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LEBEN MIT AIDS

AIDS ist noch immer ein Themal!

1D S geht noch immer jeden an, von Entwarnung kann keine Rede sein. Die

Dramatik der Siebziger und Achtziger Jahre, das schnelle Sterben, die Hoff-
nungslosigkeit und Hilflosigkeit aller Beteiligten gibt es nur noch selten. Aber: ein
unbekiimmerter Umgang mit AIDS, das sorglosere Verhalten hinsichtlich der Wahl
von Sexualpartnern und sexuellen Praktiken flihrt zum Anstieg von Neuinfektionen
in allen Bevélkerungsgruppen. Erschreckend sind Unwissen und Leichtsinn. An-
scheinend haben wir uns an AIDS gewdhnt und sind gleichgiiltig geworden. Die
Angst vor Ansteckung und Krankheit wird ausgeblendet. Nachdenklich sollten
die vergleichsweise hohen Zahlen an Neuinfektionen machen. Heilung ist (noch)
nicht in Sicht.

Verdnderungen in der Arbeit mit HIV und AIDS

HIV und AIDS ist teilweise zu einer chronischen Erkrankung geworden, nicht
zuletzt durch antiretrovirale Therapien, die vielerorts Infizierten und Erkrankten
helfen, ein normales Leben zu fithren. Menschen leben mit AIDS. Es gibt Per-
spektiven, mit Infektion und Erkrankung zu leben.

Das Leben neu gestalten lernen.

Neue Lebensperspektiven und Chancen entstehen. Das Planen macht wieder
Sinn. Traume und Wiinsche an den eigenen Lebensentwurf und die Beziehun-
gen erhalten eine neue Dimension. Nicht die Frage: »Wie und wann werde ich an
AIDS sterben2« beherrscht das Denken, sondern z.B. Fragen der Organisation
des Alltags zwischen Arztterminen und dem Arbeitsplatz; oder Fragen nach re-
duzierten Beschiftigungsverhltnissen. Nicht die Organisation der Beerdigung,
sondern die Organisation des Lebens steht im Vordergrund. Hin- und hergeworfen
zwischen Hoffnung und Verzweiflung, zwischen Leben und Aufgeben gilt es zu
leben und sich einzurichten. Es gilt: xDen Jahren Leben gebens, so der Titel eines
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Plakates der Deutschen AlIDS-Hilfe. Es gilt, mit der realen Begrenzung des eige-
nen Lebens vor Augen, die gegebene Lebensspanne ganz zu leben. Auch in
Beziehungen ldsst sich diese neue Ambivalenz erkennen. Partner lebten in der
Vergangenheit oft unter dem Verdikt des nahenden Todes. Jetzt kann und muss
das gemeinsame Leben wieder neu geplant werden. Die Kldarung von Wiinschen
und Erwartungen an eine gemeinsame Beziehung, in der ein Partner krank ist,
erfahren eine neue Brisanz. Das kann Auswirkungen auf die Beziehungsmuster
und Rollenverteilung (bediirftiger Kranke und versorgender Partner) haben. Hilfe
bei der Neuorientierung beider Partner ist notwendig. Neue Dimensionen wie
etwa die Frage des Kinderwunsches oder der Belastbarkeit des Partners und der
Partnerin kommen wieder in den Blick. Das Leben auf Abruf wird durch die me-
dizinische Weiterentwicklung zu einem Leben mit der Erkrankung.

