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EDITORIAL

Liebe Leser:innen

Am 1. Dezember ist Welt-Aids-Tag. Das Leben mit HIV hat sich in
den vergangenen Jahren veradndert und verbessert. Doch das
noch immer herrschende Stigma im Alltag, das mit der Infektion
einhergeht, ist fir Menschen mit HIV eine grosse Belastung.
Ein Blick in die Diskriminierungsstatistik (S. 20) der Aids-Hilfe
Schweiz zeigt, dass nach wie vor viele Diskriminierungs-
meldungen das Gesundheitswesen betreffen. Bis heute wird
eine HIV-Infektion moralisch verurteilt - und damit auch
die Personen, die mit HIV leben. Vorurteile und die falsche
Angst vor Ansteckung flihren mitunter zur Verweigerung
von Behandlungen, zu unnétigen Hygienemassnahmen
oder zur widerrechtlichen Weitergabe sensibler Daten. Diese
Diskriminierungen sind belastend fiir die psychische Gesundheit
von Menschen mit HIV. Dank Kooperationen mit wichtigen
Organisationen wie dem Verband Schweizerischer Assistenz- und
Oberarztinnen und -arzte (VSAO), der Schweizerischen Zahnarzte-
Gesellschaft (SSO) oder dem Schweizer Berufsverband der
Pflegefachfrauen und Pflegefachménner (SBK) bringen wir diese
Botschaft direkt ans Gesundheitspersonal. Wir versenden persénliche
Briefe und Newsletter an Arbeitnehmende im Gesundheitswesen,
publizieren ein neues Faltblatt mit Informationen fiir Fachpersonen
(erhaltlich auf shop.aids.ch), veranstalten ein Webinar zum Thema
«HIV & Diskriminierungy, und in den Regionen fiihren unsere
Mitgliederorganisationen Aktionen durch.

Helfen Sie mit: Gemeinsam schaffen wir eine Gesellschaft,
in der niemand diskriminiert wird!

Herzlich .
Simon Drescher, Programm Menschen mit HIV
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GESELLSCHAFT

Welt-Aids-Tag:
Es braucht diesen Tag!

ANDREAS LEHNER | GESCHAFTSLEITER, AIDS-HILFE SCHWEIZ

Am 1. Dezember ist Welt-Aids-Tag.
Doch braucht es diesen Tag im Jahr
2022 noch immer? Die kurze Ant-
wort lautet Ja. Doch werfen wir
einen Blick zurlick in die Ver-
gangenheit, denn am 1. Dezem-
ber gedenken wir jahrlich der an
Aids Verstorbenen. Wir trauern
um sie, halten ihre Geschichten
lebendig und erinnern uns an den
langjéhrigen Kampf, den so viele
Menschen gefiihrt haben. Wir erin-
nern uns an die Zeit, in der wir wo-
chentlich an einem Sterbebett standen.
Darum treffen wir uns auch dieses Jahr am
1. Dezember in allen Regionen dieses Landes
zu Gedenkfeiern, Filmvorfiihrungen oder Fa-
ckelumziigen - um Solidaritdt mit den von HIV
betroffenen Menschen zu zeigen.

Heute hat sich die Situation medizinisch
zum Guten verandert. Wir wissen inzwischen,
wie sich HIV iibertrégt, es gibt wirksame Me-
dikamente, die eine erfolgreiche Therapie er-

«Unsere Botschaft am diesjihrigen Welt-Aids-Tag
richtet sich deshalb besonders an das Personal
im Gesundheitswesen: Entspannt. Menschen

mit HIV unter erfolgreicher Therapie iibertragen

das Virus nicht.»
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moglichen, und solche, die eine Ansteckung
verhindern. Unser Kampf ist aber noch nicht
beendet. Im Gegenteil! Die Zahl der Diskrimi-
nierungsmeldungenistnochimmeraufhohem
Niveau stabil, und die Stigmatisierung ist wei-
terhin tagtéglich spiirbar. Menschen, die mit
HIV leben, erfahren im Versicherungsbereich,
im Datenschutz und auch im Gesundheitswe-
senviel Diskriminierung. Der Grund: Viele wis-
sen nicht, dass in der Schweiz fast alle Men-

schen mit HIV unter erfolgreicher Therapie
sind und somit das Virus nicht weitergeben
konnen. Flir Menschen mit HIV ist Diskrimi-
nierung, gerade auch im Gesundheitswesen,
eine grosse Belastung. Und deshalb gedenken
wir am Welt-Aids-Tag nicht nur der an Aids
Verstorbenen der Vergangenheit, wir kimpfen
auch fur eine diskriminierungsfreie Zukunft.
Unsere Botschaft am diesjahrigen Welt-Aids-
Tag richtet sich deshalb besonders an das Per-
sonal im Gesundheitswesen: Entspannt. Men-
schen mit HIV unter erfolgreicher Therapie
ubertragen das Virus nicht.

Und wie sieht es néchstes Jahr aus? Im Jahr
20307 Fiir uns ist klar, es wird diesen Tag auch
in Zukunft brauchen! Seit langerer Zeit sta-
gnieren die jahrlich neu gemeldeten HIV-An-
steckungen. Das ist ein Zeichen, dass die Aus-
breitung gebremst werden konnte. Doch un-
ser Ziel lautet: keine Neuinfektionen bis 2030.
Um das zu erreichen, miissen wir gemeinsam
weiterkdmpfen. Gemeinsam koénnen wir die
Solidaritat der Gesellschaft mit HIV-positiven
Menschen, deren Familien und Freund:innen
stérken. Und gemeinsam konnen wir neue In-
fektionen mit dem HI-Virus grundsétzlich ver-
hindern. Dafiir tragen wir die Botschaft <kEND
AIDS NOW» in die Gesellschaft. Wir tun dies
nichtallein: Durch Testimonials von bekannten
Personlichkeiten wie Stefanie Heinzmann,
Claudio Zuccolini oder Charles Nguela wollen
wir mit unserer Kampagne national Aufmerk-
samkeit erregen und Menschen erreichen, die
wir bis anhin nicht erreicht haben.

Lasst uns gemeinsam an diesem Ziel fest-
halten, in die Zukunft schauen und weiter-
kédmpfen. Fir eine Schweiz ohne HIV und ei-
ne Schweiz ohne Diskriminierung. Gemeinsam
schaffen wir das! e
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Werde Unterstiitzer:in
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Rejoignez les donateurs-trices

de ’Aide suisse contre le sida.
Charles Nguela
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lvy Monteiro
ist Klinstlerin, politische Aktivistin,
Briickenbauerin, Community-
mutter, queer, PoC (People of Color).
Und wenn ein Pronomen nétig ist,
dann sie. In Sdo Paulo, Brasilien,
aufgewachsen, lebt sie seit
Langerem in der Schweiz.



LEBEN MIT HIV

«lch bin hartnackig,
wenn ich etwas will»

© Margaux Corda

In der Schweiz erhielt Ivy Monteiro die HIV-Diagnose. Erschiittert hat diese sie
nicht gross. Rassismus, Vorurteile, Diskriminierungen, Ausgrenzungen haben da-
zu gefiihrt, dass sie sich langst eine dicke Haut zugelegt hat. Heute unterstiitzt,
vernetzt und stirkt sie Menschen, die dhnliche Erfahrungen gemacht haben.

PODCAST: BRIGITTA JAVUREK

Ivy Monteiro, HIV-positive Menschen
sind zu Recht vorsichtig, wo, wann und
wem sie von ihrem Status erzdhlen.
Hast du keine Probleme, iiber deinen
Status zu sprechen?

Ich? Nein, ich habe keine Probleme damit.

Auch keine Angst vor Diskriminierung?

Nein, tiberhaupt nicht. Ich glaube, es gab
schon mal die Zeit, in der ich Angst davor
hatte. Aber dann habe ich mich gefragt: wie-
so? Denn viele Leute, die meine «heroesy»
sind, haben ihren Status 6ffentlich bekannt
gegeben. Zudem sage ich mir immer: Wenn
ich keine Angst vor meiner Mama habe,
sollte ich vor nichts Angst haben. Vor drei
Jahren habe ich meiner Mutter meinen Sta-
tus mitgeteilt, und es war alles gut. Darum
habeich mich dannentschieden, dass, wenn
sie es weiss, es auch alle anderen wissen
diirfen.

Deine Mutter hat keine Angst um dich
gehabt und sich um dich gesorgt?

Also bestimmt war es fiir sie ein bisschen
ein Schock, und sie hat mich gefragt, wie
es jetzt weitergeht. Aber ich habe es ihr er-
klart, und da meine Mutter sehr versiert
ist mit medizinischen Angelegenheiten und
sehr viel dariiber liest, hat sie dann gesagt,
es sei so, wie sie es sich gedacht habe. Sie
meinte, ich passe ja sehr gut auf mich auf.

Wer sind deine Helden, deine «heroes»?

