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Marianne Rademacher

Seit vielen Jahren treffen sich Frauen, die mit HIV leben,
dreimal jahrlich in der niedersichsischen Akademie
Waldschlosschen. Beim Sommertreffen findet regel-
mafig ein Schreibworkshop unter der Leitung der Ber-
liner Schriftstellerin Karen-Susan Fessel statt. Die hier
veroffentlichten Geschichten und Gedichte sind zum
Teil dabei entstanden.

yFrauenleben“ mit HIV unterscheidet sich nach wie vor
betrichtlich von den Lebensumstinden anderer
Menschen im Kontext dieser Infektion. Aus medizini-
scher Sicht mag es sich inzwischen um eine chronische
Krankheit handeln. Vorurteile, Diskriminierung zum
Teil bis hin zur Kriminalisierung sind jedoch leider
weiterhin verbreitet. In den einzelnen Kapiteln schil-
dern die Autorinnen sehr eindringlich eigene Erfahrun-
gen, sei es im Kontext von Partnerschaften, Familie oder
dem Medizinsystem.

Trotz schwieriger Situationen und zum Teil schlimmer
Erfahrungen ist der Blick in die Zukunft fiir die Auto-
rinnen grofitenteils zuversichtlich und positiv.

Es wurde hochste Zeit, diese sehr personlichen Ge-
schichten zu veroffentlichen, spiegeln sie doch die
Lebenswelten von Frauen mit HIV realistisch und ein-
dringlich wieder.

Ein besonders grofles und herzliches Dankeschon an
alle Autorinnen, dass sie einer Veroffentlichung zuge-
stimmt haben. Wie wir wissen, ist damit auch fiir alle
diejenigen, die kein Pseudonym gewihlt haben,

ein ,Outing” als HIV-positiv verbunden. Dies erfordert
leider heute noch Mut, insbesondere fiir Frauen.

Vorwort






Im falschen Film:

Leben nach der
Diagnose




Christa-Eva: Der Moment der Wahrheit

Es sind schon einige Jahre, die wir miteinander verbrin-
gen, du als gefiirchteter Parasit, der in mein Leben ein-
gedrungen ist und sich eingenistet hat und ich als deine
Wirtin, die dir ein schénes Zuhause bietet.

Aber in all den Jahren haben wir uns arrangiert, ich
fiittere dich zweimal téglich, du bist gezihmt, nicht
spiirbar und entfaltest nicht deine Bosartigkeiten. Du
dringtest dich in mein Leben als ungebetener Gast,
nein, nicht als Gast, denn ein Gast geht irgendwann
wieder. Du bist ein Teil von mir geworden, und ich
muss eingestehen, du gehorst zu mir.

»Warum willst du dich testen lassen?*, fragt mich Brigit-
te, Mitarbeiterin beim Gesundheitsamt. Ich erzihle ihr
von meiner Liebschaft in Kenia, dass wir uns anfangs
nur mit Kondom geliebt haben, aber es gab Schwierig-
keiten, und manchmal platzte es auch, und dass ich
mich einfach absichern mochte. Dass alles okay ist, und
wir zukiinftig bei weiteren Begegnungen kein Gummi
mehr brauchen miissen.

Die darauffolgende Woche, es ist ein Freitag, spreche
ich erneut beim Gesundheitsamt vor. Reine Formsache,
denke ich. Alles, was ich brauche, ist der Beweis negativ,
und dann will ich auch gleich zu meiner Mutter nach
Disseldorf fahren.

Brigitte begriifit mich, und mir ist es sehr angenehm,
wieder mit ihr zu sprechen. Sie blickt mich ernst an und
dann folgen die Worte: ,Christa, es tut mir sehr leid, du
bist positiv!“

»Was?“, entgegne ich ungldubig, ,ist das denn ganz
sicher?”

Sie blickt mich an, nickt und antwortet: ,Ja, mit grofler
Wahrscheinlichkeit. Doch wir werden nochmals in zwei
Monaten einen Test machen.”
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Erstaunlicherweise bleibe ich ruhig, fithle mich wie ver-
steinert, fahre nach Hause zuriick, und endlich flieflen
die Trinen: Ich schluchze, bin aufs Tiefste schockiert,
fassungslos. Ich bin positiv ... ich bin positiv ... hallt es
in mir wider.

Ich und positiv, das kann doch gar nicht sein! Ich habe
kein Rudelbumsen gemacht, gehore nicht zu den
Prostituierten, zu den Fixern oder Schwulen, die eine
Risikogruppe darstellen, und jetzt auf einmal gliedere
ich mich in eine Randgruppe ein.

Ich fithle mich im falschen Film. Das gibt es nicht, dass
ich positiv bin!

Niemand ist da, mit dem ich sprechen kann. Ich greife
zum Telefon, rufe meine Freundin Heidi an, die in Ma-
rokko lebt. Sie ist gliicklicherweise im Haus. Unter Tri-
nen erzihle ich ihr von meinem Testergebnis. Sprach-
losigkeit vernehme ich am anderen Ende der Leitung.
Heidi ist genauso schockiert wie ich.
»lch komme, um bei dir zu sein®, sagt sie. ,Ich komme so
bald wie moglich*

Und ich muss ja nach Diisseldorf fahren. Obwohl stin-
dig Tranen kullern, tiberstehe ich die Fahrt gut. Meine
Mutter weifd nicht, was mit mir los ist, sie ist hilflos. Ich
erzihle ihr von meinem Freund Peter, der mit AIDS im
Krankenhaus liegt und mit ziemlicher Sicherheit bald
sterben wird. Wie Sturzbiche laufen mir die Trinen
die Wange hinunter. Sie hat keine Ahnung, was AIDS
tiberhaupt ist, und ich bin auch nicht in der Lage, sie
aufzukléren.

Zwei Tage spiter, am Sonntag, bin ich wieder zuriick in
Bremen. Ich renne sofort ins Krankenhaus, 6ffne leise
die Tiir, das Zimmer ist leer. Zu spit fiir ein Gesprich,
zu spat zum Abschiednehmen.



Constanze Engel: Alles vorbei?

Ich, Constanze, war frither eine lebenslustige Frau.
Habe gerne in meinem Beruf als Arzthelferin gearbeitet.

2007 dann die Diagnose, HIV. Fiir mich war auf einmal
alles vorbei. Meine Traume, Wiinsche und meine Zu-
kunft.

Ich bin 1960 geboren und habe einen Bruder. Meine
Kindheit und Jugend waren sehr traurig. Ich hatte kein
gutes Elternhaus.

1980 habe ich geheiratet. Aus dieser Ehe stammen mei-
ne beiden Kinder, heute sind sie 34 und 29 Jahre alt.

2000 kam dann die Scheidung. Die letzten Ehejahre
waren die Holle.

Ab 2000 fing ich wieder an zu leben, bis eben zu diesem
Zeitpunkt meiner Diagnose. Bis 2007.

Dann begann die schlimme Zeit fiir mich: Toxoplasmo-
se, Glirtelrose, Tuberkulosebakterien im Knochenmark.
Ich wurde zum Pflegefall.

Dann kam dazu, dass ich mit niemanden tiber meine
Krankheit reden konnte.

Nach zwei Jahren endlich ein Therapieplatz beim Psy-
chologen. Das tat mir sehr gut. Meine Familie stand nur
teilweise hinter mir.

Ich habe eine sehr gute Freundin in Hamburg. Wir sind
1966 zusammen in Hildesheim eingeschult worden. Der
Kontakt besteht seitdem, mit kleinen Unterbrechungen.
Sie hat mir sehr viel Kraft gegeben.

2018 habe ich tiberlegt, dass ich gerne in Hamburg woh-
nen mochte. Ich hatte richtig Gliick, dass ich so schnell
eine Wohnung bekommen habe.

Jetzt, seit dem Februar 2019, wohne ich in Hamburg.
Mein Leben hat sich total zum Positiven veridndert. Ich
habe wieder Freude am Leben. Mir geht es richtig gut!

Ich habe keine Angste mehr und ganz viele Pline fiir die
Zukunft.

Die Krankheit hat mir viel genommen, aber auch ge-
geben.

Ich bin richtig gliicklich!
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Anita: Wie sag ich es meiner Familie?

Am Tag unserer Ankunft in Deutschland Ende Mai
1990 stirbt mein Vater. Er war lingere Zeit sehr krank,
sodass wir kurz vor Weihnachten 1989 unseren geplan-
ten Mauritius-Urlaub absagen und stattdessen nach
Deutschland fliegen.

Ich nutze die Gelegenheit, um mich sterilisieren zu
lassen. Zwei Kinder sind uns genug, und da ich ein paar
Jahre ilter als mein Mann bin und nicht weif$, ob unsere
Ehe von Bestand sein wird - heute, da ich diese Zeilen
schreibe, sind wir schon iiber 32 Jahre verheiratet -,
habe ich mich fiir diesen Eingriff entschieden.

Wir fahren noch am Ankunftstag gemeinsam mit mei-
ner Schwester in unsere Heimatstadt, wo mein Mann
und ich mit unseren beiden Kindern, der jetzt drei-
jahrigen Tochter und dem zehnmonatigen Sohn, die

nichsten Monate bei meiner Mutter verbringen werden.

Ich will wihrend des nichsten Jahres eine Umschulung
beginnen und weifd noch nicht, wo.

Mein 40. Geburtstag, den ich eigentlich mit einem gro-
en Wiedersehensfest im Freundes- und Verwandten-
kreis feiern wollte, wird stattdessen im engsten Famili-
enkreis mit Mutter, Schwester, Bruder, Schwigerin und
uns Vieren bei einem Essen in einer nahen Gaststitte
begangen. Wir sind alle traurig und geschockt vom
plétzlichen Tod unseres Vaters.

Erst viel spiter erzihlt mir meine Mutter von seinem
Selbstmord und wie sie ihn im Badezimmer gefunden
hat.

Kurz darauf fahren wir vier mit dem Zug nach Frank-
furt, um dort in der Nihe an einer tropenmedizinischen
Nachuntersuchung teilzunehmen. Die Entsendeorga-
nisation, fiir die ich zuvor fiinf Jahre lang in einem siid-
afrikanischen Land als Englischlehrerin gearbeitet habe,
bietet im Rahmen dieser Untersuchung auch einen
HIV-Test an. Da es in Afrika aufgrund mangelnder
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hygienischer Verhiltnisse in den ldndlichen Kliniken
viele Infektionen gibt, willigen wir in den Test ein.

Unsere Diagnose erhalten wir vier Wochen spiter vom
Hausarzt unserer Mutter, den wir als Kontaktperson an-
gegeben haben. Chris und ich sind beide positiv, unsere
Kinder zum Gliick negativ, wobei es bei unserem Sohn
noch nicht hundertprozentig feststeht und er spiter im
Alter von mindestens 24 Monaten noch einmal getestet
werden soll.

