Mafldgeschneiderte Hilfen
von Frauen fur Frauen

Das Netzwerk ,,XXelle* biindelt Angebote fiir weibliche HIV-Positive und Aidskranke

Anja Wolsza

Die Aidshilfe Dortmund ist einer
der regionalen Standorte fir
XXelle, einem landesweiten Netz-
werk fur 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,
gehoren ebenfalls zur Zielgruppe.
Sie alle erfahren auf Wunsch eine
individuelle und bedarfsorien-
tierte Begleitung. Gleichzeitig
kénnen die Frauen auch in
Kontakt mit anderen betroffenen
Frauen kommen. Das Projekt
verbindet damit professionelle
Soziale Arbeit mit Angeboten
der Selbsthilfe.

Menschliches Leben ist auf gan-

zer Linie mehrdimensional. Ge-
sundheit und Krankheit zeigen sich
darum in verschiedenen Dimensionen,
etwa korperlich und geistig, aber auch
sozial. Krankheiten und Lebensbelas-
tungen werden in Stationen durch-
laufen, beginnen gewodhnlich mit einer
Krisensituation. Eine Erkrankung kann
eine vorher nie gekannte Angst aus-
I6sen. Die eigene Versehrbarkeit und
auch Endlichkeit macht innerlich und
aulerlich verletzlich, erschittert. In
dieser ersten Zeit einer Krise braucht
es viel Aufmerksamkeit, Verstandnis,
Zuwendung und Unterstutzung. Erste
Anlaufstelle in einer lebensbelasten-
den Situation ist haufig eine dem The-
ma entsprechende Beratungsstelle,
die unter anderem psychosoziale Be-
ratung und Begleitung leistet. Um
Austausch sowie Vernetzung zu for-
dern und damit Selbsthilfekrafte zu
starken, integrieren viele Beratungs-
stellen auch mehr oder weniger um-
fangreiche Selbsthilfeangebote. Hier-
Uber entstehen wichtige Kontakte zu
Menschen, die das gleiche Schicksal
zu bewaltigen haben. Jede Person
beginnt eine Suche, eine Suche nach
Verstehen, nach Antworten, nach
Moglichkeiten, nach gleichgesinnter
Begegnung etc. um zu Uberstehen
und zu Uberleben. Selbsthilfe heil3t
also, sich auf den Weg machen,
zunachst flr sich selbst, spater viel-
leicht auch fur andere. Sie ist darum
manchmal etwas ganz kleines, kaum
wahrnehmbares, sehr personliches.
Sie erlebt nicht nur Sinn, Selbstwirk-
samkeit und Einflussnahme, sondern
auch Erschopfungszustande, Frustra-
tionen, Riickschlage, Ungeduld. Sie
steht nicht immer im Mittelpunkt des
eigenen Lebens, etwa wenn es auch
mal zu viel wird oder auch andere
Dinge wichtiger geworden sind.

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

Die personliche Begleitung HIV-po-
sitiver Frauen, insbesondere in langer
wahrenden korperlichen wie seeli-
schen Krankenphasen, kann aufgrund
der zeitlichen Ressourcen der Fach-
krafte nur wirklich hilfreich gelingen,
wenn die Frauen aus Selbsthilfe,
Ehrenamt und Profession eng zusam-
men arbeiten. An einem Beispiel lasst
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
unterstlitzen kann. Mochte sie beim
Arztgesprach eine Begleitung, weil
vier Ohren mehr verstehen, kann dies
eine sachkundige Selbsthilfe-Frau
tibernehmen oder die Fachkraft.

Mochte sie eine Gesprachspart-
nerin auf3erhalb ihres sonstigen Be-
zugssystems als Vertraute, kann dies
eine Selbsthilfe-Frau sein oder eine
Ehrenamtlerin. Nach einem Kranken-
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hausaufenthalt enden diese Hilfen
nicht automatisch, sondern werden
fortgesetzt, wenn die betroffene Frau
dies wiinscht und braucht. Sie soll
wissen, dass sie nicht alleine ist.
Wenn es ihr besser geht und die ei-
genen Krafte wieder mobil sind, ist
sie selbst gewohnlich bereit, auch fir
andere eine Stiitze zu sein. Ist sie dazu
nicht bereit, muss sie ihre Griinde
nichtdarlegen. Inihrer nachsten schwe-
ren Phase wird sie wieder Unterstit-
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 regelmal3igem
Kontakt und Austausch ist der Grup-
penabend eine wichtige Plattform fir
Frauen, die neu betroffen oder neu in
der Region sind und sich orientieren
missen. Wichtige Informationen und
Termine werden Uber einen monat-
lichen Frauenbrief versendet, via
E-Mail oder postalisch. Betroffene
Frauen und XXelle-Fachkraft kennen
sich personlich.