Hmm, ich wiirde sagen von den positiv Ge-
testeten: Freddie Mercury. Er ist der abso-

lute «heroy fiir mich. Schon in der dama-
ligen Popszene stellte er eine «flagy fir die
queere Community dar. Fiir mich war das
sehr wichtig. Aber auch ganz enge Freunde
von mir, die ebenfalls in der Kunstszene
sind, wie Lux Venérea, die in Deutschland
wohnt,auch eine Trans-Immigrantin ist und
eine superwichtige Arbeit macht, zdhlen zu
meinen Held:innen. Das sind die zwei Per-
sonen, zu denen ich aufsehe und durch die
ich weiss, dass es okay ist, mit HIV zu leben.

Stichwort Kunstszene. Du bist in Sao
Paulo geboren, lebst in Ziirich, hast
einen Bachelor in Multimedia Perfor-
mance und sozialer Kommunikation,
bist Aktivistin, politisch aktiv und
Kiinstlerin. Du bist sehr vielseitig.
Habe ich etwas vergessen?

Ich bin Performerin, Tédnzerin, Choreogra-
fin und ja, ich bewege mich sehr gern. Ich
arbeite mit Bewegung, mit der Biihne, das
heisst, ich bin mit meinem Korper auf der
Biihne. Ich mache alles, was mit der Biih-
ne zu tun hat, sei es, in der Produktion zu
arbeiten oder auf der Bithne zu performen.
Aber auch mein Umfeld, mein soziales Netz-
werk und meine Gesundheit sind wichtig.
Wenn ich mich nicht gesund fiihle oder es
meinem sozialen Umfeld und meinen Freun-
den nicht gutgeht, dann kann ich nicht auf
der Blihne sein und auftreten.

Ist HIV ein Thema, das du in deine
Kunst einwebst. Nimmst du das im
Hinterkopf immer mit? N
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LEBEN MIT HIV

«Zum Gliick habe ich gute Menschen gehabt,

die mir das Sozialversicherungs- und Kranken-

kassensystem erklart haben.»

Es kommt immer mit, denn ich bin nicht
scheu. Ich habe keine Probleme, iiber mei-
nen Statuszu sprechen. Aberich habenoch
nie explizit eine Arbeit iber das Thema HIV
gemacht.

Das ist ja auch nur ein Teil deines
Lebens.

Ja, es macht mich nicht aus. Ich glaube, als
Kiinstler:innen miissen wir einfach fiir die
verschiedensten Themen offen sein, und
wer weiss, vielleicht werde ich einmal eine
Arbeit {iber dieses Thema machen.

Die Welt auf und abseits der Biihne ist
noch immer von Vorurteilen gepragt.
Mit was fiir Diskriminierung hast du
zu kimpfen?

Mit verschiedensten Diskriminierungen.
Und genau weil ich schon so viel erlebt ha-
be durch soziale Diskriminierung, durch
Gender- und Sexualitdtsdiskriminierung,
durch Diskriminierung wegen meiner Her-
kunft und auch strukturelle Diskriminie-
rung, eben alles, was mich anders macht,
ist HIV nur nochmals eine andere Art von
Diskriminierung, die dazukommt.

Wie schiitzt du dich und wie trdgst
du Sorge zu dir in diesem tiglichen
Kampf?

Ich hole mir sehr viel Kraft von meiner
Community. Ich kénnte die Arbeit, die ich
mache, nicht richtig machen, hétte ich mei-
ne Community nicht. Ich weiss, ich kann zu
meinen Freunden und der Community ge-
hen und mich austauschen, und ich weiss,
dass sie mich verstehen werden. Ich bin ein-
fach sehrgliicklich mit meiner Community.

Du bist seit zehn Jahren in der
Schweiz. Wie war dein Weg nach
Ziirich?

Ich komme aus Brasilien und wollte nach
Deutschland auswandern. Als Erstes ha-
be ich in Deutschland als Au-pair gearbei-
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tet und gleichzeitig einen Deutschkurs ge-
macht, weilich unbedingt an die Hochschu-
le gehen wollte. Ich wollte Kiinstlerin sein.
Aber ich hétte nie gedacht, dass ich wirk-
lich eine Biihnenkiinstlerin und Performe-
rin werden wiirde. Zusétzlich hat dann mei-
ne Beziehung mit meinem Ex-Freund nicht
mehr geklappt, und auch der extreme Kul-
turschock hat mirsehrzu schaffen gemacht.

Was war genau der Kulturschock?

Aus Sao Paulo bin ich in ein deutsches
Kaff gezogen, von einer Millionenstadt in
einkleines Dorf mit 7000 Einwohner:innen.
Es war sehr schwierig fiir mich, weil ich
extrem aufgefallen bin mit meiner Erschei-
nung und meiner Kleidung. Da habe ich
gemerkt, dass ich exotisch bin, dass ich
schwul, schwarz und nicht von hier bin
und auch nicht hierhin passe. Ich habe
mich dann stark zuriickgezogen. Schliess-
lich bin ich nach Brasilien zuriickgekehrt
und habe dort meinen jetzigen Ex-Freund
kennengelernt, der in Ziirich gewohnt hat.
Wegen ihm und der Méglichkeit, in Zirich
studieren zu konnen, bin ich in die Schweiz
gekommen.

Du hast deinen Bachelor an der Ziir-
cher Hochschule der Kiinste gemacht.
Wie war das?

Wegen meiner Deutschkenntnisse war es
nicht besonders einfach, aber ich bin sehr
hartnéckig, wennich etwaswill. Wenn man
aus solchen Verhéltnissen kommt wie ich,
wird einem nichts geschenkt. Und alles,
was mir geschenkt wurde, wurde mir auch
ins Gesicht gesagt, und es wurde erwartet,
dass ich dafiir etwas zurtickgebe. Das war
nicht toll. Eswarimmer ein Kampf. Schliess-
lich habeich meinen Bachelor gemacht. Der
Anfang meines Berufs als Kiinstlerin war
ein bisschen kompliziert, und ich habe da-
ran gezweifelt, ob das wirklich das Richtige
fir mich ist. Aber dann habe ich den rich-
tigen Weg fiir mich gefunden.

Wie steht es um die medizinische Ver-
sorgung? Fiihlst du dich ernst genom-
men, wenn du konkrete Fragen hast?

Ja,ich bin gutaufgehoben hier.Ich habe mir
anfangs aber ein bisschen Sorgen gemacht
und mich gefragt, wie ich das als Kiinstle-
rin finanzieren soll. Aber zum Gliick habe
ich gute Menschen gehabt, die mir das So-
zialversicherungs- und Krankenkassensys-
tem erklart haben. Ich frage mich immer
wieder, wie Migrant:innen das machen, die
das alles aufs Mal lernen miissen, die Spra-
che und das ganze System, und wie sie den
Zugang finden zu einer Arztin oder einem
Arzt. Ich versuche deshalb immer in der
Community meine Augen, Ohren und mein
Herz offen zu halten fiir alle Menschen, de-
nen ich Antworten auf solche Fragen ge-
ben kann.

Deine Erfahrung hilft dir nun,
Menschen aus deiner Community
zu beraten.

Ja, genau. Ich habe schon viele Leute ken-
nengelernt, die hier wohnen wollten, aber
keine Ahnung hatten vom schweizerischen
System, und genau diesen Menschen konn-
teichdann helfen odersie an professionelle
Leute weiterleiten, die sie beraten konnten.

Denkst du, es gibt hier in der Schweiz
nicht die richtigen Informationen?
Mouss sich auch die Aids-Hilfe mehr
Miihe geben?

Nein, ich glaube, Infos sind genug vorhan-
den. Aber der Zugang zu den Informationen
istein Privileg,dasnichtalle haben. Esistal-
sonicht die Menge an Informationen, die es
gibt, sondern eher, wie zuginglich sie sind.
Wenn zum Beispiel ein queerer Fliichtling
in einem Fliichtlingszentrum in der Schweiz
ankommt, dann denkeichnicht,dasserdort
Informationen iiber HIV und STI oder die
queere Community allgemein erhalt, und
sicherlich weiss diese Person auch nicht
genau, wo sie diese Infos bekommen kann.



Tolle Einrichtungen niitzen nichts,
wenn du nicht weisst, wo diese Einrich-
tungen sind, dass sie dir zur Verfiigung
stehen und du auch das Recht hast, die-
se Angebote in Anspruch zu nehmen.

Ja, genau. Und ich denke, dazu kommt noch,
dass meine Generation die erste ist, die Zu-
gang zu den Informationen und auch die
Moglichkeit hat, sie selbst zu verbreiten.
Trotzdem sind nicht alle bereit, ihre Ge-
schichte und Infos zum Thema zu sharen.

Du bist eine Spezialistin fiir ganz
viele dieser Fragen. Was brauchen
Menschen, die mit HIV leben und
Rassismus erleben?

