellte Frage®

Bundesamt fiir Gesundheit. "HIV - aktuelles Wissen zu Test und Diagnostik". Informationen fiir Arz-

tinnen und Arzte (Bern, 2000).
Prophylaxie: Le "pep" avant ou la PEP aprés? Dialogai Gene ve.

"Das Priservativ ist gerissen ..." AHS.

Auf franzosisch gibt es zwei Broschiiren von Dialogai Geneéve, "Virémie indé tectable" und "Multithé-

rapies et safer sex"; sie gehen auf die Schutzfrage in einer solchen Situation ein.




Bedarf an INFORMATION, WISSEN UND KENNTNISSEN
der Menschen mit HIV/Aids, ihren Freunden und Partnern

Liste der Bedurf- Umsetzungs- Verfligbarkeit und Zugang zu den Angeboten Quelle
nisse voraussetzungen
Rechtsfragen Spezialisiertes Be-  : Es existieren eine Broschiire der AHS! F
ratungs- und bei (verschiedentlich als schwer lesbar qualifiziert) sowie
Bedarf Hilfsangebot ' ein Flugblatt, die auf den nationalen Beratungsdienst
ist bekannt hinweisen. Die AHS hat soeben eine neue Broschiire
in drei Sprachen veréffentlichtt
Die AHS publiziert und verteilt in eigener Regie einen F
dreimal jahrlich erscheinenden NEWSLETTER zu
Rechts- und Sozialversicherungsfragen
¢ Es fehlt eine einfache und leicht zugangliche Bro- F
schure
¢ Es fehlen Beratungspersonen (es gibt in der Schweiz F
nur 3 oder 4 Spezialistinnen)
o Weiterzuverfolgen:
= Ausbildung weiterer Beraterinnen
= Besser vernetzte Arbeit der existierenden Speziali-
stinnen
o Die allgemein praktizierenden Arzte sind un- F
genligend auf die IV-Problematik vorbereitet
Sozialhilfe Spezialisiertes Be- | Erhaltlich bei der AHS und in den Spitalzentren F
ratungs- und bei
Bedarf Hilfsangebot i ® FUr gewisse Gruppen und in gewissen Regionen ist F
ist bekannt diese Information besonders schwierig zu erhalten.
Sie ist aber dringend nétig, denn es sind oft gerade
diese Gruppen, die Sozialhilfe am starksten bend-
tigen
¢ Die Qualitat der Information und die Koordination F
kdnnten verbessert werden
Medizinische Be- Spezialisiertes Be- | Information ist bei den Aids-Hilfen, in Spitalbehand- F, 1,6,
handlung ratungs- und bei lungszentren und bei praktizierenden Arzten erhaltlich. {7, 13
Bedarf Behand- Vielseitige Informationen kdnnen von verschiedenster
lungsangebot ist Seite abgeholt werden
bekannt
Das Informationsangebot ist nicht optimal koordiniert F,7,8,
und die einzelnen Informationstrager haben nicht 12

immer die Ubersicht iiber das Gesamtangebot;
ausserdem besteht unter Spezialarzten z.B. keine
Ubereinstimmung bzgl. des optimalen Zeitpunkts fiir
den Behandlungsbeginn, was bei Patientinnen eine
grosse Verunsicherung schafft

Berufliche Wiedereingliederung von Menschen mit HIV oder Aids. AHS.
Alles was Recht ist: HIV/Aids und Recht. AHS, November 2000.

Recht haben, Recht bekommen. Ein verfahrensrechtlicher Ratgeber fiir Menschen mit HIV/Aids. AHS,

Februar 2001.




Bedarf an INFORMATION, WISSEN UND KENNTNISSEN
der Menschen mit HIV/Aids, ihren Freunden und Partnern

Liste der Bedurf-
nisse

Umsetzungs-
voraussetzungen

Verfugbarkeit und Zugang zu den Angeboten

Quelle

¢ Die Abdeckung ist in den grossen Kantonen gut,
noch ungentigend in einigen kleineren Kantonen

¢ Ungeniigende Information existiert zu den
"komplementarmedizinischen" Behandlungen!

Von der AHS gibt es eine sehr allgemein gehaltene
und gut gemachte Broschire zu den wichtigsten
Aspekten der Behandlung. Die Firma Roche hat
ebenfalls eine Broschiire herausgegeben. Sie soll
Mediziner im Patientengesprach mit HIV-positiven
Patienten unterstitzen™

¢ Es fehlt eine leicht lesbare und leicht zugéngliche
Broschire zu den Wirkungen und Nebenwirkungen
der Tritherapien, sowie zu den medikamentdsen In-
teraktionen (Wirkungen bei Mischkonsum)

¢ Allgemein praktizierende Arzte sind oft schlecht
informiert — in der Stadt wie in I&ndlicher Gegend -
und die Aufklarung ihrer Patienten ist folglich un-
genugend

o Weiterzuverfolgen:
= Koordination des Angebots
= Aus-/Weiterbildung der praktischen Arzte
= Einfaches Informationsmaterial fiir Patienten und
ihre Angehorigen beziiglich Therapiewirkung

F, 1

F,7

Spezialisiertes Be-
ratungs- und Be-
handlungsangebot
ist bekannt

Diese Information ist Uiberall erhaltlich: AHS, Arzte,
Spitaler. Zu diesem Aspekt werden keine Probleme
erwahnt

F, 1

Patientenrechte

Als Patient mit der
medizinischen
Fachwelt umgehen
kénnen

Das "Forum Santé" hat auf franzdsisch eine
Wegleitung fir Patienten erarbeitet, viele Bereiche sind
auch fur HIV-Patienten relevant»

e Es gibt keine spezifische Information flir Menschen
mit HIV/Aids

Stand der
Forschung

Information muss
immer auf dem
neuesten Stand
sein und durch das
medizinische Fach-
personal, die
Selbsthilfegruppen,
die AHS, die For-
schungszentren,
das Internet u.a.
verbreitet werden

Wird nicht systematisch auf den neuesten Stand
gebracht

o Weiterzuverfolgen:
= Aufbau eines "clearing house"?
= Aufbau eines elektronischen oder anderen Systems
zur Verbreitung von neuen Forschungsergebnissen?

F, 13,
14

Der Behandlungsordner der AHS gibt allerdings Aufschluss dariiber sowie auch der regelmissig in
eigener Regie publizierte medizinische NEWSLETTER.

Liithy R, Irgl H, Pécub, Sponagel L, Schiesser A. Ohne Titel. Roche® 1999 (in verschiedenen Sprachen

erhildich).

Auf Deutsch gibt es ebenfalls eine Broschiire: Pfindler K. Die Rechte der Patienten. Ziirich: k-tip; 1998.
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Bedarf an INFORMATION, WISSEN UND KENNTNISSEN
der Menschen mit HIV/Aids, ihren Freunden und Partnern

Liste der Bedurf- Umsetzungs- Verfligbarkeit und Zugang zu den Angeboten Quelle
nisse voraussetzungen

Allgemeine Informa- : Elektronische und Trotz HivNet, der Webseite des BAG, der AHS, von F
tion zu den verfiig- : gedruckte Plattform; | AID und verschiedener Aids-l:lilfen, fehlt eine informa-
baren Diensten: wo : zentral gesammelte, : tive, nationale und regionale Ubersicht zum gesamten

findet man die n6- regelmassig aufge- : Netzwerk der Dienstleistungen
tige Information und : grbeitete Informa-

Beratung tion, die bei Fach- e In der Romandie fehlt eine Ubersicht der Dienste F
leuten gut bekannt und Fachleute, die fiir homosexuelle Anliegen be-
ist sonders offen sind, z.B. eine Liste wie Medigay, die

(fiir die Deutschschweiz) die Namen von homo-
sexuellen Arzten und anderen Fachpersonen enthalt

o Es existiert keine zentrale, fiir die ganze Schweiz F
glltige Telefonnummer; es fehlt eine grosse, leicht
zugangliche, allgemeine Plattform®

¢ Keine spezifische Information (Broschire, usw.) fiir 14
die Angehdrigen von HIV-positiven Personen
o Weiterzuverfolgen:
= Allgemeine Informationsplattform?
=Zugang zu dieser Plattform?
Mit neuen Lebensperspektiven leben lernen
Mit neuen Situatio- : Orte kennen, die Information gibt es bei der AHS und in Spitalern F
nen umgehen, even- | spezifische Bera- o )
tuelle Krisen iiber- : tung, Unterstiitzung } ® Sie ist nicht systematisch F
winden und bei Bedarf ) - .
Behandlung anbie- : * Der Zugang ist wahrscheinlich ungenugend F
ten

Allgemeine Beurteilung

Die Information an die Gesamtbevélkerung wird im grossen und ganzen als geniigend beurteilt
und die Abdeckung ist gut. Einige Untergruppen (z.B. im Drogenbereich, im Haftbereich, im
Migrantenbereich) sollten noch zielgerechter erreicht werden. Die Frage der Nachhaltigkeit stellt
sich hier am ehesten.

Die Information iiber den HIV-Test ist ebenfalls vorhanden; ungentigend bekannt scheint aber die
Information iiber den anonymen Test. Die Gesamtbevolkerung wie auch die besonders ex-
ponierten Gruppen kennen diese Moglichkeit wahrscheinlich zu wenig.

Die Information zur PEP ist vorhanden, aber schlecht verbreitet. Gegenwi rtig gibt es keine Uber-
einstimmung, in welchem Ausmass und an wen diese Information gehen soll (welche Fachpersonen
sie welchen Zielgruppen zuginglich machen missten). Auch die neue Broschiire des BAG trigt
diesem Bediirfnis keine Rechnung.

HIV-positive Kreise verlangen Empfehlungen fiir Personen mit nicht nachweisbarer Viruslast (be-
sonders zum Ubertragungsrisiko bei ungeschiitztem Verkehr). Auch dariiber besteht keine
einheitliche Meinung,.

o

Die AHS erfiillt bestimmt diesen Anspruch einer allgemeinen Plattform, Aids Info Docu im Speziellen
was die Verbreitung von Information anbelangt: Werden diese Ressourcen geniigend als solche wahrge-
nommen, sind sie bekannt und werden sie genutzt?
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Im Bereich der Informationen iiber Recht und Rechtshilfe besteht ein grosser Bedarf, den Fach-
expertenkreis zu verdichten. Das gleiche gilt fiir die Informationen zu Sozialhilfe: hier geht es vor
allem darum, die vorhandene Information besser an die potentiellen Beniitzer heranzutragen.

Grundinformation zu den Behandlungsmethoden ist iiberall vorhanden, es gibt Informations-
material, dessen Verteilung allerdings nicht optimal scheint. Die Allgemeinpraktiker scheinen noch
immer Informationen zu diesem Bereich zu brauchen. Eine zentrale, regelmissig aktualisierte
Information zu den neuesten Entwicklungen der Therapien existiert bei der AHS (Newsletter,
Behandlungsordner), ist aber nicht gentigend bekannt.

Das Bewusstsein um die Wichtigkeit zugd nglicher und transparenter Information hat in den letzten
Jahren im Bereich HIV/Aids, im Vergleich mit anderen Gesundheitsbereichen, wahrscheinlich die
grosste Bedeutung gewonnen. Davon zeugen die vielen Anstrengungen auf Bundes- und
Kantonsebene, der nationalen nicht-staatlichen Organisationen (NGO’s), insbesondere der AHS
und der Aids-Hilfen, sowie der Aids Info Docu. Eine Vielzahl an Informationsquellen ist daraus
hervorgegangen, teils unabhingig voneinander, teils vernetzt. Auch wenn es noch einige Liicken
aufzufiillen gilt, stellen wir eher einen Informationsiiberfluss und eine Informationsverzettelung,
als ein Informationsdefizit fest. Anders formuliert: Wenn jemand Information braucht und diese
sucht, kann sie auch gefunden werden; nicht jedermann ist jedoch fihig, eine solche Suche auch
erfolgreich durchzufiihren. Dazu kommen im HIV-Bereich die auch heute noch bestehenden gesell-
schaftlichen Tabus und damit eine potentielle Stigmatisierung. Die Gefahr, sich durch eine aktive
Informationssuche zu exponieren, kann eine solche Suche behindern. Die Frage des Zugangs und
besonders der verschiedenen Zugangsarten zur Information, bleibt deswegen aktuell.