Das im Rahmen von Selbsthilfe or-
ganisierte wochentliche Frihstucks-
café in der Aidshilfe ist offen fiir Man-
ner und Frauen, Kinder und Jugend-
liche, Betroffene, Angehodrige und
Freunde. ,just for fun”, ein monatlich
wechselndes Freizeitangebot zum ge-
meinsamen Kochen sowie kulturellen
Ausfliigen in die nahere Umgebung,
bietet geschiitzte Gemeinschaftsakti-
vitaten zur Teilhabe am gesellschaft-
lichen und kulturellen Leben, die HIV-
Betroffene finanziell oft nicht selbst
tragen konnen. Frauen und Kinder
werden hierbei besonders bertlick-
sichtigt, ebenso wie die Bedlirfnisse
von Betroffenen mit einer anderwei-
tigen Behinderung. Dieses niedrig-
schwellige Angebot verbindet soziale
Integration und Inklusion soweit dies
im Rahmen der Aidshilfearbeit mog-
lich ist. Zur hohen Akzeptanz bei den
Teilnehmenden tragt die Planung bei,
die im Wesentlichen bei betroffenen
Frauen und Mannern liegt. Beide An-
gebote werden mal3geblich von der
Deutschen AIDS-Stiftung finanziert.

Im Rahmen von XXelle werden
Fachkraften anderer Einrichtungen

Die HIV-Forschung hat die Lebenslagen HIV-infizierter Frauen bislang eher vernachlassigt.

Informationen und Vortrdge zum The-
menkomplex ,Frauen und HIV/Aids”
angeboten. Oft ergeben sich Notwen-
digkeiten, wenn Mitarbeiter einer In-
stitution unsicher sind, wie sie sich im
Umgang mit einer HIV-positiven Frau
verhalten sollen und welche Risiken
bestehen. In den gut 30 Jahren seit
Bekanntwerden von HIV und Aids hat
es eine rasante Entwicklung gegeben,
die auch von Fachpersonal in Verwal-
tungen, sozialen und medizinisch/pfle-
gerischen Bereichen nicht umfanglich
wahrgenommen wurde. So geht es
darum Wissensliicken zu schliel3en
und Berlihrungsangste abzubauen.

Den HIV-positiven Frauen werden
in der landesweiten XXelle-Vernet-
zung von den Ruhrgebiets-Institu-
tionen regionale Kontakt- und Infor-
mationsveranstaltungen zu verschie-
densten Themen angeboten. Dazu
zahlen selbstwertstarkende Aktionen
genauso wie Fachvortrage beispiels-
weise zu Patientenverfligungen und
Vorsorgevollmachten oder interkul-
turelle Begegnungen.
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Wertschatzendes und gleich-

berechtigtes Zusammenspiel

XXelle steht fiir eine Partnerschaft
zwischen Sozialer Arbeit und Selbst-
hilfe im Bereich Frauen und HIV/Aids.
In dieser gleichberechtigten Partner-
schaft lassen sich wertvolle Ressour-
cen schopfen und nachhaltige Prozes-
se realisieren. Die geteilte und unter-
stlitzte Verantwortung macht es der
einzelnen Frau leicht sich zu engagie-
ren, weil sie sich in flir sie schwierigen
Zeiten schadlos zurickziehen darf.
Ricksicht und Wertschatzung sind
wichtige Merkmale im Miteinander
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 Fachkraften
geworben und flir ihre Aufgaben qua-
lifiziert. Durch das Kennenlernen der
XXelle-Strukturen und der Teilhabe
daran erfahren ehrenamtliche Mit-
arbeiterinnen schnell Wissenswertes



und Wesentliches. Sie erleben ein Zu-
sammenspiel, in dem die Protagonis-
tinnen gleichwertig wertschatzend
miteinander wirken.