Ich glaube, es braucht mehr Menschen,
die so sind wie ich, die anschliessend an-
dere beraten. Als schwarze Migrantin, als
queere trans Person habe ich schon viel er-
lebt. Ich habe ein grosses Wissen tiber Ras-
sismus und Sexualitat und weiss, wie die
Community tickt und wie sinnvoll es wére,
dass Menschen wie ich andere, die in dhn-
lichen Situationen sind, beraten. Leute, die
dasalles nicht erlebt haben, miissten zuerst
besser geschult werden, und auch dann ist
es nicht das Gleiche. Ich finde, Beratungs-
stellen in diesem Bereich sollten Menschen
mit Erfahrungen in der Community einstel-
len, Menschen, die selbst schwierige Situ-
ationen erlebt haben, und diese dann zu
Berater:innen schulen. Und ich bin der Mei-
nung, dass es das nicht nur im Gesundheits-
system braucht. Auch in der Politik und im
ganzen Sozialsystem sollten Menschen, die
sichin unserer Community auskennen, ver-
treten sein. Man sollte sich in jedem Teil
des Systems fragen, ob alle inkludiert sind.

Wurde dir noch nie eine Stelle
angeboten?

Doch schon, aber ich bin ein Freigeist. Ich
bin mal hier, mal da und arbeite nicht von 9
bis 17 Uhr. Fir mich ist es schon schwierig
genug, als Performerin und Kiinstlerin alles

unter einen Hut zu bekommen. Und ich bin
aktiv in meiner Community. Das macht es
sehrschwierig flirmich, eine Festanstellung
anzunehmen. Aber es freut mich immer zu
horen, dass es ein solches Stellenangebot
gibt. Es darf nicht sein, dass eine privile-
gierte weisse Cis-Person kommt und den Job
macht, denn auch wenn sie zwar die Padago-
gik dazu hat, hat sienicht den richtigen Hin-

«lch habe ein grosses Wissen liber Rassismus
und Sexualitdt und weiss, wie die Community

tickt und wie sinnvoll es waére, dass solche

Menschen andere, die in dhnlichen Situationen

sind, beraten.»

tergrund und die Erfahrungen, um diesen
Job gut zu machen. In Brasilien gibt es die
«African diaspora religiony, in der eine der
Uberzeugungen und Charaktereigenschaf-
ten die Kommunikation ist. Dort ist die Ver-
bindung zwischen Menschen zentral, was
ich sehr schén und wichtig finde und auch
in meinem Leben zu leben versuche. Ich
komme aus einer extrem armen Gegend in
Brasilien, wo es sehr viel Ungleichheit gibt,
und ich finde es unglaublich, wie es auch
hier in der Schweiz so ein grosses Ungleich-
gewichtund eine grosse Ungerechtigkeit ge-
ben kann - trotz des Reichtums. Und ich
finde, das Minimum, das ich machen kann,
ist, diese Kommunikation und diese Verbin-
dungen in der Gesellschaft herzustellen.

Ivy Monteiro, ich danke dir ganz herz-
lich fiir dieses anregende und interes-
sante Gespréch. e

-
POSITIVE LIFE

Der Podcast tiber
das Leben mit HIV.
Jetzt reinhoren!

N positive-life.ch
[m]54 [m]
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Quilts - unvergessen

Ein Stiick Stoff sorgte in den 90er-Jahren in der Schweiz dafiir, dass Menschen, die an
Aids verstarben, unvergessen blieben und weiterhin sichtbar waren. PWA (People with
Aids) Schweiz verbreitete die aus San Francisco stammende Idee der Erinnerungstii-
cher in der Deutsch- und in der Westschweiz, spater auch im Tessin.
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BRIGITTA JAVUREK

Alsin den 1980er-Jahren die ersten Meldungen
lber jung verstorbene Méanner und eine un-
heimliche Krankheit, die das Immunsystem
aushebelt, um die Welt gingen, war sich nie-
mand bewusst, dass dies der Anfang einer ver-
heerenden Pandemie war. Rasch fand die Wis-
senschaft heraus, dass es sich um eine sexu-
ell iibertragbare Infektion handelte, die nicht
heilbar war. 1985 war das HI-Virus identifiziert
und Aids als Schreckgespenst in aller Munde.
Wochentlich schnellten die Zahlen in die Hohe,
und zwar weltweit. Wahrend man in den An-
fdngen der Pandemie falschlicherweise davon
ausging, dass in erster Linie schwule Ménner

und Drogenkonsument:innen an Aids erkrank-
ten, fand das Virus seinen Eingang in die All-
gemeinbevolkerung. Auch Frauen und Kinder
starben an Aids.

In San Francisco reifte die Idee des Names
Project, das sich an die Tradition der amerika-
nischen Quilts anlehnte. An Aids verstorbene
Menschen sollten nicht in der Anonymitét ver-
schwinden, sondern mit individuell gestal-
teten Erinnerungstiichern im Gedéchtnis blei-
ben. Das Projekt nahm rasch Fahrt auf, und
bald wurden aus den zusammengendhten Ti-
chern wunderschoéne Quilts, die weiterherum
gezeigt und aufgehéngt wurden. Am 11. Okto-
ber 1987 lag ein riesiger Quilt vor dem Kapitol
in Washington, D. C.

Die Selbsthilfeorganisation PWA (People
with Aids) Schweiz griff das Projekt auf und
organisierte Ateliers in der ganzen Schweiz.
Die damalige Projektleiterin Susanna Liithi er-
zahlt: «Vorgegeben war einzig die Panelgrosse
von 180 mal 90 Zentimeter - die Grosse eines
Grabfeldes. Ansonsten konnten die Hinterblie-
benen frei entscheiden, wann und wie sie das
Erinnerungstuch gestalten wollten. Es nahmen
auch nicht alle an den Ateliers teil, immer wie-
derwurden unsauch Tiicher vorbeigebracht. Ei-
nige Trauernde brauchten Jahre, bis sie so weit
waren. Eine Mutter brachte ein weisses Gedenk-
tuch mit, sie konnte kein Motiv darauf sticken.
Eswaren traurig-schéne, emotionale Momente.»

Auch die Schweizer Quilts wurden ausge-
stellt, immer zum 1. Dezember, dem Welt-Aids-
Tag, aber auch unter dem Jahr in Kirchen, in
Ausstellungen, an Gebduden. Mit ihnen wird
erinnert an Claude-Eric, Eliam, Joli Monica, Mar-
tin, Christian, Eva, Roberto, Rita, Fredi, Marc,
Jacqueline, Daniela, Remy, Charly, HJN, Oliver,
Sylvano, Martine, Ueli, Ddnu, Mary Betty, Billy,
Terseca, Hedy, Giuseppe, André ... und an viele
mehr. Und sie alle bleiben unvergessen. e

© Schweizerisches Nationalmuseum, Foto J. Brandt
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Zeitzeugen einer Pandemie

Die kunstvoll gestalteten Quilts lagern seit diesem Sommer im Landesmuseum Ziirich
und représentieren nun ein Stiick prdgende Schweizer Geschichte. Dr. Joya Indermiihle,
Kuratorin zeitgendssischer Textilien und Mode, und Dr. Luca Tori, stv. Chefkurator und
Leiter der Abteilung Kulturgeschichte des Landesmuseums Ziirich, geben Auskunft iiber
die Quilts und wo diese in Zukunft zu sehen sind.
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INTERVIEW: BRIGITTA JAVUREK

Neu lagern zwei Quilts aus den 80er-
und 90er-Jahren im Landesmuseum.
Sie erinnern an Menschen, die an Aids
gestorben ist. Warum hat das Landes-
museum ein Interesse an dieser Art
von Erinnerungskultur?

Das Schweizerische Nationalmuseum sam-
melt, konserviert und vermittelt Objekte
zur Schweizer Geschichte von den Anfén-
gen bis heute. Die Verbreitung von HIV ist
seit den 80er-Jahren zu einer Pandemie an-
gewachsen und hat weltweit fast 40 Milli-
onen Leben gefordert. Die zwei Quilts sind
Zeitzeugnisse dieser auch fiir die Schweiz
prégenden Geschichte.

Wie ist es zu der Schenkung gekommen?

Ausldser war die Sonderausstellung «Pro-
blem geldst? Geschichte(n) eines Virus»
in der Roten Fabrik in Zirich (2019), wo
mehrere in der Schweiz hergestellte Quilts
ausgestellt waren. Nach den ersten Ge-
sprdchen mit den Kurator:innen der Aus-
stellung sowie der Community erfolgten
Besuche bei der HIV/Aids-Seelesorge der
katholischen Kirche des Kantons Ziirich,
wo sich der grosste Bestand dieser Stiicke
in der Schweiz befindet. Zudem folgten Ab-
klédrungen mit der Aids-Hilfe Schweiz, die
rechtliche Eigentlimerin der Quilts war.

Was ist ein Quilt und woher
stammt die Technik?

