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■ Menschliches Leben ist auf gan -
zer Linie mehrdimensional. Ge -

sundheit und Krankheit zeigen sich
darum in verschiedenen Di men sio nen,
etwa kör perlich und geistig, aber auch
so zial. Krankheiten und Le bens be  las -
tungen werden in Stationen durch -
laufen, beginnen gewöhnlich mit ei ner
Krisensituation. Eine Er krank ung kann
eine vorher nie gekannte Angst aus-
lösen. Die eigene Versehrbarkeit und
auch Endlichkeit macht innerlich und
äußerlich verletzlich, erschüttert. In
dieser ersten Zeit einer Krise braucht
es viel Aufmerksamkeit, Verständnis,
Zuwendung und Unterstützung. Erste
Anlaufstelle in einer le bens be las ten -
den Situation ist häu fig eine dem The -
ma entspre chende Be  ratungsstelle,
die unter anderem psychosoziale Be -
ratung und Begleitung leistet. Um
Aus tausch sowie Vernetzung zu för-
dern und damit Selbsthilfekräfte zu
stärken, integrieren viele Beratungs-
stellen auch mehr oder weniger um -
fangreiche Selbsthilfeangebote. Hier -
über entstehen wichtige Kontakte zu
Menschen, die das gleiche Schicksal
zu bewältigen haben. Jede Person
beginnt eine Suche, eine Su che nach
Verstehen, nach Antworten, nach
Mög lichkeiten, nach gleichge sin nter
Begegnung etc. um zu überstehen
und zu überleben. Selbsthilfe heißt
also, sich auf den Weg machen,
zunächst für sich selbst, später viel -
leicht auch für andere. Sie ist darum
manchmal etwas ganz kleines, kaum
wahrnehmbares, sehr persönliches.
Sie erlebt nicht nur Sinn, Selbstwirk-
samkeit und Einflussnahme, sondern
auch Erschöpfungszustände, Frustra -
tionen, Rückschlä ge, Ungeduld. Sie
steht nicht immer im Mittelpunkt des
eigenen Lebens, etwa wenn es auch
mal zu viel wird oder auch andere
Dinge wichtiger ge worden sind.

XXelle: Beratung und vieles mehr
Wenn in Nordrhein-Westfalen eine
Frau HIV-positiv ist und es ihr an
Energie für Selbsthilfe fehlt, steht ihr
an 15 XXelle-Standorten eine Fach-
kraft zur Seite. Diese Fachkraft ist
nicht nur in persönlichen Ange le gen -
heiten eine sichere und zuverlässige
Ansprechpartnerin. Sie sorgt auch
dafür, dass die organisierte Frauen-
Selbsthilfe bei HIV/Aids nicht weg-
knickt, weil sich gerade keine aktive
Betroffene verantwortlich für sie ins
Zeug legen kann. Wenn HIV-positive
Frauen im Rahmen von Selbsthilfe
einen belastenden Verantwortungs-
druck spüren, dürfen sie diesen mit
einer Fachkraft teilen oder ihn weiter -
geben, bis sie selbst oder eine andere
Betroffene die Fäden wieder stärker in
die Hand nehmen kann.

Die persönliche Begleitung HIV-po-
sitiver Frauen, insbesondere in länger
währenden körperlichen wie seeli -
schen Krankenphasen, kann aufgrund
der zeitlichen Ressourcen der Fach-
kräfte nur wirklich hilfreich gelingen,
wenn die Frauen aus Selbsthilfe,
Ehren amt und Profession eng zusam -
men arbeiten. An einem Beispiel lässt
sich das gut veranschaulichen: Eine
HIV-positive Frau muss ins Kranken-
haus. Sie informiert eine Frau aus
ihrem Netzwerk, die ihrerseits die an -
deren Netzwerkerinnen informiert. Es
erfolgen kurzfristige Absprachen, wer
die Kranke besucht und wie man sie
unterstützen kann. Möchte sie beim
Arztgespräch eine Begleitung, weil
vier Ohren mehr verstehen, kann dies
eine sachkundige Selbsthilfe-Frau
über nehmen oder die Fachkraft. 