Wir sind geschockt, haben nicht im Traum damit
gerechnet, infiziert zu sein. Da wir uns wegen einer
ebenfalls infizierten Freundin aber bereits etwas mit
der Thematik befasst haben, wissen wir, dass HIV nicht
sofort AIDS und damit Tod bedeutet. Der Arzt rit

uns, meiner Mutter noch nichts von der Diagnose zu
sagen, da sie durch Vaters Tod zu geschockt sei. Da er
selbst nicht so viel iiber HIV weifi, verweist er uns ans
Gesundheitsamt der Kreisstadt, um uns dort beraten
zu lassen. Von dort schickt man uns in die Immunologi-
sche Ambulanz der Medizinischen Hochschule Hanno-
ver (MHH).

Wir sprechen sofort mit meiner Schwester, die zwar
auch zunichst erschrocken, dann aber sehr liebevoll ist
und uns umarmt. Sie wird fiir uns zum Fels in der Bran-
dung. Meinem Bruder und seiner zweiten Frau, mit der
wir alle nicht besonders warm werden, sagen wir vorerst
nichts. Aber ich erzihle es meinen engsten Freundinnen
und Freunden, die bis auf eine Ausnahme alle total lo-
cker damit umgehen. Auch eine neue Freundin, mit der
ich die spitere Umschulung mache, wird eingeweiht.

Meine geplante Umschulung in Bielefeld, wo ich
wihrend meiner beiden Studienginge und zwischen-
zeitlicher Berufstitigkeit iber zwolf Jahre gelebt habe,
kommt mangels Anmeldungen nicht zustande. Das



Arbeitsamt meiner Heimatstadt schickt mich daraufhin
zum Fachvermittlungsdienst nach Hannover, wo eine
passende Umschulung fiir mich gefunden wird. Zum
Gliick wohnt meine Schwester ebenfalls in Hannover
und hilft uns bei der Wohnungssuche. Wir finden eine
Eigentumswohnung in einer Kleinstadt in der Nihe.

Bei einem ihrer Besuche 1992 mochte ich meiner Mutter
von unserer Infektion erzahlen, aber mir wird in dem
Moment so iibel, dass ich spiire, dies ist noch nicht der
richtige Zeitpunkt. Zwei Jahre spiter ist es dann soweit
und Mutter weint zunichst bei der Er6ffnung, beruhigt
sich dann aber bald und unterstiitzt uns nach Kriften.
Sie fahrt sogar 1997 uns zuliebe mit nach Bremen, wo
im Rahmen der Bundespositivenversammlung auch
eine Versammlung des Angehorigennetzwerkes statt-
findet.

Nach Mutter informieren wir auch meinen Bruder und
meine Schwigerin, die im gemeinsamen Haus mit ihr
wohnen. Auch andere Angehdrige werden von uns in
Kenntnis gesetzt, bevor sich unsere Kinder 1995 taufen
lassen. Es liegt uns am Herzen, die Paten darauf hinzu-
weisen, dass sie im Falle unseres vorzeitigen Ablebens in
die Pflicht genommen werden kénnten. Es ist eine gro-
e Erleichterung fiir uns, im Verwandten- und Freun-
deskreis mit ,,offenen Karten® zu spielen und keinerlei
Diskriminierung zu erfahren.

Nur unsere Kinder wissen noch nicht Bescheid. Als wir
unsere Tochter kurz vor ihrer Konfirmation informie-
ren, ist sie geschockt und bittet uns, ihrem Bruder noch
nichts davon zu erzihlen, weil er ihrer Meinung nach
noch nicht damit umgehen konne. Als wir es ihm zwei
Jahre spiter vor seiner Konfirmation erzihlen, geht er
sehr locker damit um.
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Judy Korn: Sind Sie sexuell aktiv?

Hand aufs Herz - hast Du immer an Verhiitung ge-
dacht? Nicht doch manchmal im Rausch der Gefiihle
oder des Alkohols alle guten Vorsitze iiber Bord ge-
schmissen und dich hemmungslos der Lust und deinem
Gegeniiber hingegeben?

Ja, ich hatte Sex - in jungen Jahren hiufig, wechselnd,
manchmal unbeschreiblich schén, manchmal sehr er-
niichternd.

Immer auf der Suche, rastlos und viel zu oft
gedankenlos.

Lebte das Risiko, war mir selbst nicht wichtig genug.

Irgendwann bin ich angekommen, habe Verantwortung
tibernommen, nicht nur endlich fiir mich, sondern auch
fiir Dich.

Das Gliick schien perfekt, die Vergangenheit eine wage
Erinnerung.

Endlich bereit und die lang ersehnte Schwangerschaft
ein kleines Wunder.

Himmelhochjauchzend und dann ... Dieser Tag der alles
in Frage stellte - die Diagnose traf mich vollig unvorbe-
reitet und ich verlor kurz den Boden unter den Fiissen.
Das konnte einfach nicht wahr sein, ich war doch ver-
heiratet und schwanger ...

Jetzt hat mich die Erinnerung eingeholt, tief in mir
kiampfe ich gegen das Gefiihl, die Quittung bekommen
zu haben, aber ich werde nicht aufgeben und die Her-
ausforderung annehmen.

Heute bin ich Mutter von zwei gesunden, wunderbaren

Kindern, immer noch gliicklich verheiratet und HIV-po-
sitiv.
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Brigitte: MIKADO oder wie die Stabe fielen

In den spiten Achtzigerjahren studiere und arbeite

ich in Kanada. Wie oft sonntags sitze ich mit einem
libanesischen Bekannten aus dem TOEFL-Kurs, einem
Englisch-Sprachkurs, beim Brunch im Stadtzentrum.

Er kam als Immigrant, ist nach zwei Jahren naturali-
siert und erzahlt mir von der Aussicht, in den USA eine
Assistentenstelle in einem Aidskrankenhaus anzutreten.
Meine Reaktion: ,Das wiirde ich mir aber eingehend
tiberlegen, es diirfte sich doch hier in der Region etwas
anders finden lassen.

Bei der Riickkehr nach Deutschland 1991 treffe ich alte
Bekannte in Frankfurt. Wir besuchen die Jazzkneipe
schrig gegeniiber der Wohnung. Ich frage meine Beglei-
tung, ob die zwei netten Stewards auch noch dorthin
kommen.

lIhre Antwort lautet: ,Die sind an Aids verstorben.“ In
jenen Jahren ist Frankfurt Zentrum eine Plattform der
Rauschmittelbenutzer. Das ldsst mich kalt ... Wir sind
hier in Europa, nicht in San Francisco.

Im Laufe der Jahre riicken diese Themen in den Hinter-
grund, die Anspriiche ans Arbeitsfeld dominieren. In
den Neunzigerjahren heirate ich, nach sieben Jahren
wird die Ehe geschieden. Danach unternehme ich
mehrere Fernreisen, unter anderem nach Siidafrika und
Mittelamerika.

In den 2000+ Jahren ziehen die ersten Symptome von
Wechseljahren ein — —halb so wild, wie ich befiirchtet
hatte. Zum Handicap werden Ohrenbeschwerden, die
meine Aktivititen circa ein Jahr durch viele Arztbesuche
limitieren.

In der Wintersaison machen im Mehrpersonenbiiro
Infekte regelmifig die Runde, irgendeiner fehlt immer,
meist mit Grippe und Bronchialbeschwerden. Meine
Liste von Krankschreibungen ist nicht tiberlang, dafiir
regelmifig.

Im Winter 2013/14 plagt mich trockener Husten, der auf
keines der gekauften Préiparate anspricht. Ich beschlie-
f3e, einen Pneumologen aufzusuchen. Dem Arzt klage
ich, dass offenbar eine Million Milben im Grofiraum-
teppich sich befinden, ich allergisch auf Computersmog
und derartige Umstdnde sei. Das leuchtet jedem absolut
ein.

Im Laufe des kommenden Jahres lande ich zweimal im
Krankenhaus, mit Kollaps. Die Untersuchungen bleiben
ohne Resultat, mit der Aussage ,Vitalparameter sind in
Ordnung®

Im Winter ereignet sich ein Sturz vom Fahrrad mit vier
Rippenbriichen und Einweisung in eine Schwindelam-
bulanz.

Ich beschliefie, denselben Haus- und Lungenarzt erneut
aufzusuchen, das Asthmaspray hilft nicht, ich werde es
nicht mehr nehmen. Erste Ratlosigkeit.

Man schickt mich zum Réntgeninstitut zur Darm- und
Magenspiegelung. Die Diagnose anderntags: Einwei-
sung zur Oesophagus- Operation, an der Speiserohre
also. Ich verbringe eine Woche im Klinikum; schon
nach dem Aufwachen aus der Narkose huste ich %
weniger. Am gleichen Platz wird ein Hautausschlag be-
handelt und die Lunge bronchoskopiert. Es stort mich
nicht einmal, dass ich neuerdings ab und zu schwanke,
dies scheint mir wenig iiberraschend, nach vier Narko-
sen in fiinf Tagen.

Im Winter 2015 erneut Hautausschlag, ganz iibel. Weil
der Juckreiz in geheizter Wohnung kaum zu ertragen ist,
fahre ich wochenends raus und wandere bei Schnee und
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Frost um den See. Bei der Einkehr in ein ortliches Lokal
merke ich, das ich an sich auch nichts mehr essen will.
Ich ahne nicht, dass dieser Zustand iiber viele Wochen
bleiben wird, unterwandert mit leichter Ubelkeit.

In der Adventszeit fliichte ich vor jeder offenen Tiir
einer Bickerei, aus der Brotduft stromt. Schon das Wort
Hfrische Brezel“ am Schaufenster zu lesen lisst Ubelkeit
aufkommen. Meine Einkiufe bestehen aus Fruchtzwer-
gen und Getrinken und ganz selten wird ein kurzer
Moment mit Appetit ausgenutzt, iiberhaupt etwas Ge-
kochtes zu sich zu nehmen. Magenweh ohne Unterlass.

Dauerkunde in der Apotheke um die Ecke. Ich bitte den
Arzt um Kontakt zu einem nahegelegenen Neurologen.

Der Empfang ist freundlich, nachdem ich mich die
Treppen hochgequailt habe. Ich werde mittels Dioden
am Kopf verdrahtet, Balanceiibungen fallen mager aus;
auf die Frage: ,Trinken Sie viel?“ erfasst mich Emp6-
rung! Die Untersuchungen fithren zu keinem Resultat.
Ich wusste nicht, dass die Praxis vornehmlich psycho-
therapeutische und epileptische Auswertungen macht.

Ich gehe erneut ins Rontgeninstitut, die Oesophagus-
Problematik ansehen lassen. Die Internisten behalten
mich ein paar Tage; man entldsst mich mit einem
Rezept fiir Psychopharmaka. Ans Bett kommt ein Herr
in braun gekleidet, den ich fiir den Hauspriester halte,
der mir in fliisterhaftem Ton und die Hand haltend vom
Nutzen der Psychopharmaka berichtet. Ich erinnere
mich, dass eine junge Arztin vorbeikommt und, ohne
mich anzusehen, sagt: ,,... sonst miissen wir einen HIV-
Test machen.”