Traditionell ist ein Quilt ein mehrlagiger
Stoff mit einer Fiilllung, bei dem die Lagen
mit Steppstichen zusammengenaht sind.
Die Steppstiche sind als dekoratives Ele-
ment auf der Vorderseite sichtbar, gern

werden fiir die obere Seite auch mehre-
re Stoffstiicke zusammengendht («Patch-
worky). Insbesondere bei den Amischen
wurde das Quilten eine wichtige Kunstform
und das gemeinsame Arbeiten ein wichtiges
soziales und gemeinschaftliches Erlebnis.
Dieses Handwerk wurde spater aufgegrif-
fen, um Quilts im Gedenken an an Aids Ver-
storbene zu fertigen. Die Idee basierte auf
der US-amerikanischen Tradition der «me-
mory quiltsy, Patchwork-Decken aus Stoffen
von Familienangehdrigen. 1987 wurde in
San Francisco das sogenannte Names Pro-
ject ins Leben gerufen, bei dem Hinterblie-
bene Quilts aus diversen Stoffen fertigten,
auf die sie die Namen und Lebensdaten der
Verstorbenen néhten oder stickten. Bei 6f-
fentlichen Zeremonien wurden mehrere
Quilts zusammengendht und dabei die Na-
men der Toten vorgelesen. Ankniipfend an
dieses Projekt wurde in vielen Stddten Eu-
ropas und auch in der Schweiz die Idee der
«Aids Memorial Quilts» aufgenommen.

Stammen die Quilts aus der
ganzen Schweiz?

Stellvertretend fiir die tiber 40 Quilts aus
der Schweiz haben wir einen aus dem Kan-
ton Bern und einen aus dem Kanton Tessin
in unsere Sammlung aufgenommen. Der
Quilt aus Bern ist aus acht Stoffteilen zu-
sammengesetzt, die zwischen Mitte und En-
de der 80er-Jahre produziert wurden. Die
einzelnen Stiicke sind gleich gross, wéahrend
die Gestaltung individuell ist und von den
personlichen Erinnerungen der Hinterblie-
benen zeugt. Unterschiedliche Materialien,
Motive, Spriiche und Bilder verweisen auf



« 1985 erfuhr André Ratti, dass er an Aids erkrankt war.
Kurz darauf wurde er zum ersten Prasidenten der Aids-Hilfe

Schweiz gewahlt. Bei deren erster Pressekonferenz
am 2. Juli 1985 gab er bekannt: (Ich heisse André Ratti,
ich bin 50, homosexuell, und ich habe Aids.)»

die Interessen und Vorlieben der Verstor-
benen. Anders beim Quilt aus dem Tessin:
Hier sind die acht Panels aus denselben
Stoffen im Regenbogenspektrum gefertigt,
was auf eine gemeinschaftliche Produktion
an einem Herstellungsort schliessen lésst.

Wie werden die Quilts aufbewahrt?

Die zwei Quilts werden im Sammlungszen-
trum des Schweizerischen Nationalmuse-
ums in Affoltern am Albis unter idealen
Bedingungen aufbewahrt, sodass ihr lang-
fristiger Erhalt fiir die zukiinftigen Genera-
tionen gesichert ist. Passt es thematisch,
werden die Quilts auch in kommenden
Ausstellungen in den Museen des Schwei-
zerischen Nationalmuseums oder als Leih-
gaben zu sehen sein.

An wen erinnern die Quilts?

An die Menschen unterschiedlichen Ge-
schlechts, Herkunft, sozialer Schichten,
Ausbildung oder Lebensstils, die allean den
Folgen der Aids-Erkrankung gestorben sind.
Bei einzelnen Opfern handelt es sich um
bekannte Gréssen, wie zum Beispiel André

Ratti (1935-1986). Ein Leben lang als Jour-
nalist und Redaktor beim Schweizer Fern-
sehen tétig, wird er 1985 zum ersten Prési-
denten der Aids-Hilfe Schweiz ernannt. Im
gleichen Jahr teilt er in den Nachrichten
mit: «Ich heisse André Ratti, ich bin homo-
sexuell, und ich habe Aids». Mit diesen Wor-
ten, die wir noch heute auf seinem Stoff le-
sen, erreichte die Diskussion iiber die da-
malsnoch wesentlich starker stigmatisierte
Krankheit die Schweizer Bevélkerung. Das
Leben anderer Verstorbener hingegen ken-
nen wir kaum. Durch Archivrecherchen so-
wie durch Gespréache und Treffen mit den
Hinterbliebenen wollen wirihre Schicksale
kennenlernen, die Erfahrungen von Zeitzeu-
ginnen und Zeitzeugen sammeln und dem
breiten Publikum zugénglich machen.

Was fiir Geschichten stecken
in den Quilts?

Die Quilts vermitteln individuelle Geschich-
ten von Menschen sowie das Ausmass einer
Pandemie und den Verlust von Angehérigen
und Freundinnen und Freunden. Sie erzédh-
len, wie Betroffene sich zusammenschlossen

© Schweizerisches Nationalmuseum, Foto J. Brandt

und mit grossem Mut gegen Aids kdmpf-
ten - gegen eine damals unbekannte Krank-
heit, die ein Todesurteil war und Diskrimi-
nierung und Stigmatisierung beinhaltete.
Sie zeugen aber auch vom Beginn einer So-
lidaritat, die die Offentlichkeit sensibilisier-
te und Druck auf die Politik ausiibte. Ein
schmerzhafter, aber erfolgreicherKampf,
der in 40 Jahren zu medizinischen Fort-
schritten fithrte, Vorurteile aus dem Weg
rdumte und unterschiedliche sexuellen Ori-
entierungen enttabuisierte.

Werden die Quilts der Offentlichkeit
zugédnglich gemacht?

Zuerst werden die Quilts auf unserer On-
line-Sammlung verdffentlicht. Parallel dazu
sind weitere Beitrdge auf unseren Kanélen
vorgesehen. Wann die Objekte genau in ei-
ner Ausstellung zu sehen sein werden, steht
noch nicht fest. Dazu braucht es weitere Re-
cherchen rund um die Objekte. o

www.sammlung.nationalmuseum.ch
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Gesundheitswesen:
Wissen statt Halbwissen

Menschen mit HIV kdnnen

Sie entspannt begegnen. L
Auch im Gesundheitswesen. —
—

Therapien?
Erfolgreich!

Die heute eingesetzten antiretroviralen
Medikamente fiihren dazu, dass die
HI-Virenlast im Blut unterdrickt wird.
Das heisst, sie fallt unter die Nachweis-
grenze, und somit kdnnen auch keine
Viren ubertragen werden. Das verhindert
auch ein Fortschreiten der Infektion,
sodass keine Aids-Erkrankung auftreten
kann. In diesem Zusammenhang spricht
man von U=U («undetectable = untrans-
mittable» oder im Deutschen «nicht nach-
weisbar = nicht Ubertragbary).
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In der Schweiz leben rund 17 000 Menschen mit HIV. Mehr als 95% von ihnen
kennen ihren HIV-Status. Mehr als 95% von diesen sind wiederum in erfolg-
reicher Therapie und kénnen das Virus deshalb nicht iibertragen. Heute er-
kranken in der Schweiz kaum noch Personen an Aids. Menschen mit HIV unter
erfolgreicher Therapie haben eine normale Lebenserwartung.

HIVY

Ubertragung? Nicht im Berufsalltag!

Im medizinischen Alltag besteht keine Ansteckungsgefahr, denn HIV z&hlt zu den schwer
Ubertragbaren Viren. Bei einer Viruslast unter der Nachweisgrenze ist HIV auch sexuell
oder bei Nadelstichverletzungen nicht tibertragbar. Auch kénnen Menschen mit HIV
ohne Angst vor Ubertragungen auf Partner:innen-Suche gehen oder Eltern werden.
Mutter-Kind-Ubertragungen kommen in der Schweiz so gut wie nicht mehr vor. Frauen mit
HIV kénnen bei Begleitung durch HIV-Spezialist:innen vaginal entbinden und auch stillen.

© emoji company GmbH. All rights reserved.



Daten?
Schiitzenswert!

Datenschutz und Schweigepflicht gelten
auch fiir die HIV-Infektion. Ein ungewolltes
Offenlegen einer HIV-Infektion kann

auch heute noch schwerwiegende Folgen
haben. Menschen mit HIV missen grund-
satzlich selbst bestimmen kdnnen, wer
von ihrer Infektion erféhrt. Patient:innen
sind nicht verpflichtet, ihre Infektion
offenzulegen, denn fiir die meisten medizi-
nischen Behandlungen ist das irrelevant.
Folglich ist ein Abfragen des Status nicht
angebracht - auch nicht in Anamnese-
Fragebdgen oder Ahnlichem.

Schutz?
Normal!

Diskriminierungen beenden -
Informieren Sie sich und andere!