Möch te sie eine Gesprächspart-
nerin außerhalb ihres sonstigen Be-
zugssystems als Vertraute, kann dies
eine Selbsthilfe-Frau sein oder eine
Ehrenamtlerin. Nach einem Kranken-

Die Aidshilfe Dortmund ist einer
der regionalen Standorte für
XXelle, einem landesweiten Netz-
werk für HIV-positive und aids-
kranke Frauen in Nordrhein-
Westfalen. XXelle Dortmund
bietet direkte und telefonische
Beratung an. Frauen, die in be -
sonderer Weise von HIV bedroht
bzw. damit konfrontiert sind,
gehören ebenfalls zur Zielgrup pe.
Sie alle erfahren auf Wunsch eine
individuelle und bedarfsorien -
tierte Begleitung. Gleichzeitig
können die Frauen auch in
 Kontakt mit anderen betroffenen
Frauen kommen. Das Projekt
verbindet damit professionelle
Soziale Arbeit mit Angeboten 
der Selbsthilfe.

Anja Wolsza

Das Netzwerk „XXelle“ bündelt Angebote für weibliche HIV-Positive und Aidskranke

06 31_Titelhema_2 2013  05.06.13  13:04  Seite 13



Forum sozialarbeit + gesundheit 3/201314

Titelthema

hausaufenthalt enden diese Hilfen
nicht automatisch, sondern werden
fortgesetzt, wenn die betroffene Frau
dies wünscht und braucht. Sie soll
wis sen, dass sie nicht alleine ist.
Wenn es ihr besser geht und die ei-
genen Kräfte wieder mobil sind, ist
sie selbst ge wöhnlich bereit, auch für
andere eine Stütze zu sein. Ist sie dazu
nicht bereit, muss sie ihre Gründe
nicht darlegen. In ihrer nächsten schwe -
ren Phase wird sie wieder Un ter stüt -
zung finden. 

Einmal im Monat findet eine (ehren -
amtlich begleitete) offene Frauen-
gruppe statt, die ohne vorherige Ab-
sprache oder Anmeldung besucht
werden kann. Neben regelmäßigem
Kontakt und Austausch ist der Grup -
penabend eine wichtige Plattform für
Frauen, die neu betroffen oder neu in
der Region sind und sich orientieren
müssen. Wich tige Informationen und
Termine wer den über einen monat -
lichen Frau en brief versendet, via 
E-Mail oder pos talisch. Betroffene
Frau en und XXelle-Fachkraft kennen
sich persönlich. 

Das im Rahmen von Selbsthilfe or -
ga nisierte wöchentliche Frühstücks-
café in der Aidshilfe ist offen für Män -
ner und Frauen, Kinder und Jugend-
liche, Betroffene, Angehörige und
Freun de. „just for fun“, ein monatlich
wech selndes Freizeitangebot zum ge-
meinsamen Kochen sowie kulturellen
Ausflügen in die nähere Umgebung,
bietet geschützte Gemeinschaftsakti -
vi täten zur Teilhabe am gesell schaft -
lichen und kulturellen Leben, die HIV-
Betrof fene finanziell oft nicht selbst
tragen können. Frauen und Kinder
werden hier bei besonders berück-
sichtigt, eben  so wie die Bedürfnisse
von Betroffenen mit einer an der wei -
tigen Be hinderung. Dieses niedrig-
schwellige Angebot verbindet soziale
Integration und Inklusion soweit dies
im Rahmen der Aidshilfearbeit mög -
lich ist. Zur hohen Akzeptanz bei den
Teilneh men den trägt die Planung bei,
die im Wesentlichen bei betroffenen
Frau en und Männern liegt. Beide An-
gebote werden maßgeblich von der
Deut schen AIDS-Stiftung finanziert.

Im Rahmen von XXelle werden
Fachkräften anderer Einrichtungen

Informationen und Vorträge zum The -
menkomplex „Frauen und HIV/Aids“
angeboten. Oft ergeben sich Not wen -
digkeiten, wenn Mitarbeiter einer In-
stitution unsicher sind, wie sie sich im
Umgang mit einer HIV-positi ven Frau
verhalten sollen und welche Risiken
bestehen. In den gut 30 Jah ren seit
Bekanntwerden von HIV und Aids hat
es eine rasante Entwicklung gegeben,
die auch von Fachpersonal in Verwal -
tungen, so zia len und medizinisch/pfle -
gerischen Bereichen nicht umfänglich
wahrgenommen wurde. So geht es
darum Wissenslücken zu schlie ßen
und Be rüh rungsängste abzubauen.