Fakt ist, ich lehne sowohl Psychopharmaka als auch den

HIV-Test ab, da ich ja laut vorheriger Diagnosen Asthma
Bronchiale, Magenweh und Schwindel habe.
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Somit komme ich nach Hause mit erneuter Aussage:
»Wir wissen nicht, woran Sie leiden, das ist etwas ganz
Omindses” und einem Rezept gegen Depressionen.

Nun bin ich mutlos. Auch die Hausérztin hilt nun
eine Einweisung in die Psychiatrie fiir angeraten. Ich
verbringe mehrere Tage fast nur im Bett, grofiten-
teils schlafend. Einkdufe werden in letzter Minute vor
Ladenschluss erledigt, mit Hinweis an den Kassierer,
darauf zu achten, ob ich von den hinteren Regalreihen
tiberhaupt zuriickkommen werde. Mittlerweile ist es
Sommer 2016; ein Gang zum Kiihlregal ist ein Gang
nach Canossal! Ich friere laufend, habe abgenommen
und einen ausgedorrten Mund. Nach dem Aufwachen
hingegen einen heiflen Kopf. Meine Krankenpause dau-
ert nun schon zwei Monate an.

Eine Bekannte, die mich besucht, entschlieft sich letzt-
endlich, die Familie im Norden anzurufen. Im Juni 2016
kommt ein Familienangehoriger mit Tagesflieger-Ticket,
800 km, gegen 14 Uhr. Ich sihe aus wie der Tod, solle
mich anziehen und um 21 Uhr mit zuriickfliegen.

Am Airport beim Check-in breche ich zusammen. Der
Pilot weigert sich zunichst, mich zu transportieren;
es gibt ein Wortgefecht, das mir entgeht. Bei Ankunft
komme ich sofort in die Notaufnahme und wache
wieder auf, am Tropf. Es folgen neue Untersuchungen.
Eine knappe Woche dann der ,schwarze Freitag“: Die
Diagnose lautet HIV-Infekt, vor fiinf bis zwolf Jahren
erfolgt, leider mit Attacke auf Gehirnnervensynapsen.
Die Nachricht erfolgt telefonisch vom Arzt, mit dem
deutlichen Hinweis, dass dies kein Todesurteil mehr
ist, jedoch ART-Medikamente sorgfiltig und bis ans
Lebensende einzunehmen sind.

In meiner Vorstellung sehe ich mich fortan mit Schutz-
maske und Handschuhen herumlaufen und denke:
»Leben als Robocop oder gar nicht".



Am Wochenende beschliefie ich, erst mal niemandem
etwas zu sagen und schlafe durch. Mir eine Perspektive
vorzustellen, wire viel zu anstrengend bei 35 Kopfweh-
attacken. Das Klinikteam versorgt mich mit Astronau-
tendrinks nach Wunsch, bis der Appetit ganz langsam
zuriickkehrt.

2010 sitze ich einen Sommer lang im Gartenliegestuhl
und spreche mit der Katze, die sich iiber die Gesellschaft
freut. Nach ersten Schwierigkeiten mit der Medikation
erweitere ich den Laufkreis von Woche zu Woche; zu-
nichst mit Hilfe von Nordic Walking Stécken, da ich
sehr entkriftet bin.

Im Frithjahr 2017 unternehme ich das erste Mal nach
einem Dreivierteljahr einen Ausflug in eine andere
Stadt. Bis auf die Lairmkulisse klappt alles.

Inzwischen weif} ich, ich stehe mit der Situation nicht
alleine.

Irgendwann fange ich wieder an, zu Biichern zu greifen,
spreche mit anderen Menschen tiber andere Themen
und habe Pline, der neuen Situation ,angepasst®. Zum
Beispiel kann ich aufgrund der Medikation nicht un-
begrenzt lange fortbleiben. Auch gibt es einige Stoffe,
die zu konsumieren abgeraten ist (Grapefruit, Johan-
niskraut). Dies scheint mir tragbar um den Preis, nun
wieder den Alltag selbst zu gestalten.

Das Jahr 2016 bis zum Sommer 2017 war eine private
Revolution; ich bin ,wie Phoenix aus der Asche” wieder-
gekommen, dank der heute moglichen Therapien und
regelmifigen Reha-Ubungen.

Es gibt viele sehr gute Beispiele im ganzen Land. Die
Aufklirung in den Praxen muss manifestiert werden. Ich
selbst war ein Beispiel von Irreleitungen durch diverse
Symptome, die falsch interpretierbar sind. Auf jeden
Fall braucht es die moralische Unterstiitzung durch

ein Team, das zeigen kann, man ist nicht alleine, um zu
einer guten Plattform zuriickzufinden.
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Auf steinigem Weg:

L.eben
mit HIV
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Martina Libera: Jahre des Schweigens
06.12.1988, Nikolausabend.

Heute muss ich mich frohlich zeigen. Was, wenn die
anderen anfangen mit ihren Fragen?

Also Martina, beif} die Zahne zusammen und lichele, du
bist doch schon geiibt darin. Augen zu und durch, dann
fragt auch niemand.

Am liebsten wiirde ich schreien!

Morgen ist es soweit. Das Unausweichliche. Es zerreifit
mich innerlich. Mein Baby, ich habe mich so darauf ge-
freut. Und nun?

»Muss halt sein®, war die Antwort von Michael. Die ein-
zige Antwort auf meine Frage: ,Warum? Warum ich?
Warum?“ Wie einfach er es sich macht. Manchmal wiin-
sche ich mir, ich konnte es doch genauso. Dann wieder
frage ich mich: Will ich das wirklich?

Nein!

»,Mama, guck mal, das hatte der Nikolaus in seinem Sack
fiir mich dabei.” Dennis hilt ganz stolz die heiflersehnte
Benjamin-Bliimchen-Kassette in seinen Patschhind-
chen. Ich lichele und wiirde doch am liebsten los-
schreien.

Alles scheint so normal! Normalitit, wird es das fiir
mich noch geben?

»,Martina, kannst du uns noch was zu trinken holen?“
Michael sitzt mit unserem Besuch am Tisch, so wie
immer, wenn jemand da ist.
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Alles ganz normal! Nichts ist normal! Ich mochte
schreien, alles rausschreien, meine Angste, meine Hoff-
nungslosigkeit, meine Verzweiflung. ,Ja, kommt sofort",
antworte ich. Lasst mich doch alle in Ruhe, denke ich,
muss ich denn immer funktioniere? Gedanken, die ich
nicht wage auszusprechen. Ich spiire ganz deutlich, wie
der Druck in mir immer groler wird - und lichele.

Morgen, morgen, geht mir es immer wieder durch den
Kopf.

Dann wie ein Blitz: ,Das Baby hat kaum eine Chance®,
hat mein Arzt gesagt.

Eine Wahnsinnsangst kriecht in mir hoch. DENNIS!
Mein Gott, was ist mit Dennis?

Er schaut mich mit strahlenden Augen an und lacht. Ich
ldchele zuriick und habe doch den Impuls, wegzulaufen.

Die ganze Nacht liege ich wach und kimpfe mit den
Tranen. Die Gedanken lassen mich nicht los. Wie sieht
die Zukunft aus? Was wird mit Dennis? Was ist, wenn

.... Wie lange noch kann ich fiir ihn da sein? So viele

Fragen und keine einzige Antwort.

Michael liegt neben mir und schlift tief und fest. Gera-
de jetzt brauchte ich ihn. Ich fithle mich so hilflos und
alleine!

Meine Schwester kommt schon sehr frith und holt Den-
nis ab. Er soll die Zeit {iber, in der ich in der Klinik bin,
bei ihr bleiben. Ich weif, er ist gerne bei Moni und doch
mochte ich lieber nicht eine Minute von ihm getrennt
sein. Wie viel Zeit bleibt mir noch mit ihm? Wieder
diese Fragen ohne Antworten! Werde ich noch da sein,
wenn er in die Schule kommt? Oder werden andere an



meiner Stelle sein? Will ihn dann iiberhaupt jemand?
Die Angst und auch Sorgen um Dennis haben mich voll
im Griff.

»Auf, Martina, wir miissen los!“ Michael dréingt. Es ist
Zeit. Viel zu lange habe ich getrodelt, ich will ja gar
nicht in die Klinik.

Meine Schwester nimmt mich in die Arme und hilt
mich ganz fest. ,Du schaffst das schon®, sind ihre Worte,
~keine Sorge, ich pass gut auf deinen Schatz auf

»lch wei$, mehr kann ich nicht sagen. Ich fithle mich,
als wiirde mir die Luft abgedriickt. Wie gerne wiirde ich
mich ihr anvertrauen. Kann ich das? ,Um Gottes Willen,
nur nicht mit anderen reden. Das geht niemanden
etwas an!“ Michaels Worte klingen mir noch in den
Ohren. Mein Mund bleibt verschlossen.

»Am besten, wir sterilisieren Sie danach direkt, um wei-
tere Schwangerschaften zu verhindern®, sagt der Arzt zu
mir, ,das ist in lhrem Fall so tiblich.”

Keine Zeit, dariiber nachzudenken. Ich setzte meine
Unterschrift auf das Formular und er fingt an, mich
tiber alles aufzukléren. ,Bei dem Eingriff gehen wir
folgendermafien vor ..."

»Stopp”, unterbreche ich ihn, ,ich méchte nichts horen!
Machen Sie, was gemacht werden muss, aber wie, das
will ich nicht wissen.”

Ich lasse alles iiber mich ergehen und fithle mich kalt
und leer. Dieses Gefiihl wird mich noch tiber lange Zeit
begleiten. Lebe ich noch? Diese Leere, diese Einsamkeit!

Hoffentlich bin ich bald wieder zu Hause, ich vermisse
Dennis.

Eigentlich wollte ich keinen Besuch - zu viele Fragen,
die ich nicht beantworten kann bzw. darf.

Mein Vater steht mit seiner Frau im Zimmer. ,Na alles
klar, geht es dir denn einigermafien?”, fragt er. Was soll
ich antworten? Die Wahrheit? Die will doch eh niemand
hoéren, denke ich und wiirde doch so gerne mit ihm
reden!

»Soweit alles gut iberstanden®, antworte ich.

,und was wire es gewesen, Junge oder Mddchen?“, fragt
mich Brigitte, die Frau meines Vaters.

Raus!, wiirde ich am liebsten schreien; was fiir eine
Frage, denkt sie iiberhaupt nicht nach?

»lch wollte es nicht wissen®, sage ich so ruhig wie mog-
lich.