Im Gesundheitswesen kommt es immer
wieder zu stigmatisierenden Handlungen.
Das hat Folgen, nicht nur fiir die Betrof-
fenen selbst: Negative Reaktionen auf den
HIV-Status kénnen dazu fiihren, dass Men-
schen sich nicht testen lassen wollen.

Die Griinde fiir Diskriminierungen sind un-
terschiedlich: Bis heute wird eine HIV-In-
fektion moralisch verurteilt - und damit
die Person, die mit HIV lebt. Auch Vorur-
teile und die falsche Angst vor Ansteckung
kénnen zu Diskriminierungen fiihren: ver-
weigerte Behandlungen, unnétige Hygiene-
massnahmen oder die widerrechtliche Wei-
tergabe sensibler Daten.

Wahrend HIV medizinisch gut behandel-
barist, flihren Diskriminierungen bei Men-
schen mit HIV zu Beeintréchtigungen der
psychischen Gesundheit. Informieren Sie
sich und Ihre Mitarbeiter:innen - so schaf-
fen wir gemeinsam ein Umfeld, wo sich alle
Patient:innen sicher fithlen diirfen.

Danke, dass Sie mithelfen!
Weitere Informationen: www.aids.ch

Im medizinischen Kontext besteht - auch bei unbehandelten Patient:innen - bei Einhal-
tung der Standardhygiene- und Arbeitsschutzmassnahmen keine Infektionsgefahr, weder
fir das Team noch fiir andere Patient:innen. Sie miissen keine besonderen Schutzmass-
nahmen ergreifen. Sogar bei Arbeitsunfallen kann das Risiko durch Sofortmassnahmen
und gegebenenfalls einer zeitnahen HIV-Post-Expositions-Prophylaxe (PEP) praktisch auf

null minimiert werden.

Swiss Aids News 4| 2022
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«Ob HIV in der Ausbildung
thematisiert wird, ist willktrlich»
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O
r

stuﬁieﬂé Humanmedizin an de
Universitat

Menschen mit HIV werden oft diskriminiert - hdufig im Gesundheitswesen. Viele
Fachpersonen wissen nicht, dass mindestens 95 Prozent der Menschen mit
HIV in der Schweiz unter erfolgreicher Therapie sind und somit das Virus nicht

weitergeben kénnen.

INTERVIEW: JAN MULLER

Frau Miiller, war HIV bei Ihnen in der
Ausbildung ein Thema?

HIVwarim Berufsschul-Unterricht ein The-
ma im Rahmen der sexuell iibertragbaren
Krankheiten. HIV war eine der flinf «Stan-
dardinfektioneny, die thematisiert wurden.
Es ging unter anderem darum, was der Un-
terschied zwischen HIV und Aids ist, wie
die Situation in der Schweiz ist und was
es fir uns in der Pflege bedeutet. Wir ha-
ben gehort, was HIV grundsatzlich ist und
wie es libertragen wird - wo also auch
die Gefahren einer Ansteckung fir uns
Pfleger:innen liegen. Viel weiter als der

Aufklarungsunterricht in der Sekundar-
schule ging es dabei jedoch nicht. Zudem
war HIV ein Thema im iberbetrieblichen
Kurs (UK) zum Thema Blutentnahme. Die
Blutentnahme wurde als mogliches Anste-
ckungsrisiko erwéhnt in Bezug auf HIV. Es
wurde uns beispielsweise vermittelt, dass
Handschuhe einen gewissen Schutz bieten,
falls man sich sticht.

Die Blutentnahme wird als einziges
Ansteckungsrisiko genannt?

Blutentnahme ist sicher ein wichtiges The-
ma, gerade auch weil man davor, frisch in
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der Ausbildung, ganz grundsatzlich Respekt
hat. HIV war jedoch auch ein Thema zum
Beispiel im Zusammenhang mit dem The-
ma Kérperpflege: wo sind dort Handschuhe
nétig und wo eben auch nicht. Es wurde
klar gesagt, dass man sich beispielsweise
nicht mit HIV anstecken kann, wenn man
einer Person den Riicken eincremt. Ob HIV
in der Ausbildung thematisiert wird, ist je-
doch willkiirlich und héngt stark von den
Lehrpersonen ab.

HIV ist schwer iibertragbar, daher ist
das Ansteckungsrisiko gering. Haben
Sie das gelernt?

Nicht explizit. Wir haben zwar die Ubertra-
gungsarten besprochen, sind aber nicht auf
das tiefe Ansteckungsrisiko eingegangen.
Dafiir haben wir die Medikamente einer
Pré- und Postexpositionsprophylaxe (PrEP
/ PEP) angeschaut, die verhindern kénnen,
dass Ubertragungen mit dem HI-Virus statt-
finden. Diese Medikamente wurden zwar
vorwiegend in Bezug auf besonders betrof-
fene Personen erwéhnt, es war fiir unsere
Klasse dennoch ein «Aha-Momenty, dass es
diese Medikamente gibt. Und ebenso, dass
in der Schweiz bei den allermeisten Men-
schen mit HIV die Viruslast unter der Nach-
weisgrenze liegt.

Wurde HIV als spezielles Risiko im
Berufsalltag genannt?

Nein, es ging stets ganz generell darum, Ri-
siken zu vermeiden - HIV wurde nicht spe-
ziell erwahnt. Denn die eigene Sicherheit
von uns Fachpersonen Gesundheit ist im-
mer wichtig, nicht nur im Zusammenhang
mit HIV.

Fiihiten Sie sich durch die Theorie
auf die Praxis vorbereitet?

Ich glaube, das Schwierige an der Ausbil-
dung zur Fachperson Gesundheit ist, dass
sie so generalistisch aufgebautist. Eine hun-
dertprozentige Vorbereitung ist nie maoglich,
denn es ist immer abhéngig davon, mit wel-
chen Patient:innen man in Kontakt kommt.
Ich selbst hatte Kontakt mit jungen Men-
schen, die mit HIV leben. Aber ich kenne

MEDIZIN

andere, die wahrend der Ausbildung in der
Praxis nie Kontakt mit HIV hatten.

Wo hatten Sie Kontakt mit jungen
Menschen, die mit HIV leben?

Das war in der Poliklinik, in der ich ein
halbes Jahr gearbeitet habe. Wir hatten Kin-
derund junge Menschen, die seit Geburt mit
HIV leben und sich wéhrend der Schwan-
gerschaft oder bei der Geburt mit HIV an-
gesteckt haben. Grundsétzlich ist das heu-
te sehr selten. Doch diese Kinder kommen
meist aus Ladndern, in denen der Zugang zu
HIV-Medikamenten sehr erschwert ist und
die Virenlast der Mutter deshalb nicht un-
ter der Nachweisgrenze ist. Das zeigt, wie
privilegiert wir in der Schweiz sind und wie
wichtig es ist, dass alle Menschen weltweit
Zugangzu HIV-Medikamenten erhalten. Die-
ses Wissen habe ich nicht in der Schule er-
halten, sondern mir selbst angeeignet und
von meiner Berufsbildnerin erzdhlt bekom-
men. Diese Kinder und jungen Menschen
sind bei uns, weil sie medikamentds so be-
handelt werden wie Erwachsene. Weil aber
Kinder so schnell wachsen, muss die Dosis
der Medikamente relativ hdufig angepasst
werden. Deshalb kommen sie in der Regel
halbjahrlich oder jéhrlich fiir eine Blutent-
nahme in die Kontrolle, um zu schauen, wie
die Virenlast ist und ob die Dosis der Me-
dikamente allenfalls erhéht werden muss.
Ich kam mit ihnen in Kontakt, weil ich die
Blutentnahmen gemacht habe.

Wussten Sie, dass Ihre Patient:innen
mit HIV leben?

Meine Berufsbildnerin hat mich vorgéngig
dariiber informiert, wenn ein Kind HIV hat-
te. Das ist eine Diagnose, die wir von den
Arzt:innen immer mitgeteilt bekommen. Ob
das notwendig ist, ist wiederum eine ande-
re Frage. Manchmal ist es tatsachlich rele-
vant fiir die Behandlung, in vielen Féllen
ware diese Information jedoch nicht rele-
vant. Zudem wurde ich daran erinnert, die
Standardschutzmassnahmen konsequent
einzuhalten, und daran, dass keine beson-
dere Ansteckungsgefahr besteht, weil die
Kinder unter medikamentdser Behandlung

stehen. Bei uns hat sich noch nie jemand
mit HIV angesteckt, ich denke, das in Er-
innerung zu rufen, ist auch immer wieder
wichtig.

Es werden also keine zusétzlichen
Schutzmassnahmen getroffen?