Den HIV-positiven Frauen werden
in der landesweiten XXelle-Vernet-
zung von den Ruhrgebiets-Ins ti tu-
tio nen regionale Kontakt- und In for -
ma tionsveranstaltungen zu verschie -
dens ten Themen angeboten. Dazu
zäh len selbstwertstärkende Aktionen
genauso wie Fachvorträge beispiels-
weise zu Patientenverfügungen und
Vorsorgevollmachten oder inter kul -
turelle Begegnungen.

Wertschätzendes und gleich-
 be rechtigtes Zusammenspiel
XXelle steht für eine Partnerschaft
zwischen Sozialer Arbeit und Selbst-
hilfe im Bereich Frauen und HIV/Aids.
In dieser gleichberechtigten Partner -
schaft lassen sich wertvolle Res sour -
cen schöpfen und nachhaltige Prozes -
se realisieren. Die geteilte und unter-
stützte Verantwortung macht es der
einzelnen Frau leicht sich zu en ga gie -
ren, weil sie sich in für sie schwie ri gen
Zeiten schadlos zurückziehen darf.
Rücksicht und Wertschätzung sind
wichtige Merkmale im Mitei nan der
der HIV-bezogenen Frauen-(Selbst -
hilfe-)Arbeit. Dabei kommt auch dem
Ehrenamt eine wichtige Bedeutung
zu. An jedem XXelle-Standort gibt es
ehrenamtlich engagierte Frauen in der
geschlechtsspezifischen HIV-Arbeit.
Diese werden von den Fachkräften
geworben und für ihre Aufgaben qua -
lifiziert. Durch das Kennenlernen der
XXelle-Strukturen und der Teil habe
daran erfahren ehrenamtliche Mit-
arbeiterinnen schnell Wissenswertes

Die HIV-Forschung hat die Lebenslagen HIV-infizierter Frauen bislang eher vernächlässigt. 
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und Wesentliches. Sie erleben ein Zu-
sammenspiel, in dem die Prota go nis -
tin nen gleichwertig wertschätzend
miteinander wirken.

HIV ist zur Hälfte weiblich
Weltweit sind 50 Prozent der HIV-In -
fizierten weiblich. Die HIV-Forschung
hat sich dieser Tatsache in der Vergan -
genheit nicht ausreichend ange nom -
men. Forschungsgegenstand wa ren
vorrangig (homosexuelle) Män ner
und intravenöse Drogengebraucher,
für die eine gute medizinische, psy-
chologische und psychosoziale Da -
ten lage vorliegt. Frauen sind erst ver-
spätet stärker in den Fokus der Wis -
senschaft gerückt. Was ihre körperli -
chen, seelischen, soziokulturellen so -
wie sozioökonomischen Lebenslagen
angeht und wie sich medizinische In-
terventionen bei ihnen in ihrer Wir -
kung von Männern unterscheiden,
dazu gibt es in der Forschung noch
einen Nachholbedarf. In Deutschland
leben laut Robert Koch Institut rund
78.000 Menschen mit einer HIV-In -
fektion (Stand 2012). Etwa 63.000
Männer, 15.000 Frauen und eine klei -
ne Anzahl Kinder sind betroffen. 

In unserer Gesellschaft wissen die
Menschen überwiegend immer noch
wenig über HIV und Aids. Menschen
mit einer HIV-Infektion haben bei
rechtzeitig begonnener me di ka men -
tö ser Therapie und deren konse quen -
ter Durchführung realistische Aus -
sich ten auf eine normale Lebenser -
wartung. Aids gilt nach heutigem Stand
der medizinischen Möglichkeiten als
vermeidbare Komplikation einer HIV-
Infektion. Gleichwohl fügt das Virus
dem Körper irreparable Schäden zu.
Die medikamentöse Behandlung von
HIV führt dazu, dass sich das Virus nur
schwer überträgt. Unter bestimmten
Voraussetzungen ist eine Übertra -
gung selbst bei ungeschütztem Ge-
schlechtsverkehr unwahrscheinlich. 