HIV ist zur Halfte weiblich

Weltweit sind 50 Prozent der HIV-In-
fizierten weiblich. Die HIV-Forschung
hat sich dieser Tatsache in der Vergan-
genheit nicht ausreichend angenom-
men. Forschungsgegenstand waren
vorrangig (homosexuelle) Manner
und intravenose Drogengebraucher,
fir die eine gute medizinische, psy-
chologische und psychosoziale Da-
tenlage vorliegt. Frauen sind erst ver-
spatet starker in den Fokus der Wis-
senschaft gertickt. Was ihre korperli-
chen, seelischen, soziokulturellen so-
wie soziookonomischen Lebenslagen
angeht und wie sich medizinische In-
terventionen bei ihnen in ihrer Wir-
kung von Mannern 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
Méanner, 15.000 Frauen und eine klei-
ne Anzahl Kinder sind betroffen.

In unserer Gesellschaft wissen die
Menschen uberwiegend immer noch
wenig Uber HIV und Aids. Menschen
mit einer HIV-Infektion haben bei
rechtzeitig begonnener medikamen-
toser Therapie und deren konsequen-
ter Durchfiihrung realistische Aus-
sichten auf eine normale Lebenser-
wartung. Aids gilt nach heutigem Stand
der medizinischen Maoglichkeiten als
vermeidbare Komplikation einer HIV-
Infektion. Gleichwohl fligt das Virus
dem Korper irreparable Schaden zu.
Die medikamentdse Behandlung von
HIV fiihrt dazu, dass sich das Virus nur
schwer Ubertragt. Unter bestimmten
Voraussetzungen ist eine Ubertra-
gung selbst bei ungeschitztem Ge-
schlechtsverkehr unwahrscheinlich.

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

dere Nebenwirkungen auf. Frauen
nehmen andere Zugange zum Ge-
sundheitssystem wahr und werden
oft anders behandelt als Manner.
Haufig wird Frauen ein geringeres
Maf3 an Entscheidungskompetenz zu-
getraut. Das erschwert die Durchset-
zung ihrer Interessen als Patientin-
nen. Geschlechtsspezifische Unter-
schiede sind maf3gebliche Faktoren
bei der Erhaltung von Gesundheit wie
fur die Entstehung von oder den Um-
gang mit Krankheit.

Psychosoziale Belastungen
sind unterschiedlich
Das soziale und kulturelle Leben von
Frauen ist starker familiar gepragt,
auch wenn sie alleinstehend sind.
Weibliches Verhalten wird in unserer
Gesellschaft starker moralisch ge-
wertet als gleiches mannliches Tun.
Eine Frau mit einer HIV-Infektion hat
darum ein erhebliches Stigmatisie-
rungsrisiko in allen Lebensbereichen.
In verschiedenen Lebenskontexten
wird sie mit moralisch abwertenden
Zuschreibungen konfrontiert.
Emotional gehen Frauen harter mit
sich selbst ins Gericht als Manner. Die
Frage von Schuld hinsichtlich der In-
fektion beispielsweise beschéftigt viele
Betroffene noch auf der Gefiihlsebe-
ne, wenn die Verstandesebene langst
schon eine Antwort gefunden hat.
Angst und Scham gesellen sich als
belastende Begleiter dauerhaft in ihr
Leben. Das macht Frauen anfalliger
fiir psychische Erkrankungen.
Einkommensarmut ist in unserem
Land uberwiegend weiblich. Eine ge-
sunde Lebensfiihrung mit der ent-
sprechenden Selbstflirsorge ist fiir HIV-
Patientinnen darum schwierig. Als
Mdtter und Partnerinnen stecken sie
zudem gewohnlich hinter den Be-
durfnissen der Menschen zurlick, fir
die sie sich verantwortlich fihlen.
Als Mutter ist es schwer den richti-
gen Zeitpunkt zu finden, mit dem Kind
Uber HIV zu sprechen. Sie will keine
existenziellen Angste auslésen und
ihr Kind vor Ausgrenzung schitzen.
HIV-positive Frauen brauchen die Er-
fahrungen anderer betroffener Mt-
ter, benotigen Austausch und profes-
sionellen Rat.
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Frauen mit Partnerwunsch befiirch-
ten vielfach aufgrund der HIV-Infek-
tion keinen neuen Partner mehr fin-
den zu kdnnen. Viele haben die Erfah-
rung gemacht, dass sich ein Mensch
wieder abwendet, nachdem er von
dem Virus erfahren hat. Emotionale
Ruckschlage konnen hier weitrei-
chendere Folgen haben als die Be-
endigung einer begonnenen Partner-
schaft aus anderen Griinden. Und
selbst wenn eine Trennung nicht zu
beflirchten steht, erleben sich po-
sitive Frauen hier verstarkt in einem
emotionalen und wirtschaftlichen Ab-
hangigkeitsverhaltnis.