Meiner Familie habe ich gesagt, mit dem Baby sei etwas
nicht in Ordnung. Ich musste ja eine Erkliarung haben
fiir den Eingriff. Wieder eine Liige! Manchmal frage ich
mich, wie sie auf die Wahrheit reagieren wiirden. Ich
spiire immer wieder den Drang, alles zu erzdhlen und
unterdriicke ihn dann doch. Angst? Unsicherheit? Ich
weifd es nicht! In meinem Kopf hdmmert es: ,Nur nichts
erzihlen!*

Michael ist gut darin, einem etwas einzublduen: ,Die

werden uns mit dem Arsch nicht mehr angucken, keiner
wird mehr etwas mit uns zu tun haben wollen!*

21



Ich m6chte meine Familie nicht verlieren, also liige ich
oder schweige und merke nicht, dass ich so erst recht
das Vertrauen meiner Familie verliere.

Endlich ist es soweit, ich darf nach Hause. Wie gut das
tut! Dennis freut sich, dass seine Mama wieder da ist.
Mir tut es auch so gut, sein Lachen seine Freude zu spii-
ren. Er fragt nicht! Ich bin froh bei ihm zu sein und ihn
in meinen Armen zu spiiren. Mein Kind, mein Ein und
Alles! Das Wichtigste fiir mich in meinem Leben. Lieber
Gott, gib mir die Kraft, die ich brauche, ich bin so allein
mit meinen Sorgen und Angsten.

Meine Schwiegermutter ruft an, um zu horen, ob ich zu
Hause bin.

»1hr kommt doch an Weihnachten?*, fragt sie.

Ganz spontan kommt ein ,nein“ von mir, und ich stofle
auf Unverstandnis und Vorwiirfe. In diesem Moment
habe ich fiir mich beschlossen: Weihnachten und Silves-
ter sind wir weg. Weg von allem, raus hier, ich brauche
einfach Zeit, um zur Normalitit zuriickzukommen,
soweit das tiberhaupt moglich sein kann. Fiir Dennis
will ich das.

Oh Wunder, Michael ist mit meinem Vorhaben einver-
standen. Hat auch er Angst vor Fragen?, denke ich, aber
warum redet er dann nicht? Er blockt immer ab, wenn
ich mit ihm tiber unsere Situation sprechen mochte.
Zukunft hat eine ganz andere Bedeutung bekommen -
fiir uns beide! Lass uns reden! Von seiner Seite kommt
nichts.
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Die Tage in Osterreich tun mir gut. Ich kann auftanken.
Dennis hat viel Spafy im Schnee und lacht oft. Das ist
Balsam fiir meine Seele. Der Entschluss, hierherzukom-
men, war richtig. Aber die Zeit geht viel zu schnell rum.
Wir miissen wieder zuriick. Es fallt mir schwer, nach
Hause zu fahren.

Kaum dort, merke ich wieder diesen Druck. Immer auf-
passen, dass man sich nicht verplappert. Was habe ich
auf die Fragen noch mal geantwortet? Man muss genau
iiberlegen, was man wo gesagt hat. Wire ja blod, wenn
das ganze Liigengeriist zusammenstiirzte. Also ziehe ich
mich immer mehr zuriick in mein Schneckenhaus und
schweige. Auf Dauer kann das nicht gutgehen, das ist
mir klar.

Wenn ich heute so zuriickblicke, frage ich mich: Wie
konnte ich das zulassen? Wer war ich, dass ich mich
nicht traute, zu reden? Der Druck wurde immer grofier,
die Fragen, die Liigen und auch meine Angst - all das
liefd mich immer kleiner werden.

Michael fing bald wieder an, Drogen zu nehmen. Reden
riickte noch ein Stiick weiter in die Ferne. Allein, allein,
ging es mir immer 6fter durch den Kopf. Keiner, der
meine stummen Schreie hort.

Irgendwann kam der erste Umzug. Warum? Flucht!
Flucht vor den Liigen, Flucht vor der Angst, einfach nur
weg, der Druck war zu grofs. Wie fatal zu denken, es
wird alles besser!

Also ging es von vorne los. Wieder Liigen und Heim-
lichkeiten. Auch begann Michael, kérperlich abzubauen.
Immer 6fter musste er zum Arzt, jedoch weigerte er
sich vehement, Medikamente zu nehmen. Ich hatte
relativ schnell mit der Einnahme angefangen. Heute
denke ich, Michael hitte sich in dem Moment mit der
Infektion auseinandersetzen miissen, hitte er Tabletten



genommen. Und das war etwas, was er auf gar keinen
Fall wollte - oder konnte.

Als dann bald die ersten Klinikaufenthalte anfingen,
kamen wir nicht umhin, Michaels Mutter einzuweihen.
Nun kam die Anweisung, nicht zu reden, nicht mehr
nur von Michael; nein, auch meine Schwiegermutter
verlangte von mir, kein Wort iiber ,diese Sache zu
sagen.

Kein Wunder, dass auch ich irgendwann zur Droge griff.
Nicht denken zu miissen, nichts fithlen, das wollte ich
auch. Nun gab es noch ein weiteres Geheimnis zu be-
wahren. Noch ein Grund mehr, zu schweigen, aber mit
den Drogen, dachte ich, ich halte das durch.

Mein Leben ging immer mehr den Bach runter, einzig
Dennis zeigte mir immer wieder, dass es sich lohnt, zu
leben. Irgendwann begriff ich, dass es so nicht weiter-
ging. Ich wollte wieder leben, wirklich leben mit allen
Gefiihlen von Wut, Angst, aber auch von Freude und
gliicklich sein, mich wieder lebendig fithlen. Keine Hiil-
le mehr sein, die nur noch existiert.

Es war eine Scheif3zeit, allein auf mich gestellt, ohne
Hilfe der Familie. Langsam und zaghaft fing ich an,
mich zu wehren. Zu wehren gegen das Schweigen, das
mich gefangen hielt.

Schritt fiir Schritt, auch immer wieder mit kleineren
Riickschldgen, versuchte ich, mein Leben zuriickzuge-
winnen.

Ich redete mit meiner Familie und sagte ihnen, was los
ist. Je mehr ich mich 6ffnete und anfing zu reden, desto
besser ging es mir. Ich spiirte, wie nach und nach meine
Kraft zuriickkam. Ich bekam Hilfe von meinen

Geschwistern, endlich nicht mehr allein mit dieser Last!
Einer meiner Briider half mir beim Umzug zuriick in
meine Heimat.

Michael ging mit. Gegen seinen Willen suchte ich
Kontakt zur Aids-Hilfe. Je mehr Kraft ich fand, umso
weniger Einfluss konnte er auf mich nehmen. Dennis
gab mir den Mut und den Willen, es zu schaffen.

Kurz nach unserem Umzug ging es meinem Mann zu
nehmend schlechter. Seine Aufenthalte in der Klinik
wurden immer 6fter und ldnger. Ein knappes Jahr spiter
musste ich mal wieder den Notarzt rufen. ,Organversa-
gen“. Zehn Tage lag Michael im Koma auf der Intensiv-
station.

Sein Tod ist jetzt 21 Jahre her.

Seit 31 Jahren lebe ich nun mit dem Virus. Seit fiinfzehn
Jahren bin ich in einer festen Beziehung. Ich erlebe
jeden Tag bewusst mit all seinen Hohen und Tiefen, die
zum Leben dazugehoren.

Ein ganz besonderer Hohepunkt war die Geburt meiner
ersten Enkeltochter! Dennis hat mich zur gliicklichsten
Oma gemacht! Ich bin ihm unendlich dankbar, denn
manchmal denke ich: Ohne ihn wire nicht da, wo ich
heute bin.
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Judy Korn: Woher?

yDarf ich fragen, wo Sie es herhaben?*

In meinem Kopf schieflen Gedanken hoch: ,Nein, diir-
fen Sie nicht, das geht Sie gar nix an, haben lhre Eltern
Ihnen kein Benehmen beigebracht? Frage ich Sie nach

Ihrem Sexleben?*

,lch hatte Sex."

Mein Gegeniiber schaut mich irritiert an.

Was wollte er horen?

Dass ich in meiner Jugend Drogen konsumiert habe?

Dass ich mich aus Verzweiflung prostituiert habe?

Oder am besten beides, damit ich auch alle Klischees
erfiille?

Oder hat er gehofft, dass ich eine Bluttransfusion hatte?

Ich bin eine Frau, eine Frau mit Vergangenheit und mit
einer Zukunft.

Eine Frau, die heute Mutter, berufstitig, verheiratet und
chronisch krank ist.

Die immer wieder diese Frage gestellt bekommt.

Wer fragt:
,Wo haben Sie den Krebs her?“

,Wo haben Sie den Diabetes her?*
,Haben Sie Sex?“
,Wo haben Sie es her?“

Andert die Antwort auf diese Frage die Tatsache, dass
ich HIV-positiv bin?

24



Sherin: Eines Tages

Eines Tages klopfte der Tod an meine Tiir.

Ich war noch nicht soweit. Aber das fragte mich niemand.
Der bittere Geschmack der Seuche

schleicht sich wie ein Schatten hinter mich

verfolgt mich iiberall hin

wihrend ich durch die Welt wandere

verfolgt von den Angsten der anderen vor Ansteckung.

Die Erkenntnis ist da, mich dem Virus zu stellen

Verstecken ist keine Alternative

Meine Geschichte ist tief vergraben, zerschmettert, verschlungen in der Dunkelheit
Auf leisen Sohlen versuche ich zu entgleiten,

den Tod dicht an meinen Fersen.

Eines Tages erschien mir Gott im Traum,

ermahnte mich: ;Wach auf - lebe! Morgen ist ein neuer Tag!*
Ich bin auf dem Weg in die Unendlichkeit

Gehe durch die Dimensionen des Universums

Endlose Moglichkeiten

auch fiir mich
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Sherin: Stumme Schreie

Stumme Schreie

verfolgen mich Tag und Nacht

Die Verbitterung tiiber das Vergangene schwindet nicht
Dem Tunnel des Todes, der mich umschlingt

versuche ich zu entkommen

Langsam wandelt sich Schmerz in Trauer

die mich auf meinem Weg voller Hoffnungen begleitet
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Ines Martini: Unter der Nachweisgrenze

Freitag, der 13. Juni 1997 ist beim Aufwachen noch ein
ganz gewohnlicher Tag, unter diesen Umstinden. Ich
bin nicht abergldubisch, nein, ganz bestimmt nicht:
Heute wird ein guter Tag. Bitte, schicke ich flehentlich
hinterher.

Schnell springe ich unter die Dusche, ich brauche nie
linger als ein Lied, dreieinhalb Minuten, mehr Zeit
gonne ich mir nicht. Noch gar nicht richtig trocken,
ziehe ich Jeans und Shirt an und mache mich sorgfiltig
zurecht. Trage Make-Up auf, tusche meine Wimpern,
und schon fiihle ich mich etwas besser, sicherer.