Die Lebenswirklichkeit und die
Bedürfnisse von Frauen mit HIV und
Aids unterscheiden sich in vielen,
wesentlichen Aspekten von denen
der Männer. Die Aidserkrankung zeigt
bei Frauen ein anderes Bild; so treten
beispielsweise im Rahmen der an ti -
retroviralen Therapie bei Frauen an -

dere Nebenwirkungen auf. Frauen
neh  men andere Zugänge zum Ge -
sund heitssystem wahr und werden
oft anders behandelt als Männer.
Häufig wird Frauen ein geringeres
Maß an Entscheidungskompetenz zu-
getraut. Das erschwert die Durchset-
zung ihrer Interessen als Pa tien tin -
nen. Geschlechtsspezifische Un ter -
schiede sind maßgebliche Faktoren
bei der Erhaltung von Gesundheit wie
für die Entstehung von oder den Um -
gang mit Krankheit.

Psychosoziale Belastungen 
sind unterschiedlich
Das soziale und kulturelle Leben von
Frauen ist stärker familiär geprägt,
auch wenn sie alleinstehend sind.
Weibliches Verhalten wird in unserer
Gesellschaft stärker mo ralisch ge-
wertet als gleiches männ liches Tun.
Eine Frau mit einer HIV-Infektion hat
darum ein erhebliches Stigmatisie -
rungs risiko in allen Le bens bereichen.
In verschiedenen Le bens kontexten
wird sie mit moralisch abwertenden
Zuschreibungen kon fron tiert. 

Emotional gehen Frauen härter mit
sich selbst ins Gericht als Männer. Die
Frage von Schuld hinsichtlich der In -
fektion beispielsweise beschäftigt viele
Betroffene noch auf der Gefühlsebe-
ne, wenn die Verstandesebene längst
schon eine Antwort gefunden hat.
Angst und Scham gesellen sich als
belastende Begleiter dauerhaft in ihr
Leben. Das macht Frauen anfälli ger
für psychische Erkrankungen. 

Einkommensarmut ist in unserem
Land überwiegend weiblich. Eine ge -
sunde Lebensführung mit der ent -
spre chenden Selbstfürsorge ist für HIV-
Patientinnen darum schwierig. Als
Mütter und Partnerinnen stecken sie
zudem gewöhnlich hinter den Be -
dürfnissen der Menschen zurück, für
die sie sich verantwortlich fühlen. 

Als Mutter ist es schwer den rich ti -
gen Zeitpunkt zu finden, mit dem Kind
über HIV zu sprechen. Sie will keine
existenziellen Ängste auslösen und
ihr Kind vor Ausgrenzung schüt zen.
HIV-positive Frauen brauchen die Er -
fah rungen anderer betroffener Müt -
 ter, benötigen Austausch und profes -
sionellen Rat.

Frauen mit Partnerwunsch be fürch -
ten vielfach aufgrund der HIV-Infek -
tion keinen neuen Partner mehr fin -
den zu können. Viele haben die Erfah -
rung gemacht, dass sich ein Mensch
wieder abwendet, nachdem er von
dem Virus erfahren hat. Emotionale
Rückschläge kön nen hier weit rei -
chen   dere Folgen haben als die Be -
endi gung einer begonnenen Partner -
schaft aus anderen Gründen. Und
selbst wenn eine Tren nung nicht zu
befürch ten steht, er leben sich po-
sitive Frauen hier verstärkt in einem
emotionalen und wirtschaftlichen Ab-
hängigkeitsverhältnis. 

Mit diesen und vielen weiteren HIV-
bedingten psychosozialen Be las tun -
gen den persönlich richtigen Umgang
zu finden, ist eine dauerhafte Ange -
legenheit, die situativ immer wieder
neu bewertet und entschieden wer den
muss. Darum leben Frauen ge wöhn -
lich nicht in allen Lebensberei chen
geoutet. Von ihnen ausgesuchte Ver-
trauenspersonen und Ärzte sind in -
formiert. Oft erfahren es die eige nen
Eltern nicht, wird es den Kin dern lange
verschwiegen. Nahe ste hen de Men -
schen sollen vor Diskri mi nie rung, Aus-
grenzung und Abwer tung geschützt
werden und sich nicht sorgen.