Mit diesen und vielen weiteren HIV-
bedingten psychosozialen Belastun-
gen den personlich richtigen Umgang
zu finden, ist eine dauerhafte Ange-
legenheit, die situativ immer wieder
neu bewertet und entschieden werden
muss. Darum leben Frauen gewohn-
lich nicht in allen Lebensbereichen
geoutet. Von ihnen ausgesuchte Ver-
trauenspersonen und Arzte sind in-
formiert. Oft erfahren es die eigenen
Eltern nicht, wird es den Kindern lange
verschwiegen. Nahe stehende Men-
schen sollen vor Diskriminierung, Aus-
grenzung und Abwertung geschutzt
werden und sich nicht sorgen.

In Anbetracht dieser und vieler wei-
terer Belastungen ist es flr Frauen
mit HIV besonders wichtig, lber ein
gutes Selbsthilfe-Netzwerk zu ver-
fugen. Auf vertrauenswiirdige, fur sie
parteilich einstehende Fachkrafte zu-
greifen zu konnen, hilft ihnen bei der
standigen Anstrengung, ihren Le-
bensalltag mit und trotz HIV gelin-
gend zu bewaltigen.

Partizipation und Transparenz

Die lebensweltorientierte Gesund-
heitsforderung ist in der gesamten
Aidshilfe-Arbeit in der Bundesrepub-
lik Deutschland von Anfang an er-
kampfte konzeptionelle Tradition. Da-
rin wird unter anderem der Partizipa-
tion ein besonders hoher Stellenwert
beigemessen. Das programmatische
Motto lautet: ,,Mit der Zielgruppe fur
die Zielgruppe”. Das bedingt zu-
nachst eine Akzeptanz der vielfaltigen
Biographien und Lebensweisen von
Menschen. Aidshilfen fordern Selbst-
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hilfe und Selbstorganisation, was nur
in enger Zusammenarbeit mit den be-
troffenen Personen maoglich ist. Fir
XXelle bedeutet das konkret die Ein-
bindung der betroffenen Frauen in die
verschiedenen Bereiche. In der Lan-
desarbeitsgemeinschaft Frauen und
Aids setzen sie sich gemeinsam mit
den Hauptamtlichen mit frauenrele-
vanten Themen auseinander. Sie for-
mulieren ihre Bedlrfnisse 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 landesweite
Arbeit einflieBen. Ein Beispiel hierfir
ist der sich in gemeinsamer Arbeit
befindliche Info-Pool zu gynakologi-
schen Fragestellungen, insbesondere

hinsichtlich HIV und Kinderwunsch/
Schwangerschaft. HIV-positive Frauen
haben Zugang zu den regionalen
XXelle-Arbeitstreffen. Sie konnen die
Infrastruktur der Einrichtungen vor
Ort nutzen um sich zu vernetzen und
sind sich deren Unterstlitzung sicher.

Partizipation bedeutet auch anzuer-
kennen, dass die betroffenen Frauen
selbst am besten wissen, was sie
brauchen und was ihnen hilft. Fach-
krafte unterstiitzen sie dabei, dies zu
formulieren und entwickeln daraus
Konzepte und Losungsansatze, Fach-
tagungen und Workshops. Diese Art
des Umgehens schafft gegenseitiges
Vertrauen. HIV-positive Frauen sollen
sich im XXelle-Verbund gut aufgeho-

XXelle — Eine landesweite Vernetzung

XXelle steht fur ein landesweites Ge-
samtkonzept fur die Arbeit von Frauen
fur HIV-positive Frauen in Nordrhein-
Westfalen (NRW). ,, XX" lautet das weib-
liche Chromosomenpaar, ,elle” ist das
franzosische Wort fiir ,,sie”, die Frau.

XXelle ist ein gut strukturiertes Netzwerk
aus 15 Organisationen, das auf kommu-
naler, regionaler und landesweiter Ebene
umfangreiche Angebote bereithélt. Es
blndelt fachliche Kompetenzen und be-
troffene Expertenschaft. HIV-betroffenen
Frauen stellt das Netzwerk kostenfrei und
unkompliziert einen umfangreichen In-
formationstransfer zu allen relevanten
Themen zur Verfugung. Uber das Netz-
werk konnen Kontakte zu anderen be-
troffenen Frauen in der eigenen Region
geknUlpft werden. Frauen kénnen in der
Selbsthilfearbeit auf die Infrastruktur der
einzelnen Organisationen zugreifen.

Die Organisation von gemeinsamen Ak-
tivitdten, Fortbildungen, Fachtagungen,
Vortragen und Gruppentreffen verschafft
HIV-positiven Frauen vielseitige Platt-
formen der Begegnung und Auseinan-
dersetzung. Die Alltags- und Lebensbe-
waltigung sowie die Gesunderhaltung
mit HIV stehen dabei ebenso im Mittel-
punkt, wie die Themen Arbeit/Beruf,
Gesellschaft, Migration und auch Dro-

gen. Hinzu kommen Praventionsthemen
fir Frauen, die in besonderer Weise von
HIV bedroht sind. Die Angebote im Rah-
men von XXelle tragen wertfrei der Tatsa-
che Rechnung, dass Frauen sich unter-
scheiden und verschiedene Lebensentwiir-
fe haben: Als Mitter oder Kinderlose, in
einer Partnerschaft lebend oder alleinste-
hend, jung oder élter, berufstatig oder ar-
beitslos, gesundheitlich mehr oder weniger
eingeschrankt, als Frau mit Zuwanderge-
schichte oder in Deutschland geboren —
kurzum: Frauen mit HIV bilden einen bun-
ten Querschnitt der weiblichen Bevél-
kerung ab.

Die 15 XXelle-Standorte sind in der Lan-
desarbeitsgemeinschaft (LAG) Frauen und
Aids in NRW vernetzt. Die LAG bietet
gemeinsame Offentlichkeitsarbeit fir frau-
enspezifische Angebote in NRW. Die Uber-
windung der Diskriminierung von HIV-
positiven Frauen und das Benennen von
Strukturen, die Diskriminierung begiins-
tigen, sind erklartes politisches und gesell-
schaftliches Ziel der LAG. Die hier Enga-
gierten sind gleichsam betroffene Aktivis-
tinnen und Expertinnen. XXelle und LAG
sowie die eingebundenen Organisationen
treten in der Offentlichkeit als gesell-
schaftspolitische Lobbyisten fiir Frauen mit
HIV/Aids auf. Eine Vertreterin der LAG ist

1 6 Forum sozialarbeit + gesundheit 3/2013

ben und wohl fiihlen, Bereicherung
erleben. Das kann nur dauerhaft glaub-
wirdig funktionieren, wenn die Werte
in der Zusammenarbeit nicht nur for-
mal sind, sondern von allen Beteilig-
ten auch so gefiihlt werden. Fachkraf-
te in der XXelle-Arbeit konnen sich in
ihrer Arbeit hinter nichts verschan-
zen. |lhre konzeptionelle Rolle ver-
langt ihnen ab, dass sie sich auch mit
ihrer Personlichkeit einbringen.
B Anja Wolsza ist Diplom-
Sozialarbeiterin. Sie leitet die
Fachstelle flir sexuelle Gesundheit
und ist Freiwilligenkoordinatorin
bei der aidshilfe dortmund e. V.
sowie Ansprechpartnerin flir
XXelle Frauen und HIV/ Aids,
@ wolsza@aidshilfe-dortmund.de

XXellg

Mitglied in der Landeskommission AIDS,
die die Landesregierung in fachlichen
Fragen zu HIV/Aids berét.

Kontakt und Information zu XXelle
NRW und der LAG Frauen und Aids:
Petra Hielscher

AIDS-Hilfe NRW e.V.

Lindenstrale 20, 50674 Koln

@ (02 21) 9259 96-0

@© petra.hielscher@nrw.aidshilfe.de
2 www.nrw.aidshilfe.de

2 www.xxelle-nrw.de

XXelle Dortmund (Ruhrgebiet):
Anja Wolsza

aidshilfe dortmund e. V.
Mollerstrale 15, 44137 Dortmund
@ (0231)1888770

Q@ wolsza@aidshilfe-dortmund.de
2 www.aidshilfe-dortmund.de
2 www.xxelle-ruhrgebiet.de

Weitere Informationen zu HIV/Aids
und der Arbeit von Aidshilfen:
Deutsche AIDS-Hilfe e. V.
Wilhelmstr. 138, 10963 Berlin

@ (030) 69 00 87-0

2 www.aidshilfe.de