Genau - und das finde ich sehr spannend.
Firmich &ndert es iberhaupt nichts, ob ein
Kind HIV hat oder nicht. Bei Pfleger:innen,
die nicht mehr in Ausbildung sind, ist das
eventuellanders. Dort werden die normalen
Schutzmassnahmen manchmal nicht konse-
quent eingehalten. Wenn dann aber eine Pa-
tientin oder ein Patient HIV hat, achtet man
sich wieder verstédrkt. Doch auch dann gibt
es keine zusatzlichen Schutzmassnahmen,
man halt lediglich die Standardregeln ein,
die sonst im stressigen Berufsalltag unter-
gehen. Manchmal wird also extra deswegen
ein Handschuh wieder angezogen, wahrend
sonst nicht mehr so penibel darauf geach-
tet wird.

Lost die Diagnose HIV etwas aus
bei Ihnen?

Ja, ich denke schon, aber iiberhaupt nichts
Negatives. Ich weiss, dass keine Gefahr fiir
mich besteht, und achte deshalb ganz be-
wusst darauf, mich professionell zu verhal-
ten. Ich denke mir immer wieder: «Jetzt tu
doch nicht so verkrampft.» Das ist mir sehr
wichtig, weil ich weiss, dass Menschen mit
HIV auch in der Pflege Stigmatisierung er-
leben.

Ist Thnen bei Ihren Arbeitskolleg:innen
etwas aufgefallen im Umgang mit
Menschen, die mit HIV leben?

Bei uns auf der Poliklinik ist der Umgang
sehr entspannt. Wir haben regelméssig
Menschen mit HIV bei uns und eine Pa-
tientin ist wie alle anderen. Falls es trotz
Schutzmassnahmen zu einer Nadelstichver-
letzung gekommen ist, haben wirdas jeweils
im Team thematisiert und iber mogliche
Risiken gesprochen. In diesem Zusammen-
hang haben Arbeitskolleg:innen, die schon
sehr lange auf dem Beruf arbeiten, erzéhlt,
dass dies vor 30 Jahren noch ganz an- -
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«Wir sprachen iber die
Ubertragungsarten von HIV,
aber nicht iiber das tiefe

Ansteckungsrisiko.»

dersaussah. Damals war HIV wirklich noch
ein grosses Thema, falls man sich mit einer
Nadel gestochen hat. Schliesslich gab es da-
mals noch nicht dieselben wirksamen Me-
dikamente, die es heute gibt.

Haben langjahrige Pflegefachpersonen
deshalb mehr Vorurteile?

Im Gegenteil! Gerade weil jemand wahrend
30 Jahren immer wieder Patient:innen mit
HIV hatte, hat diese Pflegefachperson eben
auch erlebt, wie sich die Medikamente ent-
wickelt haben, wie sich damit die Lebens-
qualitat verbessert hat und dass das Risiko
heute nicht mehr besteht, wenn eine Per-
son erfolgreich therapiert wird. Wer diese
Entwicklung und diesen Wandel hautnah
miterlebt hat, hat dadurch meistens Vorur-
teile abgebaut.

Mehr Beriihrungspunkte gleich
weniger Vorurteile?

Ja, und zwar iber alle Generationen hin-
weg. Je ofters wir Beriihrungspunkte ha-
ben, desto mehr werden Vorurteile abge-
baut. Das war auch bei mir so. Bei den ers-
ten Patient:innen mit HIV habe ich noch
viel mehr daran gedacht, dass ich mich un-
bedingt «normal» verhalten soll. Inzwischen
ist es flir mich eine alltagliche Situation.

Wie kénnen Vorurteile ganz generell
abgebaut werden?

Am Wissen scheitert es nicht, es fehlen Be-
rihrungspunkte. Ich denke, es zdhlt fast
schon zum Allgemeinwissen, dass HIV sehr
gutbehandelbarist. Und dennochistessehr
wichtig, immer wieder mit diesem Wissen
konfrontiert zu werden. Es braucht regel-
massig einen Reminder! Wirsind in der Pfle-
ge wirklich in einer besonderen Situation.
Menschen mit HIV miissen im Alltag nicht
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zwingend erzédhlen, dass sie mit HIV leben.
Wenn sie jedoch zu uns kommen, miissen
wir das manchmal wissen. Sie erzéhlen es
also einer wildfremden Person.

Menschen mit HIV erleben hdufig
Diskriminierung durch Gesundheits-
fachpersonen. Wie kénnen Sie sich
das erkldren?

Ich persénlich kann das nicht verstehen. Es
gibt Schutzmassnahmen, die wir bei allen
Patient:innen treffen und mit denen wiruns
sehr gut schiitzen kénnen. Und dennoch ist
es eine Tatsache, dass es Diskriminierung
gibt. Das Gesundheitswesen ist vermutlich
nicht iberall so offen, wie es sein sollte. Ne-
ben dem ganzen Zeitdruck und der generel-
len Belastung fiihlt sich die Diagnose HIV
vielleicht manchmal als ein zusétzliches Ri-
siko an, an das man denken muss. Obwohl
das nicht der Fall ist, wenn man sich konse-
quent an die Standardschutzmassnahmen
hélt. Aber diese Standardschutzmassnah-
men brauchen Zeit und werden deshalb
manchmal weggelassen, um Zeit zu sparen.
Und ja, vielleicht ist es auch Angst.

Sie haben bereits viel Erfahrung
im Umgang mit Menschen, die mit
HIV leben. Was kénnen Sie Ihren
Arbeitskolleg:innen mitgeben?

Die Frage: Wie méchte ich selbst behandelt
werden? Wie wiirde ich mich fithlen, wenn
eine Pflegerin oder ein Pfleger schon beim
Betreten des Raumes Handschuhe anhat?
Wir sollten immer wieder versuchen, die
Perspektive zu wechseln und sozu handeln,
wie wir selbst behandelt werden wollen,
damit wir uns wohlfiihlen. e

Standardschutzmassnahmen
Die wichtigsten Schutzmass-
nahmen bei der Blutentnahme
sind die Handedesinfektion, das
Tragen von Schutzhandschuhen
und die sichere Entsorgung

von Einwegmaterial (die Kantile
direkt in den Abwurfbehélter
entsorgen und kein Recapping,
das heisst, die Schutzhiille nicht
wieder zuriick auf die gebrauch-
te Kaniile stecken).

Datenschutz

Die Weitergabe von Gesundheits-
daten (z. B. der Hinweis, dass
eine Patientin HIV hat) ist daten-
schutzrechtlich nur dann erlaubt,
wenn die Ubermittlung der
Information zwingend notwendig
ist oder der Patient explizit ein-
gewilligt hat.



LEBEN MIT HIV

Freiburg: Neues Angebot
far Menschen mit HIV ab 2023

Das Centre Empreinte ist seit 1994 in der Begleitung von Menschen mit HIV aktiv. Zu Beginn
wurden die Menschen und ihr Umfeld in ihren unterschiedlichsten Bediirfnissen begleitet,

von der Diagnose bis hin zur Palliativpflege. Heute ist das Centre Empreinte ein Zentrum fiir die
Forderung der sexuellen Gesundheit und Pravention mit Schwerpunkt auf STI.

REMI BAYS

Die personliche Betreuung wird noch immer
angeboten, macht aber nur noch einen kleinen
Teil der Aktivititen aus. In der Vergangenheit
konnten die vom Centre Empreinte begleiteten
Personen von Abendessen und Ausfliigen profi-
tieren, um sich zu treffen. Mit den Jahren und
den Verdnderungen der Lebensumstédnde, aber
auch betreffend HIV hatten Menschen mit HIV
in Bezug auf Begleitung und Begegnungen nicht
mehr dieselben Bediirfnisse. Abendessen und
Ausflige verschwanden nach und nach aus
dem Angebot, da kein Bedarf mehr vorhan-
den war. Seit einigen Jahren sind wir uns bei
Empreinte bewusst, dass die Nachfrage nach
Begleitung nicht mehr so stark ist wie in den
2000er-Jahren.

Im Jahr 2020 wollten wir bei Empreinte auf-
grund einer Mitarbeiterbefragung und auf An-
regung zweier neu mit HIV diagnostizierter
Personen ein neues Format anbieten, um Men-
schen, die vor Kurzem ihre Diagnose erhalten
haben, die Moglichkeitzu geben, Unterstiitzung
von Menschen zu bekommen, deren Diagnose
schon lénger zurtickliegt.

Wir hatten vom Peer-Coaching-Programm
der Abteilung fiir Infektionskrankheiten am
Unispital Lausanne gehort. Wir haben uns mit
ihnen getroffen, um zu erfahren, wie das Ange-
bot funktioniert, das sie im Oktober 2021 ins
Leben gerufen haben.

Empreinte passt dieses Modell an die Gege-
benheiten des Kantons Freiburg an und orga-
nisiert am 1. April 2023 einen Austausch- und
Ausbildungstag fiir Menschen, die seit mehrals

zwei Jahren mit HIV leben und neu diagnosti-
zierte Menschen begleiten méchten. Empreinte
wird die zukiinftigen Mentoren betreuen und
der betroffenen Bevdlkerung diese Dienstlei-
stung anbieten.