In Anbetracht dieser und vieler wei-
terer Belastungen ist es für Frauen
mit HIV besonders wichtig, über ein
gutes Selbsthilfe-Netzwerk zu ver-
fügen. Auf vertrauenswürdige, für sie
parteilich einstehende Fachkräfte zu-
greifen zu können, hilft ihnen bei der
ständigen Anstrengung, ihren Le -
bens alltag mit und trotz HIV ge lin -
gend zu bewältigen. 

Partizipation und Transparenz
Die lebensweltorientierte Gesund -
heits förderung ist in der gesamten
Aidshilfe-Arbeit in der Bundesre pub -
lik Deutschland von Anfang an er -
kämpfte konzeptionelle Tradition. Da -
rin wird unter anderem der Partizi pa -
tion ein besonders hoher Stellenwert
beigemessen. Das programmatische
Motto lautet: „Mit der Zielgruppe für
die Zielgruppe“. Das bedingt zu-
nächst eine Akzeptanz der vielfältigen
Biographien und Lebensweisen von
Menschen. Aidshilfen fördern Selbst-
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hilfe und Selbstorganisation, was nur
in enger Zusammenarbeit mit den be-
troffenen Personen möglich ist. Für
XXelle bedeutet das konkret die Ein-
bindung der betroffenen Frauen in die
verschiedenen Bereiche. In der Lan -
des arbeitsgemeinschaft Frauen und
Aids setzen sie sich gemeinsam mit
den Hauptamtlichen mit frauen re le -
vanten Themen auseinander. Sie for -
mulieren ihre Bedürfnisse und Be -
darfe und arbeiten an der Ausrich -
tung von XXelle mit. Sie instruieren
die Hauptamtlichen vor Ort mit ihren
Anliegen, die so in die lan desweite
Arbeit einfließen. Ein Beispiel hierfür
ist der sich in gemeinsa mer Arbeit
befindliche Info-Pool zu gynäkolo gi -
schen Fragestellungen, ins besondere

hinsichtlich HIV und Kin der wunsch/
Schwangerschaft. HIV-positive Frauen
haben Zugang zu den regionalen
XXelle-Arbeitstref fen. Sie können die
Infrastruktur der Einrichtungen vor
Ort nutzen um sich zu vernetzen und
sind sich deren Un terstützung sicher. 

Partizipation bedeutet auch anzuer-
kennen, dass die betroffenen Frauen
selbst am besten wissen, was sie
brau chen und was ihnen hilft. Fach-
kräfte unterstützen sie dabei, dies zu
formulieren und entwickeln daraus
Kon zepte und Lösungsansätze, Fach -
tagungen und Workshops. Diese Art
des Umgehens schafft gegenseitiges
Vertrauen. HIV-positive Frauen sollen
sich im XXelle-Verbund gut aufge ho -

Infos

XXelle steht für ein landesweites Ge -
samtkonzept für die Arbeit von Frauen
für HIV-po si tive Frauen in Nordrhein-
West falen (NRW). „XX“ lau tet das weib -
liche Chromosomenpaar, „elle“ ist das
fran zösische Wort für „sie“, die Frau. 
XXelle ist ein gut strukturiertes Netzwerk
aus 15 Organisationen, das auf kommu -
naler, regio naler und landesweiter Ebene
um fangreiche Angebote be reithält. Es
bündelt fach liche Kompetenzen und be -
troffene Expertenschaft. HIV-be trof fe nen
Frauen stellt das Netzwerk kostenfrei und
un kom pliziert einen umfangreichen In -
for  ma tionstransfer zu allen relevanten
The  men zur Verfügung. Über das Netz-
werk können Kontakte zu anderen be -
trof fe nen Frauen in der ei ge nen Region
ge knüpft werden. Frauen können in der
Selbsthilfearbeit auf die Infrastruktur der
einzelnen Organisa tionen zugreifen. 
Die Organisation von gemeinsamen Ak -
tivitäten, Fortbildungen, Fachtagungen,
Vor trägen und Gruppentreffen verschafft
HIV-positiven Frauen vielseitige Platt-
formen der Begegnung und Ausein an -
der setzung. Die Alltags- und Le bens be -
wäl  ti gung sowie die Gesund er haltung
mit HIV stehen dabei ebenso im Mittel-
punkt, wie die Themen Arbeit/Be ruf,
Gesellschaft, Mi gra tion und auch Dro -