Um halb zehn sitze ich auf der aus Eichenstimmen
gebauten Bank vor dem offenen Haus der psychiatri-
schen Anstalt in Wehnen. In Gedanken gehe ich das
vor mir liegende Gesprich mit dem Arzt durch. Ich will
unbedingt nach Hause. Davon muss ich ihn tiberzeu-
gen. Denn nach dem gescheiterten Suizid zwei Wochen
zuvor bin ich nicht mehr ganz frei in meiner Entschei-
dung, ob und wann ich die Klinik verlasse.

»~Mascha, kommst du bitte, Dr. Miiller wartet.

Ich sitze noch gar nicht richtig, atme tief durch, als Dr.
Miiller mir niichtern mitteilt: ,Sie sind HIV-positiv.*

Er steht auf und kommt um den Schreibtisch herum zu
mir. Ich sehe all das wie in Zeitlupe, als wenn ich aus
von auflen zuschaue. Er klopft mir auf die Schulter und
bugsiert mich sanft, aber bestimmt aus seinem Biiro.

Ich hore zwar, dass er weiter zu mir spricht, aber seine
Worte erreichen mich nicht. Der Orkan jedoch, den
das Gesagte in meinem Hirn auslost, erreicht meinen
Korper. Er ldsst mein Blut kochen. Heiff und in einem
Wahnsinnstempo stiirmt es durch meine Adern. Un-
ertrigliches Getose und lautes Rauschen in den Ohren.
Es reifst mich weg. Meine Eingeweide scheinen sich
aufzulésen und gleichzeitig zu etwas Groflem, Hartem

zu verklumpen. Mein Herz schligt schnell und schwer
gegen meine Rippen.

Zerrupft und zerfleddert lande ich irgendwann in der
Realitit. Der Sturm lisst nach, um ab und zu wieder
aufzubrausen. Aber nie wieder in der zuvor erlebten
Intensitat.

Ich werde mich meinem Leben mit HIV stellen, bis es zu
meinem Alltag wird. Einem Alltag, den ich lieben lernen
muss.

Florian, mein 16-jahriger Sohn, wartet auf mich. Es liegt
nur wenige Wochen zuriick, da wollte ich mir das Leben
nehmen. Wollte nicht mehr leben, weil ich glaubte, dass
es fiir ihn ohne mich viel einfacher wire. Weil ich mein
depressives Wesen nicht mehr ertrug.

Jetzt, Monate danach, erfiillt mich mein Handeln mit
Schuld und Scham. Und ich frage mich, wie sich der Ge-
danke in mein Hirn festsetzen konnte und soviel Raum
einnahm, dass ich ihm folgte.

Ich wollte gar nicht sterben, nur den Schmerz nicht
mehr fithlen, der mich einen groflen Teil meines Lebens
begleitet. Das weifd ich mittlerweile.

Ich werde weiterleben fiir uns, fiir Florian und fiir
mich. Ich habe einen wunderbaren, intelligenten, mit-
fithlenden Sohn, der dank der Mithilfe vom Vater, von
Grofieltern, Tanten und Onkeln zu einem tollen jungen
Menschen herangewachsen ist.

Aber vielleicht habe ich {ibersehen, wie zart dieses
Pflinzchen noch ist. Bei einem Meter achtzig und 70
Kilo habe ich das iibersehen. Florian war schon immer
viel reifer, selbstindiger und unabhingiger als die Kin-
der in seiner Umgebung. Das war schon als Kleinkind
beeindruckend fiir mich, in welcher Selbstvergessenheit
er sich mit sich alleine beschiftigte. Er hatte schon im-
mer etwas Sicheres in sich. Sicher sein - ein Geschenk,
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worum ich ihn manchmal beneidete. Ich wiirde sagen,
ich war mir eher unsicher.

Alles wird gut. Ich schlucke die Pillen Tag fiir Tag, un-
zdhlige durchwandern meinen Korper, und ich versuche
mir klar zu machen, dass ich nur so weiterleben kann.
Nicht denken. Schlucken. Und das tue ich.

Ich sehe, wie sich mein Korper verdndert. Ich bin nur
noch Haut und Knochen, stinke nach der ganzen
Chemie, die ich schlucke und alles in mir wehrt sich
dagegen. Bei jeder Einnahme geht die rote Lampe an,
quillen Verzweiflung, Angst und Frustration an die
Oberfliche, ich dringe sie zuriick.

Einige Jahre sind vergangen, es geht mir nicht besser
aber auch nicht schlechter. Totgesagte leben linger. Es
gibt neue Medikamente, Nebenwirkungen verandern
sich, lassen nach und erscheinen lissig lichelnd neu auf
der Bildfliche. Wir haben uns aneinander gewohnt. So
wie in jeder Beziehung gibt es Hohen und Tiefen, doch
wir bleiben zusammen, bis dass der Tod uns scheidet.

Weitere Jahre vergehen. Ich kimpfe weiter. Und mit
dem Gleichmut, mit dem Wolken weiterziehen, Jahres-
zeiten wiederkehren, kehrt die Sehnsucht nach Hei-
lung, nach Vollkommenbheit zurtick. Ich stelle fest, ich
muss mich dndern, muss meiner Erkrankung ein neues
Gesicht geben. Es muss einen Sinn haben. Kimpfe ich
gegen die Krankheit, kimpfe ich gegen mich. Ich will
nicht mehr kimpfen. Nicht mehr schuldig sein, nicht
mehr Opfer sein.

Es hat gedauert, aber ich nehme die Herausforderung
und die Infektion an. Mit allem, was dazu gehort. Und
nun erlebe ich aufgrund meiner Krankheit immer wie-
der bereichernde Momente. Menschen, die mir offen
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begegnen, Erfahrungen, die ich ohne die Krankheit nie
gemacht hitte. Ich bin heute stirker und erkenne die
Schonheit meines Lebens, dank HIV. Nein, ich hadere
nicht mehr mit mir. Ich nehme an.

Ich weifd nicht, wann ich das erste Mal davon gehort
habe. Ein Bekannter von einem Bekannten, irgend-
jemand ist unter der Nachweisgrenze und damit nicht
mehr infektis. Die Medikamente haben so gut gewirkt,
dass man das Virus im Blut nicht mehr nachweisen
kann. Damit kann dieser Mensch auch niemanden mehr
anstecken.

Erst hore ich es nur hin und wieder. Schlucke brav mei-
ne Pillen und hoffe heimlich. Aber 2015 erfahre ich, dass
alle anderen HIV-Positiven aus meiner Frithstiicksgrup-
pe unter der Nachweisgrenze sind - nur ich nicht! Um
mich herum geschieht etwas, an dem ich nicht teilhabe.
Egal, wem ich begegne - niemand ist mehr tiber der
Nachweisgrenze.

Ich spreche mit meinem Arzt, aber mein Immunsystem,
mein Korper ist zu diesem Zeitpunkt zu geschwicht, so
dass mein Arzt keine neue Therapie wagen mochte.

Von 2010 bis 2013 habe ich meine demente Mutter
gepflegt. lhr Tod und der zwei Jahre spiter folgende
meines Vaters sind eine Zdsur. Mein Ursprung, meine
Waurzeln sind durch den Tod meiner Eltern nicht mehr
meine. Ich fithlte mich auf mich zuriickgeworfen. Uber-
all habe ich hingeschaut, nur bei mir nie so ganz, nie so
richtig. Zu grof} die Angst, den eigenen iiberzogenen
Erwartungen nicht zu entsprechen, nicht gerecht zu
werden. Nun schaue ich sehr genau hin, schaue mir
mein ganzes Leben an: Was ist mir wichtig, was will ich?
Und je deutlicher meine Fragen, umso schneller folgt
die Antwort.



Ich ziehe mich zuriick, gehe in die Stille, meditiere und
schliefle Frieden mit mir und meinem Leben. Und wer-
de belohnt: Meine Werte werden besser. Nun wagen wir
eine neue Therapie. Doch nichts passiert.

2017. Zwanzig Jahre nach meiner Infektion - und mein
Arzt teilt mir lichelnd mit: ,Sie sind unter der Nach-
weisgrenze.”

Der Orkan, der losbricht, ist ein strahlender, ein Rausch,
ein Beben. Er hebt mich hoch und lisst mich frei. End-
lich frei.
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Fragen und Angste:

HIV-positive Mitter
und ihre Kinder




Ricarda Bohning: Mein grofiter Wunsch

Ich bin positiv und ich hasse es, warum ich ... warum
musste alles so schwierig sein!

Mein grofiter Wunsch war es schon immer, einmal ein
gesundes Kind zu bekommen.

Nun lag er vor mir, kaum drei Pfund schwer und kom-
plett verdrahtet, umgeben von Geriten. Die viel zu gro-
e Infusionskaniile steckte in seinem noch so winzigen
Handriicken. Alles nur wegen mir!

Alle zwei Stunden kam eine Schwester und verabreichte
ihm die nétigen Medikamente, damit mein so gehasster
Virus nicht auch sein Leben bestimmen sollte.

Gleich war es wieder so weit. Die Tiir wurde aufgerissen
und die Schwester kam herein. In ihrer rechten Hand
hielt sie die kleine Flasche mit der Fliissigkeit, welche
durch die Venen in dieses so zerbrechlich wirkende
Kind gelangen sollte.

»Bitte verzeih mir!“, sagte ich kaum horbar zu ihm und
iibergab ihn an die Schwester.

Heute ist aus diesem winzigen Baby ein grof3er, krafti-
ger, sportlicher Junge, fast schon ein Mann geworden.
Er ahnt nicht, welche Angste und Qualen ich in dieser
Zeit ausgestanden habe.

Mein grofiter Wunsch aber ist wahr geworden!
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Agnieszka: Meine Geschichte

2009 bin ich 34 Jahre alt und bekomme mein zweites
Kind - nach meiner Tochter nun einen Sohn. Alles
lauft wunderbar, bis ich nach zwei Monaten aufhore

zu stillen. Mein Kind vertrégt keinen Muttermilcher-
satz, reagiert allergisch auf Laktose, Gluten und Eiweif3,
dazu kommt noch eine Neurodermitis. Der Kinderarzt
erklart mir, dass diese Hiufung heutzutage nichts Un-
gewohnliches sei.

2013 fingt bei mir eine schlechte Phase an: Ich bin oft
erkiltet, habe nahezu stindig eine Blasenentziindung
und zum Schluss eine Pilzinfektion - Candida albanica,
die sich im ganzen Korper ausbreitet. Ich kann nicht
schlafen, bin sehr schwach und erschépft, habe keine
Kraft mehr.

Ich gehe von Arzt zu Arzt, um die Ursache zu finden.
Alle Arzte meinen, dass ich gesund sei, meine Blutwerte
sind gut. Man rit mir, einen Psychiater aufzusuchen.
Ich bin kérperlich und seelisch so kaputt, dass ich dem
Rat folge. Leider kann auch der ausgewihlte Psychiater
nicht viel fiir mich tun.

2014 suche ich ein weiteres Mal eine andere Arztpraxis
auf und erzihle meine Geschichte. Die Arztin schligt
mir vor, einen HIV-Test zu machen.

Nach vier Tagen kommt das Ergebnis: Ich bin HIV-posi-
tiv. Erst jetzt denke ich iiber meine Vergangenheit nach.
Und jetzt bekomme ich Angst, sehr grofle Angst: um
mein Kind.

Wie und bei wem habe ich mich infiziert? In Frage kom-
men zwei Minner: ein einmaliger One-Night-Stand in
einer Disco im Jahr 2007 oder aber der Erzeuger meines
Kindes (seit 2009 bin ich Single). Leider habe ich zu bei-
den Minnern keinen Kontakt mehr und keine Moglich-
keit, sie ausfindig zu machen.

Am nichsten Tag mache ich einen Termin beim Kinder-
arzt und lasse meinen Sohn testen. Ich hoffe und bitte
Gott um ein negatives Ergebnis - leider vergebens, auch
mein Sohn ist positiv.

Jetzt muss ich stark sein. Ich darf nicht aufgeben, muss
fiir uns beide kimpfen.

Heute, im Jahr 2019, geht es uns sehr gut. Wir sind
beide unterhalb der Nachweisgrenze. Alle Beschwerden
und Krankheiten sind weg. Wir haben eine sehr gute
arztliche Versorgung.

Mein Kind weif3 nur, dass er einen Immundefekt hat;
wenn er grofler wird, dann erzihle ich ihm alles, aber
bis dahin haben wir noch Zeit.

Es ist gliicklicherweise alles gut verlaufen, aber ich
mochte etwas Wichtiges sagen - an alle: Bitte lasst euch
testen, um eure ungeborenen Kinder und auch die zu-
kiinftigen Partner zu schiitzen!
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Iris: Schone Scheifle!

August 1997. Ich habe jetzt ein Telefon hier im Kranken-
haus. Muss Gerd anrufen, meinen Ex-Mann. Er und
unser gemeinsamer Sohn Robin, der bei ihm lebt, miis-
sen sich testen lassen. Endlich erreiche ich ihn.

»Oh, kriegst du auch so schlecht Luft?*, fragt Gerd als
Erstes.

»Ja, ich habe, so wie es aussieht, eine Lungenentziin-
dung®, sage ich. ,Aber weshalb ich anrufe - setz dich
bitte. Es ist etwas anderes: Ich bin HIV-positiv.

KRACH. Gerd ist der Horer aus der Hand gefallen.
SWas?“, ruft er.

»1ch bin HIV-positiv! Du und Robin, ihr miisst euch
sofort testen lassen!*

»Ja, mach ich®, verspricht Gerd. ,Wenn ich Bescheid
weif}, melde ich mich*

Drei Tage spater ruft er zurtick: ,1ch habe mit einigen
Leuten gesprochen, ich kann kein HIV haben. Robin ist
getestet, er ist HIV-negativ.*

Ich bin erleichtert. Unser neunjihriger Sohn ist nicht
infiziert, zum Gliick!

Eine Woche danach ruft mich Tom, mein Lebensge-
fahrte an. Er erzdhlt, dass Gerds Mutter angerufen hat,
um Luna, Gerds und meine siebenjdhrige Tochter, zu
sprechen. Aber Luna ist, damit sie von meiner schwieri-
gen Situation erst mal nichts erfihrt, fiir zwei Wochen
bei Verwandten in Cuxhaven.
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Ich rufe meine Ex-Schwiegermutter zuriick.
,Es ist was ganz Furchtbares passiert!, ruft sie.
»Ja, was denn?“

»Etwas ganz Schreckliches!*
»)a, was denn nun?“, dringe ich.
»Gerd ist gestern gestorben!”

»Was?“ Ich kann es nicht glauben. ,,Das kann doch nicht
sein!“

»Doch!“, sagt sie. ,Gerd ist tot, an Lungenkrebs gestor-
ben. Und ich wollte fragen, ob Luna nichste Woche zur
Beerdigung kommt?“

,Das ... das geht nicht. Luna ist nicht in Hannover und
ich liege selber im Krankenhaus.”

Sie fragt nicht weiter nach. Als ich auflege, bin ich
sprachlos. Mir fehlen einfach die Worte.

Mein Ex-Mann ist 42 Jahre alt, als er stirbt. Ich liege im
Krankenhaus, im Vollbild AIDS, Meine Tochter ist Halb-
waise, sieben Jahre alt, und weifl von nichts, nichts von
mir und nichts von ihrem Vater.

Mein Sohn ist Halbwaise, neun Jahre alt, in Berlin bei
seiner Oma und war dabei, als sein Vater starb. Robin
hat seinem Vater die Augen geschlossen: ,Wenn er
schlift, muss er doch die Augen zumachen.*

Das erfahre ich erst spiter, aus Erzdhlungen von Robin
und seiner Oma. Noch heute lauft es mir eiskalt den
Riicken runter, wenn ich daran denke.



Auch bei Luna wird ein HIV-Test gemacht. Ergebnis:
negativ. Auch Tom lésst sich testen: Ergebnis ebenfalls
negativ.

Da ich Luna sehr lange gestillt habe, konnen wir jetzt
auch die Zeit eingrenzen, wann ich mich bei Gerd infi-

ziert haben muss: ab Februar '92 bis Ende September "94.

Schone Scheifde!

Zum Gliick sind die Kinder gesund und ich habe Tom
nicht angesteckt.
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Luna: Abschied heifdt nicht Abschied

Mit sieben Jahren sich von der Mama zu verabschieden
ist, glaube ich, keine Erfahrung, die ein kleines Mad-
chen machen sollte. Aber vorher zu erfahren, dass der
Papa tot sein soll, ist noch unglaublicher.

Ich weif’ noch ganz genau, wie ich bei meiner Freundin
und deren Familie war. Meine Oma, die Mama meiner
Freundin und der Freund meiner Mutter holten mich
ab. Wir gingen in Mamas Zimmer, und ich setzte mich
auf ihr Bett. Meine Mama sagte mir, dass sie verlegt
wiirde und dass sie mir vorher noch etwas ganz Schlim-
mes sagen miisse.

Es traf mich wie ein Schlag: Mein Papa war tot, er war
einfach gegangen. Ich hatte noch nicht einmal gewusst,
dass er krank gewesen war, niemand hatte uns etwas
davon gesagt.

Ich weif} nicht mehr, ob ich geweint habe. War er
wirklich tot? Er hatte sich doch von mir verabschiedet!
Vielleicht war er nur sauer, versteckte sich blof3?

Ich war doch seine Piippi!

Nun kam der Moment, wo ich mich von meiner Mama
verabschieden musste. Sie musste sehr krank sein, denn
alle schauten sehr traurig aus. Wir begleiteten sie einen
langen Gang hinunter bis nach drauflen. Was der Ab-
schied heiflen sollte, wusste ich nicht. Sie gab mir einen
letzten Kuss - war es der letzte? Was wiirde jetzt aus
mir? Wire ich bald ganz allein?

Wihrend sie auf der Intensivstation kimpfte, war ich
viel bei meiner besten Freundin oder bei Oma, oder aber
auch bei der Familie des Freundes meiner Mutter.

Aber meine Mama ist eine Kimpferin. Sie schaffte es ...

sie gewann den Kampf! Obwohl die Arzte glaubten, dass
sie nicht mal bis zum Wochenende tiberleben wiirde.
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Nach ihrer Riickkehr aus dem Krankenhaus war alles
anders. Stindig kamen Fremde in die Wohnung, die ihr
stundenlang Fliissigkeiten tiber die Venen gaben. Es wa-
ren so unglaublich viele Tabletten in der Wohnung, es
kam mir vor, als hitten wir eine eigene Apotheke. Aber
Mama musste sie alle nehmen, sonst wiirde sie sterben.
Ich durfte nie an den Schrank oder die Kiste gehen, wo
die Medikamente gelagert wurden.

Uberall standen Sachen fiir die Infusion und Verbinde
herum. Es kam mir vor wie ein Krankenhaus, nur dass
die weilen Zimmer fehlten und die Arzte in ihren wei-
Ren Kitteln.

Ich hatte immer Angst, Mama in den Arm zu nehmen,
man sah ihr einfach an, dass sie sehr krank war, so diinn
und schwach, wie sie war. Ich hatte Angst, ich konne ihr
wehtun, wenn ich sie umarmte, aber die Angst, es konn-
te die letzte Umarmung sein, war viel Schlimmer.

Als es Mama langsam besser ging, kam mein Bruder aus
Berlin zu uns zuriick. Nach dem Tod unseres Vaters
konnte sich dort keiner mehr um ihn kiimmern, unsere
Oma war dafiir einfach zu alt.

Auf einmal war also mein Bruder da, der zuvor meh-
rere Jahre bei unserem Vater gelebt hatte. Die Zeit war
einfach mehr als beschissen. Wir konnten uns einfach
nicht ab und stritten uns unentwegt. Es gab jeden Tag
Arger, wirklich jeden Tag.

Wir mussten Riicksicht auf Mama nehmen. lhr Freund
sagte immer. ,Wir miissen lieb sein, sonst kommt Mama
wieder ins Krankenhaus" Die Angst, die ich davor hatte,
war riesengrofl. Nochmal Abschied nehmen? Nein, das
wollte ich nicht.

Tag fiir Tag hatte ich Angst, dass es Mama wieder
schlechter gehen konnte.



Als ich eingeschult wurde, hatte ich stindig Angst, dass
ich die Tiir aufschlésse und Mama lige da!

In der Schule war es nicht schon. Meine Klassenkame-
raden wurden oft von ihren Eltern abgeholt; wer kam
denn, um mich abzuholen?

Ich hitte mich mehr als gefreut, wenn auch mal meine
Mama dagestanden hitte. Es blieb aber immer nur ein
Wunsch.

Nach dem Schulwechsel auf die weiterfithrende Schule
in der fiinften Klasse suchte ich mir Freunde, die mir
eine andere Welt zeigten. Ich fing an zu schwinzen, zu
rauchen und Alkohol zu trinken. Dann konnte ich alles
vergessen.

Als der Alkohol nicht mehr reichte, fing ich an, mich zu
verletzen. Erst ein bisschen, dann immer mehr, bis ich
die Klinge tiglich zur Schule mitnahm. Endlich spiirte
ich mich wieder! Endlich war ich nicht mehr unsicht-
bar!

Aber diese Gefiihle hielten nur so lange an, bis das Blut
getrocknet war.

Spiter fing ich dann an, Drogen zu nehmen, erst Ha-
schisch, dann Amphetamine, Ecstasy oder auch Koks.
Ich brauchte das Gefiihl, nicht mehr denken zu miissen.

Jedoch eins war immer da: das Schweigen.

Irgendwann erfuhr ich, was meine Mama eigentlich
hatte. Ich empfand es nicht als schlimm, weil es einfach
eine Krankheit wie viele andere war. Sie wird zwar auch
ibertragen, ist aber lange nicht so ansteckend wie zum
Beispiel Hepatitis.

Viele horen nur den Namen der Krankheit und mei-
den gleich alle Personen, die damit zu tun haben. Das

Schweigen war am Schlimmsten; nie erzdhlen zu diirfen,
wenn mich Freunde fragten: Was hat denn deine
Mama?

Ich lernte, wie Mama zu schweigen, weil es einfach
Menschen gibt, die dumm sind und sich nicht informie-
ren.

Meinem jetzigen Mann erzihlte ich recht schnell davon;
fiir ihn war es nie ein Problem. Beriihrungséingste hatte
er nicht. Er sagt, fiir ihn sei meine Mama wie seine eige-
ne Mutter, weil er von ihr so viel Liebe bekommen hat,
die er als Kind nie erfahren hatte.

Meine Mama hat zwar diese Krankheit, aber sie ist einer
der wundervollsten Menschen, die es gibt. Sie ist die
beste Mama, die man sich wiinschen kann, eine bessere
Oma kann ich mir fiir meine S6hne nicht vorstellen.

Es tut weh, an die Vergangenheit zuriickzudenken. Aber
es macht mich stolz zu sehen, was meine Mama fiir eine
Kémpferin ist, heute noch.

Sie lasst sich von nichts klein kriegen. Sie hat aus Felsen,
die ihr in den Weg gelegt wurden, eine Briicke gebaut.
Eine Briicke in ein Leben mit der Krankheit, mit guten
Freunden und einer Familie, die hinter ihr steht.

Was mich stolz macht: dass sie in Schulen geht und
aufklirt. Ich bin stolz, eine so starke Frau als Mama
zu haben und zu sehen, was aus ihr geworden ist und
wie lange sie jetzt schon mit der Krankheit lebt - allen
Prognosen zum Trotz.

Wir haben eine schlimme und sehr steinige Vergangen-
heit, aber trotzdem haben wir es geschafft. Meine Mama
hat aus mir eine starke Personlichkeit gemacht, ohne sie
wire ich nicht das, was ich jetzt bin. Ich werde immer
hinter ihr stehen und fiir sie kimpfen, immer!
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Sherin: Mein Sohn

Der besorgte Ausdruck meines Sohnes

durchbohrt meine Seele

zerreifSt diese in tausend Splitter

Warum?

Die Schuldgefiihle zerren an mir

Verlustingste plagen meine Seele

Angst vor der Leere

Angst vor dem Ungewissen

Angst vor dem Morgen zertrimmert meinen Alltag
Geborgen im Schlaf fiihle ich meine Sehnsucht nach

dem Leben.

Plotzlich sehe ich meinen geliebten Sohn vor mir, 13-
chelnd

Ein Funken Licht in meinem Leben erweckt die Kraft in
mir ...

Die Nacht wird transparenter
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Lieben und lassen:
~ Enge
Beziehungen
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Judy Korn: Wir werden es schaffen
»1ch bin HIV-positiv.*

»Tja, dann bin ich das auch - kriegen wir schon irgend-
wie hin - wir schaffen das!*

»Wir gegen den Rest der Welt, eine ungewollte und
doch starke Verbindung, die uns noch niher zusam-
menbrachte.

Dann die zweite Diagnose, wieder das Gefiihl, den
Boden zu verlieren, das ,wir“ auf einmal weg und das
Gefiihl, ,ich“ allein gegen den Rest der Welt?

Du hast einmal gesagt, dass es vielleicht leichter ge-
wesen wire, wenn wir beide positiv wiren. Du wiirdest
Dich nicht so oft ausgeschlossen fiihlen, da Du kein
Mitglied in dem Club bist, in dem keiner sein will.

Dadurch haben wir uns voneinander entfernt - schlei-
chend - zuerst wollte ich Dich verlassen, Dich nicht
belasten und fiihlte mich schuldig, eine Gefahr, inner-
lich zerfrafl mich die Angst. Du hast mich nicht gehen
lassen, geduldig mir die Zeit gegeben, bis ich wieder die
Frau bin, die Du geheiratet hast.

Aber ich werde diese Frau nicht mehr sein. Ich habe
mich verdndert und kdmpfe noch immer, die Kontrolle
nicht abgeben zu kénnen. Ich habe Angst, kann mich
nicht mehr fallen lassen, bin nicht fihig meinen Kopf
auszuschalten und spiire Deinen grofen Frust, aber
auch Deine Liebe und: Wir werden es schaffen,
gemeinsam.

40



Bea M.: Liebe und HIV - geht das iiberhaupt?
Liebe und HIV - geht das iiberhaupt?
Ja!

Nachdem ich positiv getestet wurde, dachte ich, es
geht die Welt unter. Der Mann, mit dem ich drei Jahre
zusammengelebt habe und von dem ich definitiv an-
gesteckt wurde, hatte sich von mir getrennt. Er hatte
Angst davor, dass ich sagen wiirde: ,Du bist schuld!*

Mir war aber auch klar, das Leben geht trotz allem wei-
ter. Ich suchte Rat bei der Aidshilfe, vertraute mich mei-
ner Mutter, Schwester und meiner Freundin Andrea an
und bekam den Beistand, den ich so dringend brauchte.

Alleinleben war fiir mich gar nichts. Andrea bestirkte
mich, indem sie sagte: ,Es haben noch mehr Miitter
einen netten Sohn. Such Dir einen neuen Mann!*

Gesagt getan, setzten wir kurzerhand eine Bekannt-
schaftsanzeige mit Foto im Internet auf.

Da ich Angst hatte, jemanden anzustecken, wollte ich
nicht mehr bluten. Mein Gynikologe hatte ein Myom
an der Gebarmutter diagnostiziert und da der Tumor-
marker auch nicht in Ordnung war, lie§ ich mich
operieren. Meine Gebidrmutter wurde per Bauchschnitt
entfernt. Leider ging einiges schief, so dass ich das
Krankenhaus 12 Wochen spiter mit 47 kg, also 10 kg
weniger, verliefS.

Samtliche Muskeln waren im Krankenhaus auf der
Strecke geblieben. 170 cm grof}, mit jeder Menge faltiger
Haut um die Knochen herum, schaftte ich es gerade so
eben in meine Wohnung im dritten Stock.

Andrea kam am ersten Abend, den ich wieder zu Hause
verbrachte, zu Besuch. Neugierig schauten wir im
Internet nach, ob sich jemand auf meine Anzeige hin
gemeldet hat - es waren echt viele. Eine Mail war sehr
interessant und nach reiflicher Uberlegung schrieb

ich: ,Herzlichen Dank fiir Deine Mail, die mich sehr
angesprochen hat. Ich bin HIV-Positiv. Wenn Du mich
trotzdem kennenlernen mochtest, ruf mich einfach mal
an.“ Dazu meine Telefonnummer.

Am selben Abend, dem 03.03.2009 um 20 Uhr, nach-
dem Andrea schon nach Hause gefahren war, klingelte
mein Telefon - Stefan rief mich tatsichlich an. Wir
telefonierten iiber vier Stunden, plauderten tiber dies
und das, und Stefan hinterliefl bei mir einen bleibenden
Eindruck.

Am nichsten Tag besuchte mich Stefan nach Feier-
abend. Es kam ein Mann mit einem strahlenden
Licheln die Treppe herauf. Und ich stand da, wie ein
Biafra-Kind - spindeldiirr mit einem dicken Bauch, in
einem Hausanzug, der um mich herumschlotterte. Ste-
fan tat so, als wire all das normal. Wir verstanden uns
auf Anhieb, saflen in meiner Wohnkiiche, redeten und
vergaflen die Zeit.

Am néchsten Tag telefonierten wir wieder und am

Tag darauf, dem 06.03., musste ich zur Reha nach Bad
Driburg. In den sechs Wochen, die ich dort verbrachte,
telefonierten wir tiglich und Stefan besuchte mich auch
an drei Wochenenden. Nach der Reha trafen wir uns
tiglich und wir wuchsen immer weiter zusammen.

Tja, und nun sind wir seit dem 03.03.2011 gliicklich ver-
heiratet.
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Christa-Eva: Schein und Sein

Es ist nicht zu glauben, dass wir dieselben Wurzeln
haben. Manchmal hatte ich den Gedanken, dass er be-
stimmt im Krankenhaus vertauscht worden ist. Doch
die Ahnlichkeiten der Gesichtsziige sind nicht zu
libersehen: Beide haben wir die markante Nase unseres
Groflvaters mit auf den Weg bekommen, das blau-
schwarze lockige Haar von unserer Mutter geerbt sowie
ihren vollen, sinnlichen Mund.

Das war’s dann auch schon, denn abgesehen von den
Auflerlichkeiten trennen uns Welten.

Mein Bruder, mit seinem gepflegten Erscheinungsbild,
seinem herzhaften Lachen und seinem einnehmenden
Wesen ein Hansdampf in allen Gassen, ist in seinen
eigenen vier Winden ein hemmungsloser Spiefier, pin-
gelig, kleinkariert, intolerant, uneinsichtig, pedantisch.
Mir reicht es schon, wenn mich seine Kissen - einmal
mittig geschlagen - mit ihren zwei Ohren anschauen!

Und er strotzt vor Gesundheit! Tennis, Surfen, Free-
climbing, Segeln, gibt es einen Sport, den er nicht be-
treibt?

Ich hingegen meide sportliche Aktivititen. Lesen, Rei-
sen, intensive Gespriche, manchmal bin ich mir selbst
genug in meinem raumlichen Chaos. Aber ich kann in
mir selbst ruhen, mit mir alleine sein und es mir trotz
meiner stindigen Erkrankungen und Gebrechen gut ge-
hen lassen. Und eines bin ich mir sicher: Fiir kein Geld
auf der Welt mochte ich mit ihm tauschen!
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Anita: Zukunftsplanung

Bei meiner Diagnose - nein, eigentlich muss ich sagen:
bei unserer Diagnose - im Sommer 1990 sind mein
Mann und ich ziemlich geschockt. Allerdings verfiigen
wir beide schon tiber ein Grundwissen zum Thema
HIV und AIDS und wissen, dass HIV nicht automatisch
AIDS und damit Tod bedeutet.

Wihrend unserer Zeit in Afrika bekam eine Freundin
ihre HIV-Diagnose. Damals gab es noch nicht viele In-
formationen vor Ort und so besorgten wir ihr englische
Fachliteratur aus Ubersee und befassten uns selbst auch
eingehend mit diesem Thema.

Und trotzdem, jetzt auf einmal in der gleichen Situation
zu sein, ist ein ziemlicher Schlag. Der einzige Trost:
unsere beiden Kinder, die jetzt dreijihrige Tochter und
der 10 Monate alte Sohn, sind beide negativ getestet.
Was konnen wir nun tun, um ihre Zukunft zu sichern?
Werden wir die beiden aufwachsen sehen?