Um den interkantonalen Austausch zu for-
dern und um Synergien zu ermdglichen, ha-
ben wir in Absprache mit der Abteilung fir
Infektionskrankheiten am Unispital Lausanne
beschlossen, unseren jeweiligen Programmen
denselben Namen zu geben: Entr’aide +.

e N
Anmeldung:

Wenn Sie seit Langem oder seit Kurzem
von HIV betroffen sind, betroffene Be-
kannte haben oder im Kanton Freiburg
wohnhaft sind, laden wir Sie ein, mit
dem Centre Empreinte Kontakt aufzu-
nehmen, um weitere Informationen zu
erhalten und von einer Peer-Begleitung
profitieren zu kénnen.

Kontakt:
empreinte@tremplin.ch
026 424 24 84.

N J
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HIV-Diskriminierungen 2022
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«Entspannt. Menschen mit HIV unter erfolgreicher Therapie iibertragen das
Virus nicht.» Das Motto der diesjahrigen Kampagne zum Welt-Aids-Tag greift
das Thema Diskriminierung im Gesundheitswesen auf und zielt darauf ab, das
Personal im medizinischen Bereich zu informieren und zu sensibilisieren.

DR. IUR. CAROLINE SUTER

Wie nétig dies ist, zeigen einmal mehr die Dis-
kriminierungsmeldungen, die die Aids-Hilfe
Schweiz in diesem Jahr erreicht haben. Von
den 106 gemeldeten Diskriminierungen und
Datenschutzverletzungen betraf fast ein Drit-
tel den Gesundheitsbereich. Weitere Diskri-
minierungen und Datenschutzverletzungen
wurden in den Bereichen Versicherung, Er-
werbstatigkeit, Einreise/Aufenthalt, Strafrecht
und Diverses erlebt. Als nationale Meldestel-
le sammelt die Aids-Hilfe Schweiz im Auftrag
des Bundes Diskriminierungen in Zusammen-
hang mit HIV und leitet diese zweimal pro Jahr
anonymisiert an die Eidgendssische Kommissi-
on fiir sexuell ibertragbare Infektionen (EKSI)
weiter. Sofern die betroffenen Personen dies
wiinschen, interveniert die Aids-Hilfe Schweiz
individuell. Die Diskriminierungsmeldungen
dienen aber auch dazu, gesellschaftliche Ten-
denzen aufzuspiiren und auf ibergeordneter
Ebene Einfluss zu nehmen.

Diskriminierungen im
Gesundheitswesen

Vorurteile, negative Zuschreibungen und Un-
gleichbehandlungen von Menschen mit HIV

bei der Inanspruchnahme medizinischer Leis-
tungen kommen héufig vor und werden als
sehr einschneidend und belastend empfun-
den. Denn einerseits wird die Diskriminierung
von einer Person veriibt, zu der HIV-positive
Patient:innen in einem besonderen Vertrau-
ensverhaltnis stehen (Arzt:in, Pflegefachper-
son, Zahnarzt:in, Apotheker:in etc.), anderer-
seits wird gerade von dieser Personengruppe
erwartet, dass sie medizinisch aufgeklérter ist
als der Rest der Bevélkerung und insbesonde-
re iiber die Nichtinfektiositat bei erfolgreicher
Therapie Bescheid weiss. Dieses Wissen fehlt
aber oft, was fiir Menschen mit HIV je langer,
desto weniger nachvollziehbar ist und deshalb
verstérkt als Diskriminierung empfunden und
gemeldet wird:

Fall 1: Hohere Zahnarztrechnung

wegen HIV

Eine Frau, die eine Zahnreinigung machen las-
sen wollte, wurde in der Zahnklinik mittels Ge-
sundheitsformular u. a. nach einer bestehen-
den HIV-Infektion gefragt. Die Frau gaban, dass
sie HIV-positiv ist. Auf der Rechnung bemerkte
sie, dass ein Mehraufwand fiir Sterilisation be-
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rechnet wurde. Auf ihre Nachfrage hin wurde
ihr mitgeteilt, dass aufgrund ihrer HIV-Infekti-
on eine besonders griindliche Sterilisation von
Behandlungszimmer und Instrumenten vorge-
nommen werden musste, was Mehrkosten zur
Folge hatte.

Rechtslage:

Das Sammeln von Gesundheitsdaten ist eine
Datenbearbeitung. Die Bearbeitung von Per-
sonendaten muss verhédltnisméssig sein. Das
bedeutet, dass nur jene Daten erfasst werden
diirfen, die zum Erreichen des angestrebten
Zweckssowohlnétigalsauch geeignetsind. Die
Frage nach HIV ist keine Information, tiber die
Zahnarzt:innen oder Dentalhygieniker:innen
im Rahmen einer iiblichen Behandlung ver-
fligen missen. Deshalb ist ihre Erfassung im
vorliegenden Fall unrechtméssig.

Des Weiteren hat eine medizinische Fach-
person Sicherheitsvorkehrungen zum Verhin-
dern von Ubertragungen unabhingig davon
zu treffen, ob sie den HIV-Status der Patientin
kennt. Dies gilt umso mehr, als zu beden-
ken ist, dass immer - sowohl aufseiten der
Patient:innen als auch aufseiten der medizi-
nischen Fachperson - einenoch nicht bekannte
blutiibertragbare Krankheit vorliegen kénnte.
Zudem gilt zu bedenken, dass 98 Prozent der
diagnostizierten HIV-positiven Personenin der
Schweiz eine antiretrovirale Therapie einneh-
men und von diesen wiederum 96 Prozent iiber
eine nicht nachweisbare Viruslast verfiigen.
Eine héhere Rechnung infolge einer HIV-Infek-
tionzu stellen, ist deshalb diskriminierend und
unrechtmaéssig.

Fall 2: Verweigerung einer
Haartransplantation

Ein Mann wollte sich einer Haartransplantation
unterziehen und musste dazu einen Fragebogen
ausfiillen, der u. a. die Frage nach HIV enthielt.
Der Mann beantwortete diese Frage wahrheitsge-
méss und ergénzte, dass seine Viruslast seit Jah-
ren nicht nachweisbar, er also nicht ansteckend
sei. In der Folge wurde er zu einem Beratungsge-
spréch eingeladen, in welchem ihm tiberraschend
mitgeteilt wurde, dass das Institut infolge seiner
HIVInfektion die Behandlung ablehne. Dies ei-
nerseits zum Schutz der HIV-positiven Person
aufgrund des geschwéchten Immunsystems,
andererseits zum Schutz der Angestellten, da

106 gemeldete Diskriminierungen und
Datenschutzverletzungen 2022

4 Einreise / Aufenthalt

Strafbarkeit 3

9 Erwerbstétigkeit

Diverse 20 13 Sozialversicherung

Ny

Gesundheitswesen 30 27 Privatversicherungen

eine Haartransplantation eine blutige Ange-
legenheit sei und es deshalb fiir diese nicht
zumutbar sei, eine Behandlung bei einer HIV-
positiven Person durchzufithren.

Rechtslage:

Ist eine Person gut therapiert, stellt eine sol-
che Behandlung keinerlei Risiko dar, da das
Immunsystem stabil ist. Umgekehrt stellt ei-
ne Haartransplantation kein Risiko fiir die
behandelnde Person dar, selbst wenn die Vi-
ruslast nicht unterdriickt sein sollte, da unter
Anwendung der ohnehin notwendigen Hygie-
nemassnahmen eine HIV-Ubertragung ausge-
schlossen werden kann. Die Erhebung der HIV-
Diagnose ist hier wie in Fall 1 unrechtmassig.
Zwar gibt es in der Schweiz ausser in Notfal-
len keine Behandlungspflicht. Dieses Verhal-
ten ist aber klar diskriminierend, da keine ob-
jektiven Griinde fiir eine Behandlungsverwei-
gerung vorliegen.

Fall 3: Erwdhnung der HIV-Diagnose

im Austrittsbericht

Eine Frau musste sich einer Knieoperation un-
terziehen. Im Austrittsbericht war ihre HIV-
Infektion erwéhnt, was ihr sehr unangenehm

war. >
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Rechtslage:

Im vorliegenden Fall stand die HIV-Infektion
in keinerlei Zusammenhang mit der Knieope-
ration und hétte ohne explizite Einwilligung
der Frau nicht in den Bericht aufgenommen
werden diirfen, da es sich um eine Nebendia-
gnose handelt. Ein Austrittsbericht geht oft an
eine Vielzahl von Versicherungen (z. B. Unfall-
versicherung) und medizinische Fachpersonen,
wodurch die Frau gegentiiber diesen Personen
und Institutionen als HIV-positiv geoutet wiir-
de. Der Frau steht geméss Datenschutzgesetz
das Recht zu, die Léschung der Nebendiagnose
aus dem Austrittsbericht zu verlangen.