Diese Situation kann verbessert werden, indem das Informationsangebot noch besser bekannt ge-
macht wird. Erneute und koordinierte Anstrengungen staatlicher Stellen, NGO’s und der Fach-
kreise sind auf nationaler, kantonaler und regionaler Ebene nétig. Die Funktionstiichtigkeit dieses
Informationsnetzes muss nachhaltig und mit einer angemessenen fldchenmissigen und ziel-
gruppenspezifischen Abdeckung gesichert sein; so sollen diejenigen Gruppen nicht vergessen
werden, fiir die aus verschiedensten Griinden der Zugang zur Information erschwert ist. Die
Verantwortlichkeit fiir diesen Bereich muss (neu) definiert werden.
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Beratungsbedarf

Beratungsbedarf HIV-positiver Menschen, ihrer Freunde und Partner

Liste der
Bediirfnisse

- Umsetzungs-
: voraussetzungen

Verfligbarkeit und Zugang zu den Angeboten

Quelle

Vor dem HIV-Test (betrifft die gesamte Bevolkerung, mit direkteren Wirkungen fir diejenigen, die positiv

getestet werden)

Vor dem Test, fach-
lich hochstehende
Beratung zu:

Anonyme Testzen-
tren, Laboratorien,
lokale Aids-Hilfen,

Zentren und Institutionen, die einen anonymen Test
anbieten, gibt es in allen Kantonen

medizinisches Per- i Die Beratungsqualitdt muss noch verbessert werden, 4,5
* Voraussetzungen : o5 (Arzte, Pfle- | insbesondere bei den allgemeinpraktizierenden Arzten:
fiir den Test, gepersonal, usw.)
’ e Der Zugang und die Wichtigkeit des anonymen Tests : F
* Wichtigkeit der Alle heiklen Fragen ist zu wenig bekannt
Anonymitst, solten vor dem Test Die Beratung vor dem Test ist nicht immer 5
L]
* Voraussehen azgrjg;p:rochen geniigend. Es wird vernachlassigt, auf die Wichtig-
maglicher Testre- keit der Anonymitat, in dieser ersten Phase, hinzu-
S Sinn und Zweck der | weisen
. Safer Sex, usw. Anonymitat und der
Vertraulichkeit muss
erklart werden
Angemessene Ein Beratungshandbuch? existiert, die Verteilung war 5
Ausbildung der eventuell ungeniigend
Beratenden in den
verschiedenen « In diesem Bereich hangt die Rolle der Beratenden F.4,5
Bereichen: Arzte, stark mit der Qualitat ihrer Aus-/Weiterbildung
Pflegepersonal, zusammen
Laboratorien, AHS F 5

« Die Aus-/Weiterbildung der Arzteschaft im Beson-
deren wird als ungenligend eingeschatzt

Zum Zeitpunkt der Mitteilung eines HIV-positiven Testresultats ( in den nachfolgenden Stunden, Tagen

und Wochen)

Ressourcen, um
Schwierigkeiten
voraussehen zu
konnen und damit
umzugehen; Abwa-
gen der sofort oder
spater zu unterneh-
menden Schritten

» Eine allféllige
Krise liberwinden

* Schnell und takt-
voll reagieren,
wenn der HIV-Sta-
tus wahrend einer
Schwangerschaft
festgestellt wird

* Bilanz der sozialen
Situation ziehen
(Versicherungen,
Arbeit, usw.)

Qualitativ hochste-
hende Beratung
wird garantiert
durch:

« Testzentren

« Fachpersonal der
Gesundheits-
dienste

. praktizierende
Arzte

« Aids-Hilfen

« Selbsthilfegrup-
pen, PWA’s und
Angehdrige

« Informationen und
Unterstitzung via
Internet

Zur Abdeckung und der Qualitat gelten dieselben
Bemerkungen wie flr den Bereich "Information™:

e Gute Abdeckung:
* im Umfeld gut integrierter Personen
* in den grossen stadtischen Zentren

¢ Ungeniigende Abdeckung und weniger gesicherter
Zugang fir eher am Rand der Gesellschaft ste-
hende Menschen

¢ Ungeniigende Abdeckung und schwieriger Zugang
an abgelegenen Orten und Regionen, im Hinter-
land

Das obenerwahnte Beratungshandbuch ist nicht auf
dem neuesten Stand. Es gibt aber eine neue Bro-
schiire des BAG: "HIV - aktuelles Wissen zu Test und
Diagnostik". Informationen fiir Aerztinnen und Aerzte
(Bern, 2000). Es enthalt jedoch weniger Details zur
Beratung

1,4,F

P

Gruninger U, Kiinzel M, Bosshard H-P.

piel von HIV. Bern, FMH/BAG; 1995.

HIV Beratung: Die drztliche Beratung und Betreuung am Beis-




Beratungsbedarf HIV-positiver Menschen, ihrer Freunde und Partner

Liste der Umsetzungs- Verfligbarkeit und Zugang zu den Angeboten Quelle
Bedirfnisse voraussetzungen
» Wie wird das so- : « Infozentren fiir Ausserdem ist die Information, die der behan-
ziale Umfeld in- Jugendliche delnde Arzt gibt, von grosser Bedeutung. Sie muss
formiert? einfach und doch vollstéandig sein; sie muss es dem
) + Andere ? Patienten erlauben, aufgrund dieser Informationen
* Wie werden Se- eigene, selbstverantwortliche Entscheidungen zu
xualpartner infor- fallen. Dies setzt voraus:
miert?
- Umgang mit mdg- e Dass der Patient nicht nur mit Fakten versorgt wird, iF
l . . . sondern dass auch die emotionale Ebene
icher Stigmatisie- ) ; .
rung und Ableh- angesprochen wird. Dieser "Zugang. wird Beratenden
nung? z.B. durch folgende Brgschure e[Ielchtert: Roche
Pharma (1999), erarbeitet von Lithy, Pécub,
« Schutzmassnah- Sponagel et al., in verschiedenen Sprachen
men treffen fiir erhaltlich
sich selber und . R .
andere (safer Sex, ¢ Dass der behandelnde Arzt sich die nétige Zeit
PEP, Reisen, Er- nimmt, das Umfeld und die Voraussetzungen fir
ndhrung, usw.) eine Therapie gut zu umreissen: "Die Zeit, die man
vor der Therapiewahl investiert, erweist sich in der
Folge als gewonnene Zeit... ."
Ein Zitat zur lllustration dieses Punktes:
"Eine neuinfizierte Person ist nicht jederzeit féhig, erst F
spéter relevant werdende Informationen aufzunehmen.
Es ist deshalb fiir die Beratenden grundlegend, den
Zeitpunkt der Informationsabgabe richtig zu erspliren.
Fiir den Patienten, der eben von seiner Seropositivitét
erfahren hat, ist es besonders wichtig, von seiner
Informationsperson einen Gesamttiberblick liber zu
erwartende Probleme zu erhalten, ohne auf jedes
Problem gleich eine Antwort zu haben, sowie zu
erfahren, wo zum gegebenen Zeitpunkt Hilfe, Beratung
und Unterstiitzung erhéltlich sind (Dienstleistungen).
Die Menschen die neu mit HIV/Aids leben miissen,
sollen auf problematische Bereiche aufmerksam
gemacht werden (Anonymitédt im Zusammenhang mit
Versicherungen, Krankenkassen, Mdglichkeiten fiir
halb-private oder private Versicherungen, usw.); sie
sollen neugierig gemacht werden anstatt sie gleich mit
Behandlungsmethoden zu verdngstigen"
Gut ausgebildete Ein video- unterstiitztes und bereits getestetes Ausbil- { 10

Fachberater: Aus-
bildung durch Orga-
nisationen oder
durch peers

Gentigend zeitliche
Ressourcen bereit-
stellen

dungsmodul fiir Berater existiert. Ein Projekt (beim
BAG eingegeben) zielt darauf ab, dieses
Ausbldungsmodul mit Videos zum Counselling zu
erweitern. Eine anerkannte Ausbildung existiert nicht

* Weiterzuverfolgen:
= Aus- und Weiterbildung der Fachleute
= Didaktisches Material
= Geniigend Zeit fiir qualitativ hochstehende Beratung
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Beratungsbedarf HIV-positiver Menschen, ihrer Freunde und Partner

Liste der Umsetzungs- Verfligbarkeit und Zugang zu den Angeboten Quelle
Bedirfnisse voraussetzungen
Je nach Person und individueller Entwicklung der Situation, steigende Bediirfnisse ab Zeitpunkt
der Bekanntgabe des positiven HIV-Testresultats
Umgang mit der « Qualifizierte Be- | Gleiche Bemerkungen wie oben (...zum Zeitpunkt der
medizinischen Be- ratung durch Ge- | Mitteilung eines HIV-positiven Testresultats)
handlung und den sundheitsfach-
damit verbundenen leute, Selbsthilfe- | Die AHS bietet eine interaktive Beratung per Internetan : F
é!l;z_:;:lfi;ang;r; Xﬁg?gj:&nﬂér_ * Einige Patienten bedauern vor allem den F.14,
net und andere Zeitmangel, dem die Arzte ausgesetzt sind 2,6,8
Umgang mit und Medien 11
Beziehung zu den
Betreuungsperso- ., Angemessene
el Ausbildung
Kinderwunsch, « Fachlich ein- Die Nachfrage zu Beratung in diesem Bereich nimmt F, 2
Schwangerschaft wandfreie Bera-  : sténdig zu. Es handelt sich hier um besonders heikle
tung wird durch Fragen:
die verschiede-
nen Sexual-und e Es existieren keine Qualitéatsrichtlinien zur mediz- | F, 3
Schwanger- inischen Information und den Behandlungs-
schaftsberatungs- moglichkeiten. Moralisierende Haltungen sind nicht
stellen abgege- ausgeschlossen
ben o Im Fall einer HIV-Infektion Gbernehmen die Krank- F
« Angemessene enkassen keine Leistungen im Zusammenhang mit
Sensibilisierung einer kunstlichen Befruchtung. (Verordnung Uber die
und Ausbildung KVG-Leistungen)
der Gynéakologen
« Je nach Fall besteht das Risiko einer Strafverfolgung i F
» Gesicherter Kon- wegen vorsatzlicher Verbreitung einer gefahrlichen
takt zwischen menschlichen Ubertragbaren Krankheit gem. Art. 231
HIV/Aids Fachbe- Stgb.
ratern und Spezi-
alarzten ¢ Die Beratung ist selten kontinuierlich; die psy- F
chologische Unterstiitzung durch die Arzte ist bei
Schwangerschaft oft ungentigend
Die Ausbildung der betroffenen Fachpersonen ist
ungeniigend
Leben im Alltag: o Fachberatung zu  Die AHS unterhalt 4x wochentlich einen telefonischen : F
. . rechtlichen und Beratungsdienst zu Rechtsfragen, auf deutsch und
* Sozialversiche- sozialen Fragen i franzsisch. Dieses Angebot scheint ungeniigend
rungen (Kranken- ist vorhanden, bekannt zu sein
kasse, Kranken- auch ausserhalb
taggelder, IV-Ren- der Aidshilfen « Eine einzige lokale Aids-Hilfe (GE) unterhélt einen F, 1
ten, Arbeitslosen- (z.B. am Be- Rechtsdienst, der es erlaubt, betroffene Personen in
versicherung, be- handlungsort) ihren Bemiihungen zu begleiten und bei Bedarf zu
rufliche Vorsorge, verteidigen
usw.) « Berater, die
. gleichzeitig ein e Spezialberatung zu Rechtsfragen und im Sozial- F
: E:E::;i:f:i::: spezifisches und bereich wird als ungeniigend beurteilt
; in aligemein
rungen %isze%ehaieﬁs ¢ Allgemein werden die Beratungsangebote in F
Ei und zu allen Be- Randgebieten als ungenligend eingeschéatzt, sowie
» Eigentum und . . . . . .
Erbschaft reichen beraten far Persqnen, die schlecht |ntegr!_ert §|nd, im Beson-
oder vermitteln deren Migranten und drogenabhangige Personen
 Unterkunft/Woh- kénnen
nung
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Beratungsbedarf HIV-positiver Menschen, ihrer Freunde und Partner

Liste der Umsetzungs- Verfligbarkeit und Zugang zu den Angeboten Quelle
Beduirfnisse voraussetzungen
 Arbeitsplatz « Zugang zu spe- ¢ Nicht auf HIV/Aids spezialisierte Fachpersonen sind | F
. zialisierten Bera- ungentigend informiert; oft kennen sie das Bera-
* Besuchsrecht bei tern und Juristen tungsangebot zu wenig und verweisen somit nicht
Schwerkranken systematisch an spezialisierte Beratungsstatten
. « Beratung und
* Vorkehrungen fiir Unterstiitzung e Weiterzuverfolgen:
den Todesfall tref- durch Vereinigun- = Ausbildung weiterer Berater, die auf Rechtsfragen im
fen gen, Berufsver- Zusammenhang mit HIV/Aids spezialisiert sind.
bande und Inte- = besser vernetzte Arbeit unter den existierenden
ressengruppen Fachberatern - )
= Das Angebot an spezifischer Beratung muss einer
« Beratung via grossen Anzahl von Fachleuten bekannt und zugéng-
Internet und an- lich gemacht werden
dere Medien
Pravention und Ausser in grossen Strafanstalten sind die Pravention 9
Beratung in Straf- und der Zugang zu Behandlung noch ungeniigend
vollzug abgedeckt

Mit neuen Lebensperspektiven leben lernen

* Umgang mit einer : Gut auf diese Fra- | Ausser den HIV/Aids-Spezialisten der AHS scheinen F, 2,6,

schweren Krank- : gen vorbereitete sich die Fachpersonen wie auch die freiwilligen Helfer |7, 12,
heit (z.B. klassi- Berater, die an der neuen Problematik schlecht bewusst zu sein. 14, 15
sche und alterna- : spezialisierte Stellen : Sie stellt sich heute besonders denjenigen Patienten,
tive Behand- weiterweisen: die schon langere Zeit mit der Infektion leben: die
lungsmethoden, ) Beratung leidet darunter, ebenso die Begleitung, die
neuer Lebens- + Arzte und Ge- heute weniger Sterbebegleitung als Lebensbegleitung
rhythmus, neue sundheits- einer chronisch kranken Person mit allen ihren Pro-
Essgewohnheiten, personal blemen ist
Drogen- und Medi- .
kamenten- . Selbsthllfegrup- Es besteht ein Weiterbildungsbedarf zu diesen F
missbrauch, pen, PWA'S, An- : Themen fiir Fachleute und Freiwillige®
usw.)? gehdrige

- Kampf gegen « Interessengrup-
Isolation, Wieder- pen (Drogenab-
herstellen alter hangige, Homo-
Beziehungsnetze sexuelle, Migran-

ten, usw.)

+ Langfristiger Um-
gang mit dem « Freiwillige Be-
Schutzanspruch gleitgruppen
neuer Sexualpart-
ner? « Beratung und

Unterstitzung via
Internet und an-
dere Medien

Allgemeine Beurteilung

Die Abdeckung mit Beratungsangeboten ist im allgemeinen ziemlich gut, wobei der Zugang in stid-
tischen Verhiltnissen besser als in Randgebieten ist. Was die Verfiigbarkeit und den Zugang zum
Angebot betrifft, ist die Situation hier ihnlich wie beim Informationsangebot. Allerdings ist die
Bewertung von Beratung weniger objektiv als diejenige schriftlich erhiltlicher Information.

9 Dieser wird teilweise durch das Weiterbildungsangebot der AHS abgedeckt.
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Als liickenhaft wird die Rechtsberatung und die Beratung zum Sozialbereich beschrieben, einem
Gebiet, das in der Schweiz ganz besonders komplex und ortsbezogen ist. Die Abdeckung wie auch
die Qualitdt werden als ungeniigend eingeschitzt (ausser einiger Spezialisten in Ziirich und Genf);
dies ist besonders schwerwiegend, zumal Menschen mit HIV/Aids konkrete Hilfe brauchen, um
gewisse Schritte zu unternehmen.

Die Unzufriedenheit, die von Menschen mit HIV/Aids gedussert wurde, bezieht sich vor allem
darauf, dass den nicht auf HIV/Aids spezialisierten Fachleuten die Ubersicht iiber die ganze
Problematik fehlt und dass fiir die Beratungen zu wenig Zeit zur Verfiigung steht. Ebenso wenig
kennen diese Leute das bestehende Netzwerk, was fiir ein erfolgreiches Verweisen an spezialisierte
Stellen unerlisslich ist.

Die Niitzlichkeit einer zentralen Telefonnummer fiir Beratung in verschiedenen Sprachen miisste
abgekli rt werden.

Die Beratung in Bereichen wie Restrisiko, Schwangerschaft und Kinderwunsch ist uneinheitlich.
Es fehlen Qualitd tsstandards und "good practices".

Die Beratung vor und nach dem HIV-Test ist von besonderer Wichtigkeit, da die Ratsuchenden
hier darauf vorbereitet werden, wie sie mit dem Testresultat umgehen konnen, welche Kon-
sequenzen ein positives Resultat hat und mit welchen Problemen in einem solchen Fall zu rechnen
sind. Die Vertraulichkeit und die Anonymitit des Tests muss angesprochen und Sinn und Zweck
genau erklirt werden. Diese Beratung ist oft ungeniigend und eine angemessene Aus- und
Weiterbildung des Fachpersonals sowie gutes didaktisches Material sind notig. Spezielle Beachtung
muss der Aus-/Weiterbildung der praktizierenden Arzte geschenkt werden, denn sie sind oft die
erste Beratungsinstanz fiir Menschen mit HIV/Aids.

Oft sind Patienten wenig zu ihren Rechten informiert (z.B. zum Recht auf eine zweite drztliche
Meinung, Recht auf umfassende Information, Recht auf "aufgeklirte Einwilligung", usw.) Alle
klirenden Schritte sollen bestitkt und unterstiitzt werden, denn das Patientengesprich muss
transparent sein, damit der Patient selbstverantwortlich entscheiden kann ("empowerment").
Schlussfolgerung

e Die Abdeckung des Beratungsangebotes ist recht gut aber von ungleicher Qualitit.

e Das Hauptproblem liegt in der Erreichbarkeit des Fachberatungsnetzes.

e Die Qualitit der Beratung, im Besonderen von nicht HIV/Aids Spezialisten, hingt, im We-
sentlichen von der Ausbildung der BeraterInnen ab; Aus- und Weiterbildung muss weiteraus-
gebaut werden, um eine Sensibilisierung breiter Kreise fiir die Gesamtproblematik zu erreichen.

o Fiir eine qualitativ hochstehende Beratung muss geniigend Zeit eingerd umt werden.
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Bedarf an psychologischer Unterstiitzung und Begleitung

Bedarf an PSYCHOLOGISCHER UNTERSTUTZUNG UND BEGLEITUNG
HIV-positiver Menschen, ihrer Freunde und Partner

Liste der Umsetzungs- Verfligbarkeit und Zugang zu den Angeboten Quelle
Beduirfnisse voraussetzungen
Bediirfnisse der Menschen mit HIV/Aids, auch die Gesamtbevodlkerung betreffend
Sensibilisierung der ;| Zusammenarbeit Offentlichkeitskampagnen existieren F, 4,
Gesamtbevolkerung ;| mit den Medien, Sensibilisierung in der Schule existiert 18
fiir eine solidarische ;| Schulen und Lobbying der AHS
Grundhaltung anderen
Institutionen: Infor- i © Weiterzuverfolgen: . o
mation. Offenheit = Kontinuierlichkeit - Langzeitproblem/Nachhaltigkeit -
Solidar}tét ’ diese Probleme sind noch bei weitem nicht gelést
= Wiederaufnahme der Solidaritaitskampagnen
Je nach Person und individueller Entwicklung der Situation, steigende Bediirfnisse ab Zeitpunkt der
Bekanntgabe des positiven HIV-Testresultats (in den folgenden Stunden, Tagen und Wochen)
Verarbeiten eventu- : Breite Sensibilisie- : Aids-Hilfen und andere HIV/Aids-spezifische Dienste F
eller psychologisch- : rung der Fachperso- | empfangen betroffene Personen mit dem nétigen
emotioneller und nen zur Gesamt- Feingefiihl. Diese Stellen sind aber, je nach Situation,
sozialer Krisen: problematik und zur : zu hochschwellig und deshalb nicht allen zuganglich,
e Zuhorbereitschaft da nur derjenige dort Rat sucht, der sich selbst bereits
* Bedirfnis fur mit dem Problem HIV identifiziert
individuelle Beglei- Qualitativ gute
tung und Unter- Fachbegleitung ist e Die Aufklirung der Fachleute ist ungeniigend, F, 2,6,
stutzung verfiigbar bei: das betrifft besonders die nicht HIV/Aids-Spezialisten i 11
Sprechen iiber o (praktizierende Arzte, Pflegepersonal, Sozialarbeiter,
sp R RS + Praktizierenden Mitarbeiter bei Sozialversicherungen, usw.)
chwierigkeiten im Arzten und Ge-
Zusammenhang mit: :  gyndheitsfach- « Das Angebot an psychologischer Betreuung ist F, 11
- Der ungewissen leuten qngeni]gend, besonders in Notfall- und Krisensitua-
Situation « Therapeuten tionen
f:::f:'sstg Ll Ads-Hiffen o Fachpsychologische Betreuungskosten werden F. 17,
¢ durch die Krankenkassen und Versicherungen un- 3
- Therapieaussich- . Unterstiitzung via geniigend tbernommen
fleer:'sl;r;cir'l"heraple Internet ¢ Je nach Region fehlt die Begleitung durch Frei- F
« Selbsthilfegrup- willige. Diese Begleitung gestaltet sich heute
* Unerwiinschten pen, PWA’s, An- schwieriger, da dank der neuen Therapiemdglichkei-
Nebenwirkungen gehorige ten eine langfristige Begleitung nétig geworden ist
der Kombinations- o ) F
therapie « Unterstiitzung Es bestehen mehrere Vereinigungen und Selbsthilfe-
durch organisierte ; 9ruppen, allerdings ist Qualitat und Dauerhaftigkeit
+ Sexual- und Lie- Gruppierungen,  : hicht tberall gleich gefestigt. Auch hier findet nur Zu-
besleben, Wiin- Vereine, Berufs- : 9ang, wer sich selbst mit dem HIV-Problem identifizie-
sche, verbande, Inte- ren kann (siehe auch oben). Individuelle Bedlirfnisse
Beziehungen ressengruppen | Sind nicht immer mit der Dynamik einer Gruppe ver-
+ Kampf gegen die (Schwule, Dro- einbar
soziale Vereinsa- genabhangige, | \voiterzuverfolgen: F,2,6
mung Mllgr.anten, Pro- = Sensibilisierung der Fachleute auf allen Stufen
stituierte, usw.) = Ausbildung der Psychotherapeuten
= Deckung durch die Krankenkassen
= Ausbildung und Rekrutierung von Freiwilligen durch
die Aids-Hilfen
Selbstbild starken Fachbegleitung Siehe oben F,2,6

(siehe oben)
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Bedarf an PSYCHOLOGISCHER UNTERSTUTZUNG UND BEGLEITUNG
HIV-positiver Menschen, ihrer Freunde und Partner

Liste der Umsetzungs- Verfligbarkeit und Zugang zu den Angeboten Quelle
Bedirfnisse voraussetzungen
Maglichkeit existen- : Aidspfarramt und Siehe oben F,2,6
tielle Fragen zu er- : andere Institutionen,
ortern und eine spi- : die eine geistig-
rituelle Begleitung : spirituelle
zu erhalten Lebensbegleitung
anbieten
Lebensperspektiven : Gut vorbereitete HIV-positive Kinder, die ins Jugendlichenalter kommen i F
HIV-positiver Kin- Padagogen, Thera- : und ihre Angehdrigen machen die schmerzliche Erfah-
der, die ins Jugend- : peuten, Fachleute, ;rung, dass die unsichere Zukunft auch ihre beruflichen
lichenalter kommen : sozial-padagogi- und privaten Lebensplane beeinflusst
sche Begleitperso-
nen, Arbeitswelt, ¢ Wenig Erfahrung; die Fachleute sind fiir diese
usw. Situationen schlecht vorbereitet
Besonders Freunde und Angehdrige betreffend
Unterstiitzung des | Gut vorbereitete Im Prinzip gibt es ausgebildete Fachleute fiir schwie- F, 14
Familienbundes, Familienberater und ! rige Familiensituationen - allerdings nicht HIV/Aids-
insbesondere, wenn : —therapeuten spezifische — welche aber fahig sein sollen, diese
Kinder da sind Problematik in ihre Arbeit einzuschliessen
Entlastung und « Hilfsnetzwerke In einigen Regionen gibt es Angehorigengruppen in F, 14
Unterstiitzung des ) den Aidshilfen. Dies ist wahrscheinlich vor allem in
sozialen Umfelds « Selbsthilfegrup- | grgsseren Stadten der Fall
pen
Verhiitung von Kontinuierliche Institutionelle Unterstltzung fehlt und die Art der Pro- | F
burn-out Sympto- Weiterbildung, bleme ist nicht leicht zu ertragen
men der Fachleute, : Unterstlitzungsan-
besonders des Pfle- : gebote, Begleitung,
gepersonals Supervision
Trauerbegleitung o Aidspfarramtund : Teilweise existiert das, z.B. gibt es beim Roten Kreuz : F
der Zuriickbleiben- andere Institu- Begleitgruppen flr Trauernde (nicht Aids-spezifisch)
den tionen, die eine
geistig-spirituelle
Begleitung an-
bieten
« Selbsthilfe-
gruppen
Mit neuen Lebensperspektiven leben lernen
Gewdhnung an die : Spezialisierte Be- o Gesamthaft gesehen sind die Fachleute ungenii- i F, 6, 7,
Chronifizierung gleitung: Mediziner, gend sensibiliert (siehe oben). Besonders fehlt das | 11, 15
Psychotherapeuten, |  Verstandnis flr die psychologischen Probleme, die
Bedarf an'|;sycholo- AHS, PWA’s, Verei- | im Zusammenhang mit der Chronifizierung aufge-
gischer Hilfe nigungen, usw. taucht sind (neue Therapien, Unsicherheit, Akzep-
tieren einer neuen Realitat, Therapieaus-
sichten/versagen, usw.)
« Die Freiwilligen sind ebenfalls ungeniigend iiber i F
die neue Situation informiert. Die Begleitung ist
heute komplizierter, denn was friiher Sterbebeglei-
tung war, ist heute Lebenswegbegleitung geworden
¢ Es fehlen verfiigbare Psychotherapeuten mit '1:1 2,

Bewusstsein und Offenheit fur die HIV/Aids Prob-
lematik
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Bedarf an PSYCHOLOGISCHER UNTERSTUTZUNG UND BEGLEITUNG
HIV-positiver Menschen, ihrer Freunde und Partner

Liste der Umsetzungs- Verfligbarkeit und Zugang zu den Angeboten Quelle
Bedirfnisse voraussetzungen

e Weiter zu verfolgen:
= Sensibilisierung der Fachleute auf allen Stufen
= usw. (siehe auch oben)

Wiederaufnahme « Selbsthilfegrup- Wie oben

sozialer Kontakte pen, PWAs, An-
gehérige und ¢ Das Bedurfnis nach einem Forum zur Partnersuche {F
Freunde besteht, z.B. fur gemeinsame Ferien*

Angebot an konkre- .+ Selbsthilfegrup- In diesem Bereich ist das Angebot klein. Es geht hier F

ten Aktivitaten fiir pen, PWAs, An- : wahrscheinlich um ein relativ isoliertes Problem, das
isolierte Personen gehdrige und von besonders einsamen Personen ausgedrickt wurde
Freunde

Allgemeine Beurteilung

Die psychologische Last der Menschen mit HIV/Aids und ihrer Umgebung wiegt schwer, egal ob
man "long term survivors" der ersten Generation (d.h. vor den kombinierten Mehrfachtherapien)
oder Personen, die seit weniger als 5 Jahren HIV-positiv sind, betrachtet. Erstere miissen lernen, ihr
Leben neu in den Griff zu bekommen. Die anderen miissen ihre Schuldgefiihle meistern, sich trotz
den vorhandenen Priventionsinformationen angesteckt zu haben. Alle miissen mit den
Schwierigkeiten umgehen lernen, die sich Thnen in Alltag und Berufswelt stellen, wie auch mit den
manchmal plotzlich zerflogenen Perspektiven und Vorstellungen tiber ihre Berufskarriere. Sie
miissen neuen Sinn finden, mit dem ungewissen Verlauf der Krankheit fertig werden und sich
allenfalls auf eine langdauernde, schwere, chronische Krankheit einstellen.