Die einzige Person, die wir sofort nach unserer Diagno-
se informieren, ist meine Schwester. Sie wird fiir uns der
Fels in der Brandung, als sie anbietet, im Falle unseres
Todes die Vormundschaft fiir unsere Kinder zu tiber-
nehmen und uns zu unterstiitzen.

Wir sind nach Deutschland gekommen, weil mein
Mann und ich beide eine Umschulung machen und
anschlieflend nach Afrika zuriickgehen wollen. Die Dia-
gnose verdndert jedoch unsere ganze Lebensplanung.

Ich beginne 1991 mit einer Umschulung zur Auflenhan-
delsbetriebswirtin. Und obwohl ich schon iiber 40 Jahre
alt bin, bekomme ich ein Superzeugnis und finde schon
wihrend des Praktikums einen Arbeitsplatz, sodass
unser Lebensunterhalt gesichert ist.

Bislang haben mein Mann und ich uns erfolgreich gegen
die antiretrovirale Therapie gewehrt und auf alternative
Medizin gesetzt: Homo6opathie, Eigenblutbehandlung,
Johanniskraut. Aber jetzt,1995, gibt es die Viruslastmes-
sung.
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Meine Werte sind so hoch, dass mein behandelnder
Schwerpunktarzt mir dringend zu einer Therapie rit. So
beginne ich mit der Einnahme von Videx, Riesentablet-
ten, die ich ganz gut vertrage. Mein Mann muss zu dem
Zeitpunkt noch keine ART nehmen.

Aber nach etwa eineinhalb Jahren habe ich eine Resis-
tenz entwickelt und wechsele zur vielgepriesenen neuen
Dreifachkombi Zerit, Epivir und Invirase. Die ersten
Wochen damit sind die Holle fiir mich. Mir ist perma-
nent iibel. Stindig habe ich das Gefiihl, zu viele hart-
gekochte Ejer gegessen oder Steine im Magen zu haben.
Dann gibt mir mein Arzt noch Norvir als Booster dazu,
sodass ich nun statt dreimal jetzt zweimal tiglich je-
weils neun Tabletten schlucke. Auch mein Mann nimmt
inzwischen die Viererkombi.

Unter Videx habe ich grofien Appetit gehabt und ein
paar Kilo zugenommen. Unter der Viererkombi verliere
ich Gewicht. Nach einer Lungenentziindung, die ich
auf der Infektionsstation des ortlichen Krankenhauses
auskuriere, bin ich so klapprig, dass mir die Pflegestufe
1 erteilt und mein Schwerbehindertenausweis auf 100 %
erhoht und mit dem Zusatz G fiir gehbehindert aus-
gestellt wird. Die Lipodystrophie und Depressionen
zusitzlich zum HIV haben das bewirkt.

Meine Arbeit im Auslandscontrolling schwicht mich
immer mehr - riickblickend konnte das als Burn-out
diagnostiziert werden. Schlief8lich raten mir die ande-
ren Frauen aus meiner 1993 gegriindeten, therapeutisch
begleiteten Selbsthilfegruppe: ,Anita, wenn du deine
Kinder noch groft werden sehen willst, dann lass dich
krankschreiben und hor auf zu arbeiten. Diesen Rat-
schlag befolge ich, gehe danach in die Arbeitslosigkeit
und schlief8lich in die Erwerbsunfihigkeitsrente.

Mit der EU-Rente beginnt ein neuer Lebensab-
schnitt fiir mich. Ich engagiere mich zusehends im



AIDS-Bereich, sowohl auf nationaler als auch auf inter-
nationaler Ebene. Dazu muss ich anmerken, dass ich seit
1993 erst eins, dann zwei AIDS-Projekte im siidlichen
Afrika unterstiitzt und viele Benefizveranstaltungen
dafiir organisiert habe. Beim Buchprojekt ,Storchenbei-
ne im Minirock - Frauen, HIV und AIDS® bin ich eine
der Autorinnen.

Davor ist eines meiner Highlights die Teilnahme, ge-
meinsam mit meinem Mann, an der GNP+-Konferenz
des Netzwerks fiir Menschen mit HIV und AIDS 1995
in Kapstadt. Auf der Frauenvorkonferenz treffe ich
viele der Frauen wieder, die ich zwei Jahre zuvor auf
der Frauenvorkonferenz in Hamburg im Rahmen der
Internationalen AIDS-Konferenz in Berlin kennenge-
lernt habe. Leider sind inzwischen einige der Frauen
verstorben, genau so wie wir in unserer lokalen Selbst-
hilfegruppe in den ersten beiden Jahren zwei Frauen
verloren haben.

Mein Arzt spricht mich an, ob ich als Betroffene an der
AG ,HIV-Management” teilnehmen will, um Patienten-
broschiiren zu iiberarbeiten und neue zu erstellen. Das
ist eine spannende Aufgabe, die mir die Teilnahme an
wissenschaftlichen Kongressen zu der Thematik und
schliefilich sogar an der Internationalen AIDS-Konfe-
renz in Barcelona ermoglicht.

Dann erkrankt meine Mutter, die knapp zwei Jahre zu-
vor in unsere Nihe gezogen ist, an Krebs. Wir nehmen
sie zu uns und ich pflege sie mit Hilfe eines Ambulanten
Pflegedienstes, der morgens und abends kommt, bis zu
ihrem Tod. Im Krankenhaus, wo sie die letzte Chemo-
therapie bekommen hat, muss ich mit der Stationsirz-
tin kimpfen, damit ich Mama zum Sterben wieder mit
nach Hause nehmen kann. Sie schlift nur noch und
stirbt schlie8lich nach einem kurzen Aufbiumen in
meinen Armen.

Danach beginnen bei mir wieder die Depressionen. Ich
lasse keine Trauer zu, denn ich muss funktionieren

und mich um alles kiimmern: Beerdigung, Wohnungs-
auflosung, Erbschein. Hinzu kommt ein erbitterter
Erbschaftsstreit mit meinem Bruder, der sich jahrelang
nicht um Mutter gekiimmert bzw. sie aus ihrem eigenen
Haus vertrieben hat und nun das neue Testament an-
ficht, durch das Mama mir ihre Eigentumswohnung
tiberlassen wollte.

Ich gehe schliefilich zur Gesprichstherapie, weil die
Wartezeiten fiir eine Psychotherapie zu lang sind. End-
lich kann ich weinen und trauern.

Dann lerne ich die Bioenergetische Meditation nach
Viktor Philippi (Philippi-Methode) kennen und mache
im Jahr darauf diese Ausbildung in Taubenheim in der
Oberlausitz. Diese Methode gibt mir unheimlich viel
Kraft und ich finde zu neuer Spiritualitit. Ich schaffe
es, meinem Bruder zu vergeben und loszulassen, auch
wenn ich bis heute keinen Kontakt mehr zu ihm habe.

In den letzten Jahren habe ich viele schone Dinge ge-
macht wie Tandemfallschirmspringen, Ballonfahren,
Pilgern sowohl mit 6kumenischen Gruppen als auch im
Freundinnenkreis auf dem Pilgerweg Loccum-Volkenro-
da und das Singen im Kantorei-Chor.

Seit gut drei Jahren arbeite ich jetzt, seit ich Altersrent-
nerin bin, als Dozentin fiir Deutsch als Fremdsprache
in Integrations- und Alphabetisierungskursen der
Volkshochschule in Teilzeit, um meine geringe Rente
aufzubessern. Mein Mann ist seit iiber zwei Jahren in
Erwerbsminderungsrente und unsere gemeinsamen
Renten reichen nicht aus, um einen akzeptablen Le-
bensstil zu sichern.

Meine weiteren Projekte und Wiinsche sind Reisen und
Biicher schreiben sowie die Teilnahme bei , The Voice

Senior*. Ich mochte es in die ,Blind Auditions* schaffen
und einmal im Leben auf einer so groflen Biihne singen.
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Christa-Eva: Gedanken ans Sterben

Seit geraumer Zeit denke ich an den Tod. Meine HIV-
Diagnose spielt dabei keine Rolle, doch ich sehe Men-
schen um mich, Arbeitskolleg*innen, Freunde, Nach-
barn, die plotzlich unverhofft aus dem Leben gerissen
werden.

Als ich vor 23 Jahren meinen zukiinftigen Mann trinen-
tiberstromt {iber mich aufklirte, waren seine mitfiih-
lenden Worte: ,Meinst du, ich wiirde dich deshalb nicht
mehr lieben?”

Keiner von uns weif$, wann er sterben muss und nie im
Leben hitte ich daran gedacht, dass meine Herzens-
freundin, die zum damaligen Zeitpunkt kerngesund war,
mich nicht tiberleben wiirde.

Ich lebe gut mit HIV, ich habe mich arrangiert, doch das
Alter fordert auch seinen Tribut. Meine Patientenverfii-
gung ist hinterlegt, mein Testament - wieder einmal -
neu geschrieben. Hiufig schweifen meine Gedanken

in die Vergangenheit ab: Kindheit, Sturm- und Drang-
zeit, Liebhaber, was wire, wenn ... Und ich denke viel
an meine liebevolle Mutter, die ich tiber ihr Leben, ihre
Erwartungen und Angste nicht mehr befragen kann. Ich
habe versiumt, ihr zu zeigen, wie stark ich sie liebhabe.

Ich fange an, Platz in meinem Haus zu machen, trenne
mich von Schmuck, Bildern, Kleinkram. Bringt dies
auch ein Aufriumen in meinem Inneren mit sich?

Ich mache mir Gedanken, was denn mit mir passieren
soll, wenn ich gestorben bin. Einflussnahme und Kon-
trolle iiber den Tod hinaus ... Aber ich empfinde es als
wichtig fiir mich, alles zu kldren und nicht den Hinter-
bliebenen diese schwere Biirde zu tiberlassen.

Kein Grab fiir mich. Ich mochte einen Stein mit mei-
nem Namen im Waldschlosschen sowie meinen Namen
auf einer Stehle auf dem Friedhof. So sang- und klang-
los mochte ich die Welt nicht hinter mir lassen.
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Und was soll iiber mein Leben gesagt werden? Riick-
blickend sehe ich mein Leben bunt, schillernd und
spannend. Ich purzelte in einige Locher hinein, die mit
viel Kraft tiberwunden werden mussten.

Doch trotz allem stehe ich auf der sonnigen Seite des
Lebens. Ich denke an die Worte von Peter Tosh: ,Every-
body wants to go to heaven, but nobody wants to die!*

Meine Asche soll verstreut werden auf der Wiese. Und
ich mochte, dass ihr alle farbenprichtig bei meinem
Abschied angezogen seid, tanzt und trinkt und lachelt,
weil ich gelebt habe.
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Die Autorinnen:
Agnieszka - geboren in Polen, lebt mit ihrem Sohn in Hamburg.

Anita (PS)* - geboren 1950, HIV-positiv vermutlich seit 1985, verheiratet,

zwei Kinder, lebt als Rentnerin in einer Kleinstadt nahe Hannover.

Bea M. - geboren 1962, HIV-positiv seit 2008, lebt als