Abschied nehmen vom vertrauten Krankheitsbild und Krankheitsgewinn

Diese so hoffnungsvollen Aussichten bergen aber auch Ziindstoff. Mit AIDS ein-
her gingen bisher Identitatsgefiihle und Lebenskonzepte, die ich folgenderma-
Ren beschreiben machte: AIDS fiihrte in relativ kurzer Zeit zum Tode. Die Betrof-
fenen leiteten daher ihr Lebensgefiihl ab, noch moglichst viel von dem machen
zu wollen, was einmal nicht mehr moglich sein wiirde. Man plante die letzte
grolbe Urlaubsreise. Man lielé sich relativ schnell in Rente schicken, um das bisschen
Leben noch ohne Arbeit und Druck zu genielben. Provokativ gesagt: Wir, die
Betroffenen haben alles Recht der Welt, noch etwas vom Leben zu haben. Das
Denken - auch im Umfeld von AIDS, bis hinein in Seelsorge und Beratung war
davon gepragt. Ratsuchende und Betroffene sollten noch soviel Lebensqualitat
und -intensitit wie moglich geniefen kénnen. Die Identitit und das Selbstver-
stindnis des einzelnen Betroffenen war stark durch die absehbare Begrenzung
bestimmt. Nun aber erleben Menschen mit HIV und AIDS, dass sie mit ihren
Wiinschen, Erwartungen und Verpflichtungen langer leben. Sie geraten damit
unter mehrfachen Druck, sei es finanzieller Art, sei es sozialer Art bis hin zur
Auseinandersetzung mit dem eingeschrankten Leben mit dieser Krankheit. Wie
gelingt es, ein dermalben eingeschrinktes Leben als gelungen und wertvoll anzu-
nehmen? Denn es gilt: Auch ein eingeschrianktes Leben kann heil und ganz sein.
Diese Dimension kommt mehr und mehr in den Blick. Die Frage nach dem Sinn
der Krankheit und des eigenen Lebens beschiftigt Betroffene. Die eigene Mitte,
die Beziehung zu Gott, oder einer hoheren Macht zu halten, ist oft lebensnot-
wendig. Es féllt auf, dass Spiritualitat hoch im Kurs steht. Dabei vermischen sich
synkretistisch manche Elemente aus der christlich abendlandischen Tradition mit
ferndstlichen Religionen und esoterischen Anschauungen. Die Sehnsucht nach
Liebe, Geborgenheit und Ganzheit ist oftmals ein entscheidender Beweggrund,
sich der Religiositat zuzuwenden,
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Die Therapie bestimmt den Lebensrhythmus

Im Mittelpunkt des Denkens steht nun die Hoffnung auf eine mégliche Heilung.
Die Virusload (d.h. Anteil des Virus im Blut pro ecml) und somit die Virusaktivitat
werden fiir viele Patienten zu wichtigen Daten und beherrschen ihr Denken. Eine
Medizinisierung der Diskussion unter Betroffenen ist zu beobachten. Medika-
mente werden teils euphorisch gefeiert und unter grobten Entsagungen und mit
groBer Disziplin geschluckt, teils aber auch skeptisch und misstrauisch bedugt
oder gar verweigert. Denn wenn man einmal begonnen hat, eine antiretrovirale
Kombinationstherapie zu schlucken, bedeutet dies, es fiir den Rest des Lebens
tun zu mussen. Hinzukommt, dass eine Medikamenteneinnahme unter Umstan-
den den subjektiven Gesundheitszustand zunéchst verschlechtert und jede Pille
eine Erinnerung an die HIV-Infektion darstellt. Der Wechsel zwischen Euphorie,
Erniichterung und Misstrauen macht allen zu schaffen, auch denen, die diese
Medikamente verschreiben und genauso angewiesen sind auf die Beobachtung
und die Zeit der Versuche, bis eines Tages eine Heilung in Sicht sein wird.

Konsequenzen fiir Seelsorge, Theologie und Beratung

Das Leben mit AIDS ist eine Herausforderung fiir Betroffene. Die geschenkte
Zeit und das geschenkte Leben bekommen unter diesen Bedingungen eine neue
Qualitit, die es mit Seelsorge und Beratung zu gestalten gilt. Einerseits wird das
Leben alltaglicher, andererseits ist es immer wieder Leben im Ausnahmezustand
und dadurch oftmals schwierig. Therapie »ja oder nein« und zu welchem Preis
beschiftigt Betroffene immer wieder, und das liber lange Zeit. Den Selbstwert
und die Identitit fiir sich selbst unabhingig von der Virusaktivitdt anzuerkennen,
fordert alle Kraft. Seinen und ihren eigenen Weg zu finden und zu gehen, viel-
leicht auch gegen die Meinung von Freunden und der Familie, braucht Entschlos-
senheit und innere Stdrke.

Das Leben mit AIDS ist eine Herausforderung fiir Seelsorge

Es gilt auch fiir Seelsorge und Beratung zu verstehen, dass AIDS zu einer chroni-

schen Erkrankung neben anderen Erkrankungen geworden ist. Nicht die Krank-

heit ist das Besondere, sondern nach wie vor unser Umgang mit den Betroffe-

nen, deren Angehdrigen und Freunden. Folgende Themen - hier noch einmal

zusammengefasst - sind in der Seelsorge virulent:

- Angst vor Erkrankung, Sterben, Tod

- Konfrontation mit der Endlichkeit des Lebens

+ Angst vor dem sozialen Tod vor Diskriminierung und Ausgrenzung

- Konflikte in Partnerschaft und Familie

«  Das (Wieder-)Erlernen sozialer Kompetenzen infolge verbesserter medikamen-
téser Therapien