Nicht alle haben die gleichen Mdglichkeiten und Ressourcen, diese Schwierigkeiten zu meistern.
Manche fallen in eine schwere Existenzkrise. Probleme ergeben sich auch im Zusammenhang mit
der Sexualitit. Eine 1998 durchgefiihrte Studie (Meystre-Agustoni, Thomas et al., 1998, Quelle 2)
konnte eine ganze Rethe von Bediirfnissen offen legen sowie neue Problembereiche aufzeigen.
Dazu gehoren Ausmass und Bedeutung der psychoaffektiven Probleme, hervorgerufen durch Angst
vor Zurlickweisung oder Ansteckung, durch Schuldgefiihle, die Biirde der Verantwortung, ein
schlechteres Selbstbild und das Gefiihl "sich schmutzig zu fithlen", die Verschlechterung des
korperlichen Zustandes als Nebenwirkung der Behandlungen oder durch die Krankheit selbst, die
Beeintri chtigung der Lust (manchmal durch die Medikamente verursacht), das Infragestellen des
Rechts auf Mutter-/Vaterschaft, usw.

Grosse Probleme stellen sich jenen Menschen, bei denen die medikamentdsen Therapien keine
Wirkung mehr haben. Oft erschwert die Einsamkeit den Umgang mit der Krankheit.

Eine Lingschnittstudie (Hiisler et al., 1999, Quelle 6) mit drei Messzeitpunkten und tiber 100 HIV-
Patientlnnen aus den grossten Stadten der Schweiz zeigt, dass sich das psychische Wohlbefinden
der HIV-Patientlnnen tber die letzten Jahre trotz der neuen Medikationsmoglichkeiten nicht
wesentlich verbessert hat. Weniger als ein Drittel der Patientlnnen hat keine seelischen oder
korperlichen Beeintri chtigungen. Demgegeniiber muss ein weiteres Drittel mit erheblichen kor-
perlichen wie seelischen Beeintrichtigungen leben. Langzeit-Patientlnnen zeigen ungiinstigeres

r

In der Deutschschweiz gilbt es offenbar eine Partnervermittlungsstelle "HIV-POS".
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Bewi ltigungsverhalten (Coping). Sie konnen den notigen Energieaufwand nicht mehr aufbringen,
um mit der Krankheit zurechtzukommen. PatientInnenen mit seelischen Belastungen befolgen
Anweisungen fiir die Medikamenteneinnahme weniger strikt als die andern. Diese Resultate zeigen,
dass gerade fiir Langzeitpatientlnnen eine kombinierte Therapie und Betreuung - medizinisch und
psychologisch - zugi nglich gemacht werden sollte.

Die paradoxe Situation, in welcher mit HIV/Aids lebende Personen leben, zeigt das folgende Zitat:

"Heute ist es weniger traumatisch, sich mit HIV zu infizieren, denn man stirbt ja weniger daran ...
eigentlich stirbt man heute nicht mehr an Aids, sondern weil die Behandlung nicht funktioniert ...
das ist etwas akzeptabler ... und wenn man die Behandlung ablehnt, dann wird einem schnell zu
verstehen gegeben, dass man ja eigentlich selbst schuld ist: dass man langsamen Selbstmord begeht

n

Aus den Diskussionen mit den Expertlnnen ging hervor, dass das Sterben an Aids wieder tabuisiert
wird, sowohl von Menschen mit HIV/Aids wie auch von betroffenen Fachpersonen und der
ganzen Bevolkerung. Diese Tatsache erfordert eine Anpassung an die neue Situation und folglich
betri chtliche Bemiithungen, das breite Publikum wieder zu sensibilisieren. Insbesondere ist jedoch
eine Sensibilisierung der Fachleute erforderlich, die im direkten Kontakt mit Menschen mit
HIV/Aids stehen, denn die Lebensqualitit der Menschen mit HIV/Aids hingt auch von ihrem
Feingefiihl und Verstindnis ab.

Zusammenfassend konnen Liicken oder Mi ngel auf drei Ebenen festgehalten werden:

e In der persénlichen Begleitung durch Fachleute. Fachpsychologlnnen fiir Psychotherapie
sind manchmal wenig sensibilisiert und wenig verfigbar. Ausserdem besteht ein nicht
HIV/Aids-spezifisches Problem, weil die Grundversicherung der Krankenkassen die
professionelle Begleitung durch Psychologlnnen ungeniigend abdeckt.

e In der gegenseitigen Unterstiitzung in Betroffenengruppen. Die Vereinigungen und
Selbsthilfegruppen von Menschen mit HIV/Aids decken den Bedarf nach Unterstiitzung nur
teilweise ab. Diese Gruppen sind manchmal zu spezifisch (Zusammentreffen von dro-
genabhingigen oder von schwulen Leuten). Oft entwickelt sich eine wenig motivierende
Dynamik, welche eher den Leuten Unterstiitzung bietet, denen es am schlechtesten geht. Das
lisst dann die eigenen individuellen Bediirfnisse unbefriedigt in den Hintergrund riicken.
Auch miisste die Frage nach professioneller Begleitung solcher Gruppen neu aufgeworfen
werden.

e In der Begleitung durch freiwillige HelferInnen. In gewissen Regionen (vor allem in den
grosseren Stadten, namentlich in Ziirich) nimmt der Bedarf an Begleitung zu; zur Zeit sei die
Nachfrage von mit HIV/Aids lebenden Menschen, die eine Betreuung wiinschen, grosser als
das Angebot an Personen, die bereit sind, eine solche Betreuung zu tibernehmen. Hier stellt
sich die Frage nach einer geeigneten Strategie, um freiwillige BetreuerInnen zu suchen und
entsprechend auszubilden. Ebenso stellt sich die Frage der Professionalisierung des
Hilfsangebotes, da die zu leistende Unterstiitzung heute zweifelsohne anspruchsvoller
geworden ist. Heute wird die vor einigen Jahren noch im Vordergrund stehende
Sterbebegleitung immer mehr durch eine komplexe Lebensbegleitung ersetzt. Lebenshilfe
beinhaltet heute Aspekte wie der Umgang mit dem unsicheren Verlauf und der chronisch
werdenden Krankheit, der Therapietreue, des unstabilen psychischen und physischen
Zustandes, sowie komplizierte administrative Schritte, usw.
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[ | Bedarf an Hilfe sowie Sozial- und Rechtsschutz

Bedarf an Hilfe sowie Sozial- und Rechtsschutz HIV-positiver Menschen, ihrer Freunde und Partner

Liste der

und Stigmatisie-
rungstendenzen

bekannt, die Abdeckung ist ebenfalls ungentigend

Umsetzungs- Verfligbarkeit und Zugang zu den Angeboten Quelle
Bedirfnisse voraussetzungen
Bedirfnisse von Menschen mit HIV/Aids, die ebenso fur die Gesamtbevdlkerung gelten
Offenes und solida- : Nicht-diskriminie- e Im Vergleich zu anderen Léndern ist eine gewisse 1,3,4
risches Umfeld rende Institutionen Solidaritat mit Menschen mit HIV/Aids mehr oder
und Personen z.B. weniger erreicht: in den Gesetzestexten und den
Schulen, Betriebe, Reglementen kann keine ausdrickliche
Spitéler, Versiche- Diskriminierung festgestellt werden. Das Verstandnis
rungen und eine gewisse Sensibilisierung fur die Anliegen
(Krankenkassen, und Probleme HIV-positiver Menschen fehlen
Taggelder, Lebens- allerdings oft. Trotz bestehender Empfehlungen ver- i F
versicherungen, halten sich Einzelpersonen in gewissen Situationen
berufliche Vorsorge, noch immer diskriminierend
usw.
) o Institutionelle, diskriminierende Praktiken im 3,17
Zusammenhang mit HIV/Aids werden in folgenden
Bereichen aufgezeigt oder vermutet:
* Gesundheitswesen (Test ohne Einwilligung),
» Berufliches Umfeld (Entlassungen wegen seropo-
sitivem Status)
* Lebensversicherungen und andere Privatversi-
cherungen. Bei Seropositivitdt bestehen grosse Ein-
schrankungen fur den Abschluss einer solchen Ver-
sicherung; das gilt ebenso flir andere Krankheiten
mit unsicherer Prognose
* Banken (Einschrankungen bei Kreditantragen),
 Strafrecht (spezielle Behandlung von HIV im
Zusammenhang mit der Bestrafung bei Ubertragung)
e Probleme, die oft durch HIV/Aids aufgezeigt werden, 3, 16,
die aber nicht nur spezifisch fiir diese Krankheit 17
gelten:
» Schlechte Praktiken bestehen auch fiir andere
Krankheiten (Probleme der Vertraulichkeit, Unter-
suchungen ohne eigentliche und informierte Einwil-
ligung oder ohne angemessene Beratung, usw.)
* Ungenligender Sozialschutz bei Krankheit
(Entlassungen ohne Abwarten der rechtlichen Fris-
ten, Schwierigkeiten mit Pensionskassen, Vorbehalte
der Privatversicherungen, etc. verursachen oft
unentwirrbare finanzielle Probleme)
» Stigmatisierung verschiedener Gruppen, unab-
hangig vom Problem HIV: Migranten, Drogenkonsu-
menten, Homosexuelle, Prostituierte, u.a.
Solidarische und Arbeit mit der Fami- : Es gibt noch immer Félle von Benachteiligung HIV- F
nicht-diskriminie- lie, Krippe, Schule, i positiver Kinder
rende Umgebung usw.
fiir HIV-positive
Kinder
Aufdeckung und e Keine systematische Uberwachung; einige Aids- F
Bekampfung von Hilfen registrieren die Falle
Diskriminierungs-
 Das Rechtsschutzangebot der AHS ist ungeniigend iF, 1,8
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Bedarf an Hilfe sowie Sozial- und Rechtsschutz HIV-positiver Menschen, ihrer Freunde und Partner

Liste der
Bediirfnisse

Umsetzungs-
voraussetzungen

Verfugbarkeit und Zugang zu den Angeboten

Quelle

o Weiterzuverfolgen:
= Systematische Uberwachung von Diskriminie-
rungsfallen
= Uberdenken des Angebots der Aids-Hilfen zum
Rechts- und Sozialschutz im allgemeinen

Nicht-Kriminalisie-
rung der Ubertra-
gung des HIV-Virus

Gesetze, Ausfiih-
rungsbestim-
mungen

Das Gesetz erlaubt die Strafverfolgung wegen "vor-
satzlicher Verbreitung einer geféhrlichen menschlichen
Ubertragbaren Krankheit" gem. Art. 231 Stgb.

¢ In der Schweiz wird dieser Artikel, im Vergleich zu
anderen sexuell Ubertragbaren Krankheiten, fur HIV
besonders streng interpretiert

F,3

Der Test muss ein
freiwilliger und
motivierter Akt
bleiben

Gesetze, Ausfiih-
rungsbestim-
mungen

Prinzipiell trifft das zu, aber

e Es gibt noch immer zu viele Tests, die ohne eigentli-
che Einwilligung durchgefiihrt werden (z.B. bei
Schwangerschaft)

F,3

Zugang zu anony-
mem Test

Erschwinglich

i.0.

Garantierte Anony-
mitéat

Gesetze, Ausflih-
rungsbestim-
mungen

Im Prinzip sind die Vertraulichkeit und die Anonymitat
gewahrleistet (Datenschutz beim BAG, Arztgeheimnis
und andere Berufsgeheimnisse)

o Fahrlassigkeit und schlechte Praktiken bestehen
(das gilt auch fur andere Krankheiten)

¢ In kleinstadtischen und landlichen Verhéltnissen,
sowie am Arbeitsplatz, ist es schwierig, die Ano-
nymitat zuwahren

F,3

F, 1

Schutz der Vertrau-
lichkeit

Gesetze, Ausfiih-
rungsbestim-
mungen

Siehe oben

¢ Die Beratungsfachleute und insbesondere diejenigen
der AHS sind oft mit einem doppelten Anliegen der
Ratsuchenden konfrontiert: einerseits sollen sie mit
oder fur die Menschen mit HIV/Aids administrative
Schritte unternehmen, andererseits soll ihre
Anonymitat gewahrt werden. Konkrete Schritte kén-
nen im allgemeinen kaum unternommen werden,
ohne den Namen der ratsuchenden Person oder der
ratgebenden Organisation zu nennen

o Weiterzuverfolgen:
= Die Aufklarung iiber Sinn und Limiten der Anonymi-
tat und Vertraulichkeit soll geférdert werden
= Die ausdriickliche Einwilligung der betroffenen Per-
son muss in jedem Fall eingeholt werden, besonders
auch was den HIV-Test betrifft

Schutz am
Arbeitsplatz:

» Krankheitstage

* Schutz vor miss-
brauchlicher Kiin-
digung

Rechtsschutz

Sensibilisierung und
spezifische Informa-
tionen an Arbeitge-
ber und Gewerk-
schaften

Grosses Beddrfnis fiir eine Sensibilisierung der Ar-
beitgeber (angemessene Arbeitsplatze, Hilfe fur die
Wiedereingliederung)

Es ist schwierig, gegen missbrauchliche Kiindigung zu
kadmpfen: das Gesetz erlaubt Entlassungen bei lang-
wahrender Krankheit oder wiederholter Abwesenheit
vom Arbeitsplatz (nicht HIV/Aids-spezifisch)

F,3
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Bedarf an Hilfe sowie Sozial- und Rechtsschutz HIV-positiver Menschen, ihrer Freunde und Partner

Liste der Umsetzungs- Verfligbarkeit und Zugang zu den Angeboten Quelle

Bedirfnisse voraussetzungen

Maoglichkeit, flexible : Information, Unter- : e Weiterzuverfolgen: F

Arbeitsbedingungen : stiitzung, konkrete = Sensibilisierung von Arbeitgebern und Gewerk-

zu schaffen Hilfe schaften zu Beibehaltung der Arbeit und Wiederein-

gliederung

Sozialversicherun- : Angesichts der In den Gesetzestexten lasst sich keine HIV/Aids-spe- i F, 3,

gen: neuen Therapien zifische Diskriminierung aufzeigen. Probleme ergeben : 17

. und der darausfol-  { sich aber bei der Anwendung der Gesetze

+ Garantierte Kran- genden Lebensper-
kenkassen- spektiven, muss die i ® Im Prinzip sollten mit der obligatorischen Grundver- :F, 3
leistungen Vorbehaltspraxis zu |  sicherung (v.a. KVG und BVG) keine Probleme

HIV/Aids neu gere- bestehen. Die Praxis zeigt aber, dass die Versi-

: E:iiigg;:nd;:r gelt werden 9 cherer versuchen, nur "gute Risiken" aufzunehmen
nicht-obligatori- Sozialversicherun- | ¢ Grosse Liicken bestehen im Bereich der iiber-obli- :F, 3,
schen Berufsvor- gen sollen sich gatorischen Versicherungen, da die Sozialversi- | 17
\s/(\)/lgiéd:;r;r;:g:n) gegenseitig ergan- cherer ihre Klientel in diesem Bereich frei annehmen

9 zen und nicht kon- oder ablehnen dirfen (dies gilt umso mehr bei den

. Zugang zu Kran- kurrenzieren: nur so Privatversicherungen; siehe auch unten).
kentaggelder (z.Z. : kann eine befriedi- In der Praxis ist es nicht immer maglich, den obli-
nicht obligato- gende Abdeckung gatorischen vom Uber-obligatorischen Bereich genau
risch) der Sozialleistungen | auseinanderzuhalten (Bsp. BVG), auch wenn das

gewabhrleistet wer- aus rechtlicher Sicht kein Problem darstellt.

+ Zugang zu den den ohne Ausgren- Diskriminierungen (Nichtaufnahme oder Vorbehalte
Leistungen der zung der Personen, fur alle schweren Krankheiten) sind mdglich, beson-
Arbeitslosenkasse : die ein "schlechtes ders was den Beitritt zu Kollektivversicherungen

. Risiko" tragen eines Arbeitgebers betrifft der seinen Mitarbeiterin-
* Flexible IV-Renten nen Leistungen anbietet die iber das Obligatorium
gehen
¢ Die Krankentaggelder bei Arbeitsunfahigkeit sind 17
innerhalb des KVG schlecht geregelt und fallen
hauptsachlich unter das Versicherungsvertragsge-
setz (VVG, regelt Privatversicherungen)
¢ |V: notig ist eine grossere Flexibilitat zwischen F
Rente/Nichtrente, verbunden mit der Sicherheit, dass
bei Verschlechterung des Gesundheitszustands der
friher erworbene Rentenstatus wieder zurlickerlangt
werden kann
o Weiterzuverfolgen:
spezifisch fur HIV/Aids:
= Angleichung der Leistungen (Krankenkassen, beruf-
liche Vorsorge, Taggelder, usw.) an die neuen Gege-
benheiten, wie Chronifizierung der Krankheit, neue
Therapiemoglichkeiten)
nicht HIV/Aids-spezifisch:
= Abklarung der Zusténdigkeiten zwischen den ver-
schiedenen Sozialversicherungen, Koordination
= Gesetzesentwiirfe fiir obligatorische
Taggeldleistungen
Privat- Aufklarung der (Betr. Uberobligatorischem Bereich, siehe auch oben) :F, 3,
versicherungen betroffenen Kreise i Das Problem im Privatversicherungsbereich ist grund- :17

Zugang zu Taggeld-
versicherungen
(durch VVG regle-
mentiert)

» Zugang zu
Lebensversiche-
rungen

Uber die neuen
Lebensperspektiven
welche sich durch
die Kombinations-
therapien
verbessert haben

satzlich nicht HIV/Aids-spezifisch. Trotzdem bildet
HIV/Aids eine Ausnahme, da die Person mit HIV/Aids
Uber Jahre hinweg als kranker Mensch mit einer
schlechten Prognose angesehen wird, auch wenn sie
keinerlei Symptome aufweist und voll arbeitsfahig ist.
Es steht Privatversicherungen frei, alle ihnen nicht
genehmen Risiken auszuschliessen
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¢ Spezielle Chronischkrankenpflege oder Palliativ-
pflege in Institutionen wie "Lighthouse", "Hospiz"
oder "Maison du sida" wird nur teilweise oder gar
nicht durch Grundleistungen abgedeckt

Liste der Umsetzungs- Verfligbarkeit und Zugang zu den Angeboten Quelle
Bedirfnisse voraussetzungen
Deshalb:
o Taggeldversicherungen kénnen von Menschen mit : F, 3,
HIV/Aids oft nicht abgeschlossen werden, oder dann | 17
nur mit grossen Vorbehalten;
e Lebensversicherungen kénnen nicht ab- F,3,
geschlossen werden, wenn der HIV-Status (positiv) 17
deklariert wird; ab einer gewissen Summe wird ein
negativer Test verlangt
* Zugang zu Bank- ¢ Dasselbe gilt fir Bankkredite 3
krediten
o Weiterzuverfolgen:
Spezifisch fir HIV/Aids:
= Aufklarung der Privatversicherer iliber die neuen
Therapien und Lebensumstédnde (Chronifizierung von
HIV/Aids)
Nicht HIV/Aids-spezifisch:
= Verbesserter Zugang zu Lebens- und anderen Pri-
vatversicherungen sowie zu Krediten (z.B. indem eine
obere Leistungsbegrenzung fiir gewisse Risiken eta-
bliert wird)
Reisen, Immigra- Gegen HIV/Aids- Kein Problem in der Schweiz F
tion: Bewegungs- spezifische Ein-
freiheit fiir Men- schrankungen ¢ Probleme in vielen anderen Landern
schen mit HIV/Aids : kdmpfen
Wahrend Spital- Hilfsnetzwerke Funktioniert, wenn vom behandelnden Arzt unterstitzt : F, 1
aufenthalt oder im aufbauen
Krankheitsfall zu
Hause, Hauspflege,
Hilfe und Unterstiit-
zung fiir den Alltag,
gewadhrleisten
Ubernahme der Krankenkassen; Im Grossen ganzen werden Behandlungs- und Thera- :F, 3,
Behandlungskosten : Ber(icksichtigung piekosten gedeckt. Aus den oben erwahnten Grinden {17
der veranderten bestehen Vorbehalte fiir einige Behandlungsmethoden,
Situation, die sich die nur durch Zusatzversicherung iibernommen
mit den neuen werden (Uberobligatorischer Bereich):
Therapieangeboten
ergeben hat e Alternative und komplementére Behandlungsmetho- i F
den und Therapien sind von der Grundversicherung
ausgenommen
e Der paramedizinische Bereich ist nicht oder nur F
teilweise gedeckt; z.B. Vitamine, Erndhrung, Mas-
sagen, Physiotherapie, usw. Das gilt auch fiir die
Nahrungszubereitung, die von den Hauspflegedi-
ensten nicht immer Gbernommen wird und nur durch
die Erganzungsleistungen der ersten Saule (AHV/IV)
abgedeckt wird (im Zusammenhang mit dem
Existenzminimum)
F
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Liste der Umsetzungs- Verfligbarkeit und Zugang zu den Angeboten Quelle
Bedirfnisse voraussetzungen
Sonstige Probleme: F
¢ Ubernahme von Zahnbehandlungen im Zusammen-
hang mit HIV/Aids durch die Krankenkassen
Ubernahme der Kosten fiir Folgebehandlungen, die
durch die Kombinationstherapien nétig wurden, z. B.
chirurgische Eingriffe oder Hormonbehandlungen bei
Lipodystrophie
Bedingungen fiir Solidaritatsfonds fur ;| Im Prinzip besteht das. F
garantierte Lebens- : PWA's in schwieri-
qualitit, die iiber gen Situationen e Probleme ergeben sich durch die beschrankt ver-
das Existenzmini- figbaren Gelder und die manchmal schlecht
mum hinausgeht zuganglichen, nicht immer gut bekannten Fonds
und auch Freizeit,
Ferien, usw. ein-
schliesst,
Schutz der testa- Gesetze, Ausflih- Nicht HIV/Aids-spezifisch. Gesetzlich reglementiert.
mentarischen Ver- rungsreglemente
fiigungen ¢ Die Reglemente sind den betroffenen Personen,
ihren nachsten Freunden und Angehorigen, sowie
dem Betreuungspersonal zu wenig bekannt. Fir
homosexuelle Paare ist die Situation bei der Hospi-
talisierung eines Partners besonders schwierig.
e Weiterzuverfolgen: .
= Aufklarung und Information von Arzten, Pflegeper-
sonal u.a. , sowie der interessierten Offentlichkeits
Angemessene Aus- | Fehlt F
bildung der Fach-
leute im Sozial- und
Rechtswesen und in
der Administration,
sowie Sensibilisie-
rung der Gesund-
heitsfachleute
Mit neuen Lebensperspektiven leben lernen
Invalidenversiche- « Vereinfachter Theoretisch bestehen Zugang zu Rentenleistungen F, 17
rung: Renten und Zugang und flexi- i und Mittel zur Wiedereingliederung in die Arbeitswelt.
berufliche Wieder- ble Reglementie- | Das Gesetz gewahrt auch eine gewisse Flexibilitat,
eingliederung rung, sowie mit wenn nach einer gewissen Dauer die Arbeit wieder
der Problematik i aufgegeben und die IV-Rente wieder beansprucht wird
vertraute IV-Be- i (innert drei Jahren nach der Aufhebung der Rente wird
rater die vorhergehende Wartefrist berlicksichtigt, Art. 29°°
IVG). Jedoch:
« Mdglichkeit von .
Teilzeitarbeit ¢ Das Gesetz wird von Kanton zu Kanton anders F

« Sensibilisierung
der Arbeithehmer

ausgelegt; Férdermassnahmen zur beruflichen
Wiedereingliederung oder der Zuspruch der IV-
Rente sind in hohem Masse davon abhangig, ob und
wie die IV-Berater und Entscheidungsinstanzen zur
HIV/Aids-Problematik aufgeklart sind

S

Auf franzdsisch existiert hiezu eine gute Publikation : Dr Jean Martin. Rapports avec les proches 1é gaux et
sociaux des patients, notamment en cas de maladie grave et en fin de vie". Lausanne, Médecin cantonal du
canton de Vaud. Juillet 2000.
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Liste der Umsetzungs- Verfligbarkeit und Zugang zu den Angeboten Quelle
Bedirfnisse voraussetzungen

e Die Férdermassnahmen zur beruflichen Wiederein- i F
gliederung (Art der Aktivitat und der Institution) ent-
sprechen den Lebensrealitdten der Menschen mit
HIV/Aids oft schlecht

¢ Die Schritte, die zum Erhalt einer IV-Rente nétig F
sind, wurden in den letzten Jahren immer langer und
komplizierter; dieses Problem ist nicht HIV/Aids
spezifisch, sondern hangt mit der allgemeinen
Beschrankung der Mittel zusammen, was zu immer
restriktiveren Interpretationen der Reglemente flhrt

¢ Der Zugang zu Leistungen ist fur HIV-positive Per- F
sonen mit Drogenproblemen besonders schwierig

+ Weiterzuverfolgen:
= Aufklarung und Information der Instanzen, die damit
beauftragt sind, die Leistungen den neuen Lebensrea-
litaten der Personen mit HIV/Aids anzupassen

Schuldentilgung « Erleichterte Die Sozialstellen in den Gemeinden sowie die spezia- :F, 16
Schuldentilgung : lisierten Hilfsinstitutionen (fuir Drogen-, Alkohol- oder
oder Schulderlass  andere spezielle Probleme) sollten sich grundsatzlich
den Verschuldungsproblemen annehmen kénnen,
aber:

¢ In einem Klima immer kleiner werdender Ressourcen i F
(nicht spezifisch HIV/Aids) und immer grésser
werdender Bediirfnisse riickt dieses Problem oft in
den Hintergrund

Allgemeine Beurteilung:

Die rechts- und sozialstaatlichen Einrichtungen sind in der Schweiz relativ gut, der Zugang zu
Behandlung und den Grundsozialleistungen ist fiir jedermann gewihrleistet. Institutionelle Dis-
kriminierung im Zusammenhang mit HIV/Aids kann im rechtlichen und reglementarischen
Bereich nicht aufgezeigt werden. Allerdings sind die Sozialeinrichtungen derart komplex und der
Weg durch den administrativen "Dschungel” so schwierig, dass der Zugang zu diesem Angebot fiir
Nichtspezialisten nicht gewihrleistet ist. Das Leistungsangebot und die Fachleute in den
verschiedenen Bereichen sind zu wenig koordiniert. Die Vertraulichkeit der Informationen ist
nicht immer garantiert.

Eine ganze Reihe nicht erfiillter Bediirfnisse im Zusammenhang mit den ungeniigend ausgebauten
Sozialleistungen wurden zwar erst durch HIV/Aids aufgezeigt, gelten aber auch fiir andere
chronische Krankheiten oder Krankheiten mit schlechter Prognose. Diese Krankheiten sowie
HIV/Aids kénnen den sozialen Status der betroffenen Personen stark verindern (sieche dazu
Quelle 16) und zwar schon vor dem Erscheinen von Symptomen. Grosse Liicken bestehen im
Bereich der Sozialversicherungen und in der Arbeitswelt. Menschen mit HIV/Aids fithlen sich
gezwungen, ihren Zustand zu verschweigen, um Leistungen zu bekommen und ihre Arbeit
beizubehalten. Diese Haltung ist ungesund, auch unter dem Aspekt der 6ffentlichen Gesundheit,
leistet sie doch der Stigmatisierung der Menschen mit HIV/Aids Vorschub: Sie tauchen unter und
entziehen sich Priventionsmassnahmen und Behandlung. Allein die Tatsache des Schweigens und
Sich-Versteckens verfestigt die Idee des Stigmas, was der Diskriminierung wiederum Vorschub
leistet.

31



HIV/Aids hat auch die Stigmatisierung gewisser Gruppen aufgezeigt - Homosexuelle, Drogen-
abhingige, Migranten, Prostituierte, und andere - sie alle riskieren, mit HIV/Aids infiziert noch
stirker an den Rand gedringt zu werden. Die Lebenssituation des Einzelnen wird dadurch pre-
kirer, seine Verletzlichkeit steigt. Die Schwulenbewegung hat jedoch gezeigt, dass es moglich ist,
solchen Situationen entgegenzuwirken. Durch explizite Anspriiche an die Gesellschaft kamen sie
dem Ziel etwas niher, als vollwertige Menschen anerkannt zu werden, mit den gleichen Biir-
gerrechten wie jeder andere. Ebenso verstanden sie es, ihre Erfahrungen und Kompetenzen in den
HIV/Aids-Priventionsprozess einzubringen.

Wenn trotz ausdriicklicher Empfehlungen noch immer viele unzureichende Praktiken bestehen,
die ihrerseits zu Diskriminierung fiithren, so ist das folgenden Faktoren zuzuschreiben:

1. Ausfithrungsbestimmungen (im Versicherungsbereich, im Beruf, usw.) wurden den neuen
Gegebenheiten, die sich durch die Kombinationstherapien ergeben haben, nicht geniigend

angepasst;

2. Personen an Schliisselpositionen und mit Entscheidungsgewalt iiber den Zuspruch von Hilfe und
Sozialleistungen kennen die Lebensrealitit von Menschen mit HIV/Aids zuwenig.

3. Dem negativen Bild, das Menschen mit HIV/Aids anhaftet; dem Bild nimlich einer Person,
die sich gesellschaftlich und sexuell verantwortungslos benimmt, ihre eigene Person und ihre
Gesundheit vernachlissigt und sich so eine tddliche Krankheit zugezogen hat.

Zusammenfassend:

Langfristig erhobene Daten zur Lebenserwartung sind noch keine vorhanden, wohl aber sind die
Erfahrungen mit den neuen Kombinationstherapien so vielversprechend, dass das schweizerische

Sozialsystem (Sozial- und Privatversicherungen, Patientenrechte, Arbeitsrecht, usw.).

1. Fiir den Bereich HIV/Aids keine strengeren Massstibe ansetzen sollte als fiir andere
chronische Krankheiten oder Krankheiten mit schlechter Prognose.

2. Dass im weiteren die Deckung fiir alle Patienten mit solchen Krankheiten iiberpriift werden
soll. Die durch HIV/Aids gemachten Erfahrungen kénnten somit die Verbesserung der

Sozialleistungen auf breiterer Ebene bewirken.
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Bedarf an Pflege, Behandlung und Versorgung

Bedarf an PFLEGE, BEHANDLUNG UND VERSORGUNG
von Menschen mit HIV/Aids, ihren Freunden und Partnern

Liste der

Umsetzungs- Verfligbarkeit und Zugang zu den Angeboten Quelle
Beduirfnisse voraussetzungen
Adiaquater Zugang :. Abgabeeinrichtun : Kantonal und regional unterschiedlich, aber im Prinzip i F, 1,2
und Beratung zur gen fur die PEP  { vorhanden: in den meisten Kantonen wurde eine Refe-
PEP fiir Sexualpart- renzinstanz ernannt. Die Aids-Hilfen beraten und ver-
ner + Angemessene weisen an die zustéandige Stelle
Ausbildung des
Personals, das o Ausserhalb der grossen Agglomerationen ist der
zur PEP orientiert Zugang schwieriger
und berat
¢ Die Qualitat der Beratung ist unbekannt
(wahrscheinlich uneinheitlich)
e Die Information der behandelnden Arzte wird als
ungenulgend erachtet
HIV-Diagnose wah- : Angemessene Der HIV-Test wird nicht immer mit expliziter Einwilli- F,3,5
rend der Schwan- Aufklarung und gung der Patientin und vor allem nicht mit der nétigen
gerschaft Ausbildung von nicht moralisierenden Vorberatung getatigt
Gynakologen und
Geburtshelfern: ¢ Weiterzuverfolgen:
Zusammenarbeit = Aus- und Weiterbildung der Gynékologlnnen und
mit den HIV-Spezi- Geburtshelferinnen
alisten; garantierte
Weiterbetreuung
Behandlung und « Gut vorbereitete | Der Zugang zu Behandlung ist im Prinzip gewahrleistet iF, 1, 3
Erhaltung des Ge- Arzte
sundheitszustands: ¢ Behandlungsunterbriiche (meistens von kurzer 3
Dauer) sind méglich, z.B. bei Antritt einer Gefang-
nisstrafe
 Medizinische « Spezialabteilun- e In gewissen Situationen ist der Zugang zu Behand- i F
Kontrollen gen; genugend lung in Frage gestellt (Personen ohne Aufenthalts-
Zeit fur Patientin- bewilligung und Personen von denen angenommen
* Vorbeugende Be- nen wird, dass sie nicht lange in der Schweiz bleiben)
handlung
. « Fachleute mit » Weiterzuverfolgen:
* Friihe Behandlung Verstandnis fur = Kantonal unterschiedliche Praxis
. . die vielfaltigen so-
* Tritherapie zioékonom?schen Die Versorgung durch die Spezialisten ist gut, keine F. 1,
und menschlichen | Probleme werden angemeldet, ausser dem stetigen 11
Aspekte Wechsel der Assistenzarzte
« Individuelle und | Das Verhaltnis zwischen Arzt und Patient wird allge- F, 11
ganzheitliche the- mein als gut beschrieben
r?;?LT:SChe Be- ., Einige Patienten beschweren sich iiber die fehlende :F, 1,7,
9 9 Zuhorbereitschaft der Arzte, besonders was Leben- (8,9
« Zahnarzte mit squalitat, Nebenwirkungen, Beziehungsprobleme,
guter Kenntnis usw. angeht
der HIV-Proble-
mee:tik roble ¢ Ungenigende Vorbereitung der allgemein prak- F.7.9
tizierenden Arzte/Erstversorger: uneinheitliche
Qualitat der "technischen" Versorgung
F

¢ Kontinuitat der Substitutionstherapie von drogenab-
hangigen Personen nicht immer gewahrleistet und
erschwerter Zugang zur Kombinationstherapie flr
Drogenstichtige
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Bedarf an PFLEGE, BEHANDLUNG UND VERSORGUNG
von Menschen mit HIV/Aids, ihren Freunden und Partnern

¢ Die Information und Forschung zur Rolle der
Ernahrung im Zusammenhang mit HIV/Aids wird als
ungenulgend erachtet

Liste der Umsetzungs- Verfligbarkeit und Zugang zu den Angeboten Quelle
Bedirfnisse voraussetzungen
e Probleme mit den Zahnarzten, die im Prinzip auf- F
geklart, in der Praxis aber angstlich und ablehnend
sind
« Die Therapiebegleitung, die auch vom Pflegeperso- :F, 2,7,
nal durchgefiihrt werden konnte, ist noch un- 8
geniigend (ansprechen von Adheranzproblemen,
Nebenwirkungen z.B. sexueller Art)
« Die psycho-soziale Begleitung ist ungentigend F, 11
Die Zusammenarbeit zwischen allgemein praktizie- F,7,8,
renden Arzten und Spezialisten ist oft ungeniigend; 12
auch die Absprache unter Arzten und Fachleuten der
Komplementarmedizin funktioniert schlecht (Probleme
zu medikamentdsen Interaktionen z.B. sowie zu
andern konsumierten Substanzen)
Angemessene Abdeckung und Qualitat sind zu verbessern F,2,5,
Ausbildung von 7,8, 1
Allgemeinpraktikern : ® Weiterzuverfolgen: )
und Spezialarzten, = Au§- 'l'md Welterblldu_ng verschlet_:lener Beru_f_e: All-
medizinischem gemeinarzte und Ipternls.ten, Psychiater, Zahnarzte,
. Psychologen, Sozialarbeiter, Krankenpflegepersonal,
Hilfspersonal, usw., USW.
sowie Aufklarung
anderer Berater
Angemessene In- Gut vorbereitete Information und Behandlung sind vorhanden F
formation und Be- Kinderarzte, Pflege-
handlung fiir HIV- und Sozialpersonal,
positive Kinder und Zusammenar-
beit mit HIV/Aids-
Spezialisten
Zugang zu For- Uber eine regel- Die Aids Infothek informiert, wird aber eventuell von F
schungsprojekten massig aktuali- den interessierten Fachleuten zu wenig beachtet
und Ergebnissen sierte Plattform
verfiigen Durch die Teilnahme an der Kohortenstudie haben F
Patientlnnen guten Zugang zu Forschungsprojekten
und Ergebnissen
Alternative Be- Praktizierende Arzte : Komplementére und alternative Behandlungen werden : 7, 11
handlungen und Spezialabtei- ziemlich stark genutzt:
lungen
e Die Koordination verschiedener Behandlungsformen : F, 7
und die Absprache unter Fachleuten verschiedener
Richtung sind noch wenig entwickelt
¢ Die "klassischen" Mediziner wissen wenig Uber die F
alternative Medizin
F
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Bedarf an PFLEGE, BEHANDLUNG UND VERSORGUNG
von Menschen mit HIV/Aids, ihren Freunden und Partnern
Liste der Umsetzungs- Verfligbarkeit und Zugang zu den Angeboten Quelle
Bedirfnisse voraussetzungen
Behandlung psychi- : Psychiater, mit der i Die Versorgung drogenabhangiger Personen scheint F,7,20
scher Probleme Problematik ver- befriedigend was die Behandlung der Abhangigkeit
infolge von Dro- traute und verfiig- betrifft; die (medikamentdse) HIV-Behandlung wird
genmissbrauch bare Psychothera- { weniger oft angeboten, was weniger befriedigend
peuten erscheint
¢ Die Koordination der HIV-Behandlung und das Ab-
hangigkeitsproblem sind nicht immer befriedigend
Behandlung von Mit der Problematik | Es wurden keine Probleme erwahnt F
opportunistischen vertraute Allgemein-
und anderen Infek- : praktiker und Spezi-
tionen alabteilungen
Individuelle Wahl Entsprechende Zugang zu verschiedenen Formen der Versorgung F, 1
der Versorgung: zu : Einrichtungen und o ) o
Hause, im Spital verfiigbare Platze Fir die Hauspflege scheint das zu funktionieren, auch i F, 1
oder in einer spe- und Ressourcen fur: i in den Randgebieten; vorausgesetzt ist die Unterstit-
zialisierten Klinik Kurzaufenthalte, zung des Hausarztes
Hauspflegedienste, o . . _—
Speziglei%richtun- ¢ Es fehlen Einrichtungen fir allgemeine Palliativ- F
gen fir Menschen pflege
EmbEnde ihres ¢ Es fehlen Einrichtungen fir Kurzaufenthalte F
ebens (Konvaleszenz, usw.)
« Gewisse Einrichtungen stehen nur Halbprivat- oder : F
Privatversicherten offen; der Zugang ist fur Allge-
meinpatienten erschwert
Mdoglichkeit, den Aufklarung der Wenige Bedurfnisse wurden in diesem Bereich aus- F
Zeitpunkt des Ster- : Arzte und des gedruckt, obwohl Therapiemisserfolge und Therapie-
bens selbst zu be- : Pflegepersonals, abbruch eine Realitat sind
stimmen sowie der
Angehdrigen ¢ Das Sterben ist wieder tabu geworden F
Vorbereitung des Information der Siehe oben F
Abschieds betroffenen Perso-
nen, Aufklarung der
Angehdrigen

Allgemeine Beurteilung

Verschiedene Bemerkungen dringen sich am Ende dieses Kapitels auf:

1. Erstens muss festgestellt werden, dass der Zugang zu wirksamen Behandlungsmethoden im
allgemeinen in der Schweiz erreicht ist: die Abdeckung ist befriedigend und es darf ange-
nommen werden, dass jede Person, die eine Behandlung wiinscht und verlangt, diese auch be-
kommt.

Trotzdem muss unterstrichen werden, dass 1999 von der Kohortenstudie zwischen 3000 - 3500
Patienten in hochaktiver Antiretroviraltherapie (HAART) erfasst wurden. Diese Zahl ist viel
tiefer als die vom BAG geschitzte Anzahl HIV-infizierter Personen (13'000 - 19'000). Dieser
Unterschied kann auf verschiedene Weise interpretiert werden, (wobei sich diese Interpretatio-
nen nicht gegenseitig ausschliessen miissen):

* fehlerhafte Schi tzung;
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* eine gewisse Anzahl von Menschen mit HIV/Aids wiinscht keine medizinische Betreu-
ung/Behandlung;

* fiir eine gewisse Anzahl von Menschen mit HIV/Aids ist heute eine Kombinationstherapie
nicht unbedingt angezeigt oder sie verzichtet auf eine solche Therapie oder hat sie abgebrochen;

Man kann im heutigen Zeitpunkt nur hypothetische Aussagen zu dieser Situation machen, die
einerseits nicht unbedingt einer Korrektur bedarf, und zu der, anderseits, mehr Information
gesammelt werden muss; es ist wiinschbar diese Frage weiterzuverfolgen.

Es kann die Hypothese erstellt werden, dass einem Teil der mit HIV/Aids lebenden Personen
moglicherweise keine Therapie angeboten wird: diese Situation kann arztbezogen sein (ungenii-
gende Information/Weiterbildung, seine persdnliche Uberzeugung iiber Nutzen und/oder Risiken
der Therapie); sie kann aber auch patientenbezogen sein, insofern die effektive oder die wahr-
genommene Situation des Patienten, den Arzt an der Therapieadhirenz oder einer langfristigen
Therapie zweifeln lisst (Vermutung von Therapieabbruch z.B von siichtigen Patientlnnen, oder
PatientInnen die die Schweiz verlassen werden, usw.). Es ist wahrscheinlich, dass solche Situationen

existieren, klare Angaben sind aber kaum verfiigbar und zusitzliche Informationen sind nétig,
denn ein gleicher Zugang zur Behandlung muss fiir alle gewihrt sein.

2. Auch wenn der Zugang zu wirksamen Therapien im allgemeinen garantiert ist und die Zufrie-
denheit der PatientInnen mit der Behandlung sowie mit dem Betreuungsteam grundsi tzlich sehr
hoch istt, gibt es doch eine Anzahl PatientInnen, deren Bediirfnisse, v.a. die Qualitit der
Betreuung und Behandlung betreffend, unbefriedigt bleiben: Koordination/Absprache unter
den beteiligten Fachleuten ist mangelhaft, ebenso die Bereitschaft zum Zuhoren; Konsultationen
sind zu kurz und erlauben nicht, auf alle Aspekte der Behandlung (z.B. Nebenwirkungen,
Therapieadhirenz, Therapleunterbruch usw.) einzugehen; ungeniigende Absprache zwischen
Patientlnnen und Arztlnnen was die Therapieentscheide angeht; ungeniigende Kostenbe-
teiligung der Krankenkassen fiir gewisse Leistungen; den Alltagsproblemen und den Bediirfnis-
sen der Angehorigen wird zu wenig Aufmerksamkeit geschenkt, usw. Es besteht also ein Be-
diirfnis (in ungleichem Masse sowohl von Arzten/Abteilungen wie auch von PatientInnen aus-
gedriickt) zur Qualititsverbesserung, welche eine gemeinsame und gegenseitige Absprache
zwischen PatientIn und Betreuung erfordert.

3. Die dritte Bemerkung betrifft die Aus-/Weiterbildung der Arzteschaft und anderer Fachper-
sonen im Bereich HIV/Aids. Die Aus-/Weiterbildung dieser Personen kdnnte auf verschiedenen
Ebenen verbessert werden. Es geht nicht darum, aus jedem Mediziner oder jeder anderen
Fachperson einen HIV/Aids-Spezialisten zu machen, sondern um das Abstecken der Kompe-
tenzen zwischen allgemeinpraktizierenden Arzten und Fachirzten. Ein hoheres Bewusstsein fiir
die HIV-spezifische Problematik ist nétig. Die Aufkldrung soll sich auf bereits gemachte Erfah-
rungen (good practices) aus dem HIV/Aids- oder anderen Bereichen stiitzen (z.B. Krebs oder
andere schwere, chronische Krankheiten wie Diabetes, die eine grosse Anteilnahme/Autonomie
des Patienten verlangen). Konkret vorstellbar wi re:

* Vernetztes Arbeiten im medizinisch-psycho-sozialen Bereich, gemeinsame Betreuung durch
Allgemeinpraktiker und Spezialist (gegenseitiges Uberweisen, Zusammenarbeit, Aufgabentei-
lung), Arbeit mit Angehorigen, Zusammenarbeit mit Komplementd rmedizin, usw.

* Psycho-soziale Aspekte der Krankheit, besonders die gleichzeitige Problematik von "chroni-
scher Krankheit" und "Krankheit mit schlechter Prognose"

* Verhiltnis zwischen Arzt und Patient

* Umgang mit Versicherungsproblemen (besonders IV).

"Les nouveaux traitements du VIH/sida dans la perspective des patients", Quelle 8.
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4 SCHLUSSFOLGERUNGEN

Der vorliegenden Studie zu den Bediirfnissen HIV-positiver Menschen in der Schweiz liegen einerseits
ausgewi hlte Daten neuerer oder sich noch in Arbeit befindender Studien zugrunde; andererseits ist sie
abgestiitzt durch die Informationen von rund 60 Personen; alle diese Personen sind Experten auf dem
Gebiet von HIV/Aids, entweder durch ihre eigene Erfahrung als HIV-positive Menschen oder aber
durch ihren Beruf. In den Fokusgruppen war die gegenseitige Bereicherung offensichtlich, der
Austausch der sehr interessierten und engagierten TeilnehmerInnen ging weit {iber das fiir die Studie
erforderliche Mass hinaus. Die Durchmischung der Gruppen, welche Personen der verschiedensten
Richtungen zusammenbrachte, erwies sich als methodisch besonders erfolgreich. Wie anfangs
erwihnt, erlauben die eingesetzten methodischen Mittel eine qualitative, nicht aber eine quantitative
Beurteilung des Befriedigungsgrades der Bediirfnisse HIV-positiver Menschen; simtliche heutigen
Bediirfnisse lassen sich auflisten, ebenfalls konnen wertvolle Angaben zu den relevanten
Dienstleistungen gemacht werden. Dem gestellten Auftrag wie auch der gewihlten Methode
entsprechend, zielte die Studie eher darauf ab, Probleme und Liicken aufzuzeigen. Dabei darf nicht
ibersehen werden, dass seit dem Erscheinen von HIV/Aids grosse Bemiithungen unternommen
wurden und dass die Gesamtbilanz eher positiv ausfillt, besonders im Vergleich mit anderen Lindern
und mit anderen schweren Krankheiten. Diese Bemithungen miissen weiterverfolgt werden, um noch
bestehende Angebotsliicken zu schliessen.

Die eingangs erwi hnten Evaluationsfragen konnen folgendermassen beantwortet werden:

1. Die Bediitfnisse HIV-positiver Menschen wurden aufgezeigt und in fiinf Kategorien aufgeteilt:
Bedarf an Information, Bedarf an Beratung, psychologischer Unterstiitzung und Begleitung, Bedarf
an Hilfe, Sozial- und Rechtsschutz und Bedarf an Pflege, Behandlung und Versorgung. Diese Liste
entspricht normativen Bediirfnissen, wie sie von den Expertengruppen und dem Forschungsteam
definiert wurden, eine optimale Norm wurde als Referenz angenommen.

« Eine grosse Anzahl von Daten zu den Bediirfnissen wurde erfolgreich zusammengetragen, ebenso
wurde das entsprechende heute bestehende Angebot aufgelistet.

« Es gibt einen grossen Pool an Informationen, der Bediirfnisse quantifiziert ausdriickt. Dies ist
das Ergebnis der Analyse neuerer und sich in Arbeit befindender Studien., die grossenteils durch
die Kohorte durchgefithrt worden sind, welche einen Viertel aller in der Schweiz lebenden HIV-
positiven Menschen miteinbezieht.

» Informationen zu den am stdrksten marginalisierten Personen fehlen, da sie schlecht in die
Versorgungs-, Beratungs- und Behandlungsstrukturen integriert sind. Einige ihrer Bediirfnisse
konnten aber von Dritten (Experten) eingebracht werden.

« Wihrend iiber diejenigen PatientInnen, die sich einer antiretroviralen Therapie unterziehen,
relativ gute Informationen vorliegen, ist wenig tiber die nicht-therapierten Patientlnnen und
ithre Griinde fiir den Therapieverzicht bekannt. Alles deutet aber darauf hin, dass simtliche
Personen, die eine Therapie wiinschen (mit Ausnahme der Personen, die ohne giiltige
Aufenthaltserlaubnis oder nur auf beschrinkte Zeit in der Schweiz sind) zu einer fiir sie ge-
eigneten Therapieform Zugang haben. Dies erfordert aber je nach Lebensumstid nden mehr oder
weniger Anstrengung. Diesem Aspekt sollte, besonders auch durch die Erstversorger, Aufmer-
ksamkeit geschenkt werden.

« Es fehlen quantitative Informationen zur Anzahl derjenigen HIV-positiven Personen, die
aufgrund ihrer Seropositivitit arbeitslos geworden sind, mit einer Rente leben oder sonst in
eine nachteilige Situation gekommen sind.
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Die Informationen zum bestehenden Angebot an Betreuungs- und Beratungseinrichtungen
sind grosstenteils vorhanden.:

« allerdings sind sie nicht immer leicht zugi nglich;

« auch sind sie nicht immer klar und einfach versta ndlich.

Nicht auf HIV/Aids spezialisierte Fachleute kennen das Unterstiizungs-, Betreuungs- und
Beratungsangebot zu wenig. Diese Informationsliicke muss geschlossen werden. Die Anstrengun-
gen in Richtung Outreach-Arbeit sollen nachhaltig Beachtung finden, damit der Zugang zur Infor-
mation fir alle interessierten Personen gewi hrleistet ist.

Den Bediirfnissen HIV-positiver Personen wird im Jahre 2000 allgemein nachgekommen. Der
Vergleich des bestehenden Dienstleistungsangebots mit den ausgedriickten Bediirfnissen (d.h. die
Bediirfnisse die sich dadurch ausdriicken, dass diese Dienstleistungen bentitzt werden), erlaubt
diesen Schluss.

Der Zufriedenheitsgrad mit dem Einrichtungsangebot ist etwas stirker differenziert":

« Laut einer sich noch in Arbeit befindlichen Untersuchung (Meystre-Agustoni et al.) sind die
PatientInnen mit der medizinischen Betreuung und Behandlung sehr zufrieden.

« Im Gegensatz dazu scheinen die neuen Behandlungsmethoden den Patienten und Patientinnen
keine Verbesserung ihres psychischen Zustandes zu bringen (Hsler et al.). Die Problemstellung
ist heute eine andere, die psychologische Unterstiitzung und Begleitung muss sich den neuen
Gegebenheiten anpassen.

« Der Zufriedenheitsgrad mit dem Informations- und Beratungsangebot hingt stark von der
gesuchten, gefundenen und beanspruchten Quelle ab. Das Beratungsangebot scheint von sehr
unterschiedlicher Qualitit zu sein; die Evaluation ist schwierig, da nur wenige objektive
Informationen vorliegen. Die Aus- und Weiterbildung der betroffenen Fachleute muss jeden-
falls verbessert werden.

. Die grossten Probleme bestehen auf dem Gebiet der Sozial- und Rechtshilfe. Auch wenn die
Gesetzestexte keine HIV/Aids-spezifischen Diskriminierungen aufweisen, so sind HIV-positive
Personen im beruflichen Umfeld und im allgemeinen Sozialleistungs- und Fiirsorgesystem
immer wieder mit grossen Problemen konfrontiert. Dies gilt insbesondere fiir den
iberobligatorischen Bereich der Sozialversicherungen. Die heutige Praxis vermag keineswegs
alle Bediirfnisse von HIV-positiven Personen zufriedenzustellen.

Die Resultate der vorliegenden Studie sind ausfiihrlich aufgelistet und auf einer zusammenfassenden
Ubersichtstabelle prisentiert. Die Autoren sind der Ansicht, damit ein Arbeitsinstrument geschaffen zu
haben fiir verantwortliche Organe auf Bundes- und Kantonsebene sowie fiir Vereinigungen und andere
interessierte Instanzen. Es sollte dazu dienen, die Bediirfnisse je nach Arbeitsgebiet oder Region
einschitzen zu konnen. Mit Hilfe der Tabellen kénnen Liicken ausgemacht werden (die nicht immer
fur alle Regionen der Schweiz die gleichen sind), ebenso enthalten sie Empfehlungen, wie diese Liicken

auszufilllen wiren. Die Zusammenfassungen der Quellenstudien (nur in der franzdsischen
Originalversion des Gesamtberichtes enthalten) sind ein leicht zugi ngliches Referenzinstrument, das

erlaubt, weitere Daten und Informationen zu finden oder Argumente zu erhirten; unerlisslich, wenn

ein Problem in Angriff genommen wird oder Forderungen formuliert werden miissen.

u

Per Definition betrifft diese Bewertung ausschliesslich Personen, die Dienstleistungen beansprucht haben.
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4.1 EMPFEHLUNGEN ZUR VALORISATION

Es wird empfohlen:

» verschiedene Fokusgruppen oder Begegnungen zu organisieren, um die formulierten Empfeh-
lungen fiir die verschiedenen Bereiche in die Wege zu leiten; dies in Absprache mit den Perso-
nen, die mit der Umsetzung betraut sind;

» die Resultate dieser Studie in den interessierten Kreisen weit zu verbreiten, in einer noch zu
definierenden Form und in verschiedenen Sprachen.
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ten Resultate

Zusammenfassung der wichti

0¥

BEDARF AN
INFORMATION, WISSEN
UND KENNTNISSEN

BEDARF AN BERATUNG

BEDARF AN
PSYCHOLOGISCHER
UNTERSTUTZUNG UND
BEGLEITUNG

BEDARF AN HILFE SOWE
SOZIAL- UND
RECHTSSCHUTZ

BEDARF AN PFLEGE,
BEHANDLUNG UND
VERSORGUNG

Allgemeine Beurteilung Empfehlungen Ausfiihrende
m  viele Informationen sind bereits vorhanden m  Uberarbeitung und Aktualisierung des Informationsmaterials; eine gezielte Streuung muss ® BAG
m  die Komplexitat, standige Entwicklung und Verschiedenartigkeit dieser Informationen garantiert werden m  Aids Info Doku
erschweren ihre Verbreitung: wie soll das gewlinschte Zielpublikum erreicht werden? m  proaktive Streuung anstreben (Hinaus- und Entgegengehen, outreach-work, usw.) m  AHSund lokale Aids-
= Die Informationen erreichen nicht immer das Publikum, das sie am starksten benétigt: m  auflokaler Ebene, Verbesserung der Information (Offentlichkeit und Fachleute) durch die Hilfen
Menschen am Rande der Gesellschatt, die sich in schwierigen Lebensumstanden bestehenden Netze m  Kantone
befinden und Angst haben, in Erscheinung zu treten m  Wiederaufnahme der Solidaritatskampagnen m  EKAF
u Der Zugang zu Informationen ist furr die Bentitzerlnnen nicht immer einfach ®  Emeuerung und Prézisierung der Empfehiungen zur PEP m  HivNet
= esfehlit ein Uberblick Uber alle verfligbaren Informationen und Dienstieistungen m  Herstellung von einfachem Informationsmaterial fiir Patientinnen und Angehérige, v.a. zu
m  eine regelméi_ssige AktualisierL_Jn_g der Informationen dréngt sich im Zusammenhang mit den Auswirkungen der neuen Therapien, sowie zu Rechts- und Versicherungsfragen
[ g:rf:titr:?r:: :ur: i ﬁtztinael;;z;lguiﬁ leicht versténdliche Information zu den neuen = Weiterverfolgung der fdearing house” dee zum Stand der Forschung
Behandlungsmest;r?sden, 2ur PEP, sowie zu Rechisfragen m Weiterverfolgung der Idee einer allgemeinen Informations-Plattform
m  breit abgedecktes Beratungsangebot, zur Qualitét ist allerdings wenig bekannt: m  Aus-und Weiterbildung des beratenden Fachpersonals ® BAG
= problematischer Zugang zu Beratung in landlichen Gegenden sowie fiir schlecht m  Uberarbeitung des didaktischen Materials m  Aids Info Doku
integrierte Personen . m  Verbesserung der Aus- und Weiterbildung der Arzteschaft (v.a. zum Counselling vor und m  AHS und lokale Aids-
= uneinheitliche Beratungsqualitét, insbesondere zum HIV-Test, bei Schwangerschaft nach dem Test, zu Schwangerschaft, Therapiewahl, Kenntnis des bestehenden Hilfen
oder Schwangerschaftswunsch Netzwerks) m  Kantonale
= Zeitmangel ist qft ein Problemfaktor : m  genligend Zeit einrdumen fir eine qualitativ hochstehende Beratung Kommissionen zur
= Mangel an versierten Beraterinnen zu Rechis- und Versicherungsfragen m  Ausbildung spezialisierter Fachleute zu Rechts-und Versicherungsfragen, die Vemetzung Koordination der
m  die Bera?ung tragt den neuen Gegebenheiten (neue Therapien und Chronifizierung der verbessem Ausbildung
Krankheit) nicht immer Rechnung . , = Sensibilisierung der nicht HIV/Aids spezialisierten Fachleute zu den Problemen im = FVH
m  die Ausbildung der nicht-spezialisierten beratenden Fachpersonen ist llickenhaft: dies Zusammenhang mit den neuen Therapien und der Chronifizierung der Krankheit m  Relevante
betrifft insbesondere die Arzteschaft sowie Fachpersonen aus dem Gesundheits- und Ausbildungsstétten
Sozialbereich
m  obwohl die neuen Therapien neue Hoffnung versprechen, bestehen weiterhin viele m  Sensibilisierung der Fachleute, insbesondere der Psychotherapeuten, zu den besonderen m  do, wie oben
Probleme psychologischer Art: Unsicherheit, Angst, Depressionen, Selbstvorwirfe, Problemen, mit denen HIV-positive Menschen konfrontiert sind = BSV
Einsamkeit, Probleme mit der Sexualitét, usw. m  Einschluss der psychologischen Betreuung in die Grundversicherung m FSP
m  die Bedirfnisse an Begleitung und Unterstiitzung haben sich veréndert: Chronifizierung, m  Wiederaufnahme der Rekrutierung und Ausbildung freiwilliger Begleiter m  PWA Vereinigungen
Therapietreue, -misserfolge, kompl. administrative Schritte, usw.
m  Mangel an verfligbaren, sensibilisierten Therapeutinnen
m  die Finanzierung professioneller Begleitung ist manchmal problematisch
m  je nach Region Iasst sich ein Mangel an freiwilligen Begleitpersonen feststellen
m  der Tod wird wieder tabuisiert
m  die institutionelle Nichtdiskriminierung ist in der Schweiz weitgehend erreicht: eine m  Monitoring der Diskriminierung und Stigmatisierung verbessern = BAG
gewisse Stigmatisierung ist aber weiterhin festzustellen und verschiedene m  |dentifikation und Bekémpfung von schlechten Praktiken = BSV
diskriminierende Praktiken sind weiterhin problematisch m  Aufkldrung tiber Sinn, Zweck und Limiten der Anonymitét und der Vertraulichkeit = BPV
B das System der Sozialversicherungen ist in der Schweiz hichst kompliziert m  jederzeit und bei jedem Schritt die ausdriickliche Einwilligung der betroffenen Personen m  AHS und lokale Aids-
m  verschiedene Bed(irfnisse, die fiir den Bereich HIV/Aids aufgezeigt wurden, gelten einholen (HIV-Test, Ubermittlung von Informationen, usw.) Hilfen
ebenso flir andere schwere Krankheiten, z.B.: m  Sensibilisierung von Arbeitgebern und Gewerkschaften zu den nétigen Voraussetzungen m  Arbeitgeberverbénde
= Liicken im Sozialversicherungssystem verhindern den Zugang zu gewissen Leistungen fiir eine Weiterarbeit oder Wiederaufnahme der Arbeit m  Berufsverbiande
= schlechte Prakliken wie 2.B. die Durchfiihrung von Tests ohne Einwilligung der m  Angleichung der Leistungen (Krankenkassen, berufliche Vorsorge, Taggelder) an die m  Gewerkschaften
Patienten, das Nichtrespeklieren der Vertraulichkeit und der Anonymitét, efc. neuen Umsténde, die sich durch die Tritherapie und die Chronifizierung von HIV/Aids ®  Versicherungsgesell-
. unﬂenble_Nbeltsbgdlngungen . ergeben haben schaften
= Unkenntnis der Patientenrechte in Bezug auf das Lebensende Do . )
’ N A o m  Sensibilisierung der [V-Instanzen, zwecks Anpassung der Leistungen an die neuen = FVH
] Zr:;hﬂ;eriir;; r?ramnﬁ?ek:zslsngzt;ngen enlt(s;Lecthen nicht den neuen Realitaten im Umstinde »  Aerteschaft
9 piemoglichkeiten m  Koordinierung der verschiedenen Sozialleistungen (nicht HIV-spezifisch) m  Kantonale und lokale
m  Gesetzesentwlirfe zu den obligatorischen Taggeldleistungen (nicht HIV-spezifisch) Organe der &ffentlichen
m  Sensibilisierung und Information der Fachleute und anderer Personen, betreffend der Firsorge und
Kontakte mit Familie und anderen Angehdrigen von Patientinnen, die dem Ende ihres Sozialhilfe
Lebens entgegengehen
m  die medizinische Versorgung durch Spezialistinnen ist befriedigend m  Die Aus- und Weiterbildung verschiedenster Fachleute ist zu verbessemn: m  EKAF
m  uneinheitliche Qualitét der Versorgung durch nicht-spezialisierte Fachpersonen Allgemeinmediziner und Intemisten, Gynakologlnner/Geburtshelferinnen, m  Kohorte
m  unbefriedigende Berlicksichtigung der Probleme der Lebensqualitét und der Psychiaterinnen, Zahnarztinnen, Krankenpflegepersonal, paramedizinisches Personal, m  Spezialabteilungen der
ganzheitlichen Betreuung der Patientinnen usw. Universitatskliniken
= ungeniigende Koordination unter den verschiedenen beteiligten Fachleuten = Die Koordination und Zusammenarbeit aller beteiligten Fachleute, sowie die = FVH
m  der Zugang zu Veersorgung ist schwieriger flir gewisse Patientenkategorien (vulnerable Betreuungsqualitét sind zu verbessem: Voraussetzung dazu sind gemeinsame m  Aerzteschaft
oder randstandige Bevélkerungsgruppen) Ube-degungen vgn Fatlenten und Pflegenden zur Qualltatssmfherung o m  Therapeutinnen der
m  es fehlen Informationen iber HIV-positive Personen, die in keiner Behandlung sind ®  Zissicherung derjenigen Behandlungsmethoden, die dem Patienten oder der Patientin Komplementér- und
m  es besteht allgemein ein breitgefichertes Angebot an Dienstleistungen, mit einigen angemessen sind und die besten Erfolgsaussichten bieten. Alternativmedizin

spezifischen Liicken (Kurzaufenthalte und palliative Pflege).