Diskriminierungen im Versiche-
rungswesen

Seit jeher sind im Bereich der personenbezo-
genen Versicherungen Ungleichbehandlungen
von Menschen mit HIV zu verzeichnen, wobei
sich die Situation bei den obligatorischen Sozi-
alversicherungen anders darstellt als bei den
freiwilligen Privatversicherungen. Wahrend es
im Sozialversicherungsbereich punktuell zu
Diskriminierungen kommt, geschieht dies im
Privatversicherungswesen eher systematisch,
wie beispielsweise bei Krankenzusatzversiche-
rungen, von denen Menschen mit HIV generell
ausgeschlossen werden.

Fall 4: Keine Absicherung bei
Selbststandigkeit

Ein Mann hatte seine Stelle gekiindigt und da-
nach eine Auszeit genommen, um eine selbst-
stdndige Erwerbstédtigkeit vorzubereiten. Zur
Absicherung im Krankheitsfall wollte er eine
Einzeltaggeldversicherung abschliessen. Alle
angefragten Gesellschaften verweigerten je-
doch die Aufnahme aufgrund seiner HIV-In-
fektion, obwohl er seit vielen Jahren eine nicht
nachweisbare Viruslast hatte und wahrend sei-
ner Anstellung nie krank war. Keine Absiche-
rung zu haben in einem allfélligen Krankheits-
fall, birgt ein hohes finanzielles Risiko, weshalb
der Mann sich tiberlegte, seinen Traum von der
Selbststédndigkeit aufzugeben.

Rechtslage:
Die Krankentaggeldversicherung untersteht
als freiwillige Versicherung dem Privatversi-

cherungsrecht. Den Versicherungsgesellschaf-
ten steht es frei, Gesundheitsfragen zu stellen
und Personen mit vorbestehenden Krank-
heiten oder in fortgeschrittenem Alter auszu-
schliessen. Wahrend bei kollektiven Taggeld-
versicherungen im Rahmen von Anstellungs-
verhéltnissen meist kein Ausschluss gemacht
wird, lehnen Einzeltaggeldversicherungen
Menschen mit HIV ab, selbst wenn sie gut thera-
piert, unter der Nachweisgrenze und nicht hdu-
figer krank sind als HIV-negative Menschen.
Dabei handelt es sich um eine ungerechtfertig-
te Ungleichbehandlung, da die medizinischen
Fortschritte ignoriert werden.

Diskriminierungen im
Erwerbsbereich

Wahrend frither im Arbeitsbereich besonders
viele Diskriminierungen erlebt wurden, neh-
men die Meldungen in diesem Bereich ten-
denziell ab. Dies diirfte u. a. damit zusammen-
héngen, dass sich ein Grossteil der Arbeitneh-
menden aufgrund der besseren Behandelbar-
keit der HIV-Infektion dazu entscheidet, die
Diagnose gegeniiber dem Arbeitgeber oder
den Arbeitskolleg:innen nicht offenzulegen.
Dennoch kommt es auch heute noch - oft in-
folge von Datenschutzverletzungen - zu Diskri-
minierungen in allen Phasen eines Arbeitsver-
héltnisses: im Bewerbungsverfahren, bei Ver-
tragsabschluss, wéhrend der Anstellung, bei
Auflésung und nach Beendigung des Arbeits-
verhéltnisses.

Fall 5: Versetzung ins Backoffice

Eine Frau war infolge einer fortgeschrittenen
HIV-Infektion mehrere Male krankgeschrie-
ben. Jedes Mal bedrangte sie der Arbeitgeber,
ihm den Grund fiir ihre Arbeitsunfahigkeit zu
nennen. Schlussendlich informierte sie ihn wi-
der Willen iiber ihre HIV-Diagnose. Kurze Zeit
spater wurde sie ins Backoffice versetzt.

Rechtslage:

Wer aufgrund einer Krankheit arbeitsunfahig
ist, ist verpflichtet, dies dem Arbeitgeber um-
gehend mitzuteilen und in der Regel ab dem
dritten Krankheitstag ein Arztzeugnis einzu-
reichen. Der medizinische Grund einer Absenz
aber gehort zur Privatsphére der Arbeitneh-



menden und geht den Arbeitgeber nichts an,
weshalb eine Diagnose auch nie Bestandteil
eines Arztzeugnisses sein darf. Werden Arbeit-
nehmende vom Arbeitgeber trotzdem nach HIV
gefragt, diirfen sie diese Frage falsch beant-
worten, da es sich um eine unrechtméssige
Frage handelt. Die Versetzung ins Backoffice
entbehrt jeglicher Grundlage und ist dusserst
verletzend.

Diverse Diskriminierungen und
Datenschutzverletzungen

Diese Kategorie umfasst Diskriminierungen
in den Bereichen Bildung, Verwaltung, Justiz,
Wohnen, Familie und soziale Medien.

Fall 6: Mobbing durch Nachbarn nach
Datenschutzverletzung

Eine Frau erzihlte ihrer langjahrigen Nachba-
rin, zu der sich im Lauf der Zeit eine freund-
schaftliche Beziehung entwickelt hatte, dass sie
HIV-positiv ist. Kurze Zeit spater bemerkte sie,
dass sie von vielen Nachbar:innen schrég an-
geschaut und dass hinter ihrem Riicken getu-
schelt wurde. Von einem Nachbarn wurde sie
gefragt, wie sie sich dieses Aids geholt habe.
Diese Reaktionen wurden fiir die Frau uner-
tréglich, weshalb sie in der Folge ihren Wohn-
ort wechselte.

Rechtslage:

Die Tatsache, dass die Frau HIV-positiv ist,
ist eine intime und personliche Information.
Sie allein hat das Recht zu entscheiden, wen
sie dariiber informieren will und wen nicht.
Indem die Nachbarin weitere Personen tiber
die HIV-Infektion der Frau informierte, han-
delte sie klar rechtswidrig und beging eine
Personlichkeitsverletzung. Die Frau hat die
Moglichkeit, innerhalb eines Jahres beim
Zivilgericht eine Klage einzureichen. Mit der
Klage kann sie die Unterlassung der Daten-
weitergabe, die Feststellung ihrer Widerrecht-
lichkeit und die Beseitigung ihrer Folgen ver-
langen. Zudem kann sie allenfalls Schaden-
ersatz und Genugtuung verlangen. Prozesse
wegen Datenschutzverletzungen sind jedoch
langwierig und die Beweise oft schwierig zu
erbringen. Zudem liegt das Kostenrisiko beider
klagenden Person.

Ungeniigender Diskriminierungs-
schutz in der Schweiz

Die Schweiz schneidet im internationalen Ver-
gleich im Diskriminierungsschutz schlecht ab.
Obwohl das Diskriminierungsverbot in der
Bundesverfassung und in von der Schweiz ra-
tifizierten vélkerrechtlichen Abkommen veran-
kert ist, gibt es in der Schweiz bis heute kein
Gesetz, das umfassend vor Diskriminierungen
schiitzt, weshalb Rechtsmittel nur sehr be-
schrankt vorhanden sind.

Die Schweiz wird von internationalen Men-
schenrechtsorganenimmerwieder wegen ihres
mangelhaften Diskriminierungsschutzes kriti-
siert und aufgefordert, eine umfassende Anti-
diskriminierungsgesetzgebung zu schaffen, die
insbesondere auch vor Diskriminierungen im
privatrechtlichen Bereich schiitzt. Es gab auch
zahlreiche politische Vorstosse, die ein solches
Gesetzforderten, die jedoch allesamt abgelehnt
wurden. Es bleibt trotzdem zu hoffen, dass die
Schweiz einst dem Vorbild vieler EU-Staaten
folgen und ein Antidiskriminierungsgesetz in
Kraft setzen wird, das u. a. die Diskriminierung
von Menschen mit chronischen Erkrankungen
verbietet und wirksame Rechtsmittel vorsieht.
Trotz der mangelhaften Rechtslage gelang es
der Aids-Hilfe Schweiz, in vielen Diskriminie-
rungsféllen erfolgreich zu intervenieren. Wich-
tig in der Diskriminierungsbekdmpfung bleibt
auch die Information und Sensibilisierung der
Bevolkerung, wie beispielsweise mittels der
diesjdhrigen Kampagne zum Welt-Aids-Tag. e

-

DISKRIMINIERT?
MELDEN SIE SICH
BEI UNS!

N Um ein umfassendes
Bild der aktuellen
Diskriminierungslage
zu erhalten, gezielt
dagegen anzukdmpfen
und informieren zu
kénnen, ist die Aids-
Hilfe Schweiz auf lhre
Meldung angewiesen.
Teilen Sie uns Falle
mit, die lhr Rechts-
empfinden verletzen.

Hier finden Sie ein ent-
sprechendes Formular.
lhre Angaben werden
streng vertraulich be-
handelt. Sie haben auch
die Méglichkeit, ano-
nym zu bleiben, wenn
Sie dies wiinschen.
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