« Verinderung in der Lebensplanung, -entwicklung und -perspektive
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Das Leben mit AIDS ist eine Herausforderung fiir Theologie und Gesellschaft

Themen wie Homosexualitit und Prostitution sind noch immer mit vielen Ang-
sten verbunden und werden theologisch sehr unterschiedlich beurteilt. AIDS ist
nicht nur als diakonisches Thema, sondern auch als ethisches, als medizin-ethi-
sches und als sozialpolitisches Thema zu verstehen. Es geht darum, sich einbin-
den zu lassen in den Diskurs, um Fragen und Anfragen an unsere Werte, auch an
unser Gesundheitssystem. Unsere Glaubwiirdigkeit ist gefragt. SchlieBlich verbin-
det sich mit AIDS auch die Frage, wie die Lage auf dem Arbeitsmarkt fiir Men-
schen mit chronischen Erkrankungen aussieht. Wieviel Riicksicht wird auf chro-
nisch kranke Menschen genommen? Wer denkt daran, auch fiir diese Menschen
Stellen zu fordern? Wir sind aufgefordert, Menschen, die in Friihrente geschickt
wurden, auf der Suche nach dem Sinn ihres Lebens zu unterstiitzen, ihre Armut,
ihre Sinnlosigkeit zu sehen und uns als Partnerinnen und Partner anzubieten.

Fiir Kirchengemeinden

Pravention und damit verbunden das Reden Gber Sexualitat ist notwendig. Kon-
zepte fur Aufklarungsarbeit in Schulen, Konfirmandenarbeit und kirchlicher Ju-
gendarbeit sind zu entwickeln. Kirche muss sich deshalb auf vielféltigere Weise
als bisher dem Thema AIDS stellen. Es ist nicht allein damit getan, Kinder und
Jugendliche aufzukldren und vor einer Infektion mit dem HI-Virus zu warnen,
sondern einem Betroffenen auch eine Heimat im Kindergarten, in der Kinder-
oder Jugendgruppe zu geben. Leben mit AIDS bekommt eine neue Dimension
und erfordert eine deutliche klare Sprache der Kirche. Es muss fur alle selbstver-
standlich werden, dass AIDS - eine chronische Erkrankung und eben nicht die
Pest - auch unter uns vorkommt.

Ausblick

Bei AIDS allein auf die medizinische Schiene zu setzen, hat in der Vergangenheit
nicht geklappt und wird auch in der Zukunft nicht moglich sein. Auch wenn
manche Mediziner meinen, nachdem die ersten 10 Jahre entscheidend von der
psychosozialen Beratung und Betreuung mitbestimmt und getragen wurden, sei
jetzt das Zeitalter der Medizin angebrochen, ist dem zu widersprechen. Es ist
richtig: Menschen mit AIDS leben in den westlichen Industrielandern langer und
besser. Die Ausgrenzung findet bei uns hiufig subtil statt, z.B. durch Nichtbeach-
tung der Fragen oder Abgrenzung. Kirche nimmt die eigene Kompetenz nicht
wahr und verweigert sich Fragen nach Trauer und Ritualen, nach Sterben und
Tod und nach Lebensformen und Sexualitit; Theologie und Kirche hat hier die
Chance im Dialog mit den Betroffenen Formen der Begleitung zu entwickeln
und Werte in unserem Zusammenleben und unserer Gesellschaft wieder neu ins
Bewusstsein zu riicken. Es geht darum, gemeinsam zu entdecken nicht FUR ihn,
sondern MIT ihr und ihm zusammen. Und schlieBlich ist bei allem Sorgen fiir den
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eigenen Teil auch der Blick nach Afrika und Asien zu richten. Bisher haben wir
uns auf den Standpunkt gestellt: Fir die Gesundheit ist uns nichts zu teuer. Wir
werden lernen miissen, dass dieser Satz nicht mehr stimmt. Dass sich das als
erstes in den Entwicklungslindern bemerkbar macht, ist eine peinliche Angele-
genheit. Das Recht des wirtschaftlich Starkeren ist ein Kriterium fiir Gesundheit
und Therapie. Es darf nicht dabei bleiben, dass die Menschen Pech haben, die
sich Medikamente nicht leisten kénnen.

Schlusshemerkung

»Endlich - leben mit AIDS« gilt scheinbar nur fiir wenige - zu wenige - meine ich.
Deshalb diirfen wir nicht an den eigenen Turen Halt machen, sondern es muss
auch Aufgabe der Kirche sein und bleiben, die zu vertreten, die ohne Lobby und
Interessenvertreter sind, und uns zu Uberpriifen, auf wessen Kosten sich das eige-
ne Leben griindet.
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