gen. Hinzu kommen Prä ven tionsthe men
für Frauen, die in besonderer Weise von
HIV bedroht sind. Die An ge bote im Rah -
men von XXelle tragen wertfrei der Tat sa -
che Rechnung, dass Frauen sich unter -
schei den und verschie dene Le bens ent wür -
fe haben: Als Mütter oder Kin derlose, in
einer Partnerschaft lebend oder alleinste -
hend, jung oder älter, berufstätig oder ar -
beitslos, gesundheitlich mehr oder weniger
eingeschränkt, als Frau mit Zuwanderge -
schich te oder in Deutsch land geboren –
kurz um: Frauen mit HIV bil den einen bun -
ten Quer schnitt der weib li chen Bevöl -
kerung ab. 
Die 15 XXelle-Standorte sind in der Lan -
desarbeitsgemeinschaft (LAG) Frauen und
Aids in NRW vernetzt. Die LAG bietet
gemeinsame Öffentlichkeitsarbeit für frau -
enspezifische Ange bo te in NRW. Die Über-
windung der Diskri minierung von HIV-
positiven Frauen und das Benennen von
Strukturen, die Diskri minierung begüns-
tigen, sind erklärtes po litisches und gesell-
schaftliches Ziel der LAG. Die hier Enga -
gier ten sind gleichsam betroffene Ak ti vis -
tinnen und Expertinnen. XXelle und LAG
sowie die eingebundenen Orga ni sa tionen
treten in der Öffentlichkeit als gesell -
schafts politische Lobby is ten für Frauen mit
HIV/Aids auf. Eine Vertre te rin der LAG ist

ben und wohl fühlen, Bereicherung
er  leben. Das kann nur dauerhaft glaub -
würdig funktionieren, wenn die Werte
in der Zusammenarbeit nicht nur for -
mal sind, sondern von allen Beteilig -
ten auch so gefühlt werden. Fachkräf -
te in der XXelle-Arbeit können sich in
ihrer Arbeit hinter nichts verschan -
zen. Ihre konzeptionelle Rolle ver-
langt ihnen ab, dass sie sich auch mit
ihrer Persönlichkeit einbringen.

n Anja Wolsza ist Diplom-
 Sozialar bei terin. Sie leitet die 

Fachstelle für sexu elle Gesundheit
und ist Freiwilligenkoordinatorin

bei der aidshilfe dortmund e. V. 
sowie Ansprechpartnerin für 
XXelle Frauen und HIV/ Aids, 

6 wolsza@aidshilfe-dortmund.de 

XXelle – Eine landesweite Vernetzung

Mitglied in der Landes kom mission AIDS,
die die Lan des re gie rung in fachlichen
Fra gen zu HIV/Aids berät. 

Kontakt und Information zu XXelle
NRW und der LAG Frauen und Aids:
Petra Hielscher
AIDS-Hilfe NRW e.V.
Lindenstraße 20, 50674 Köln
g (02 21) 92 59 96-0
6 petra.hielscher@nrw.aidshilfe.de 
C www.nrw.aidshilfe.de 
C www.xxelle-nrw.de

XXelle Dortmund (Ruhrgebiet):
Anja Wolsza
aidshilfe dortmund e. V.
Möllerstraße 15, 44137 Dortmund
g (02 31) 1 88 87 70
6 wolsza@aidshilfe-dortmund.de 
C www.aidshilfe-dortmund.de 
C www.xxelle-ruhrgebiet.de

Weitere Informationen zu HIV/Aids
und der Arbeit von Aidshilfen:
Deutsche AIDS-Hilfe e. V.
Wilhelmstr. 138, 10963 Berlin
g (0 30) 69 00 87-0
C www.aidshilfe.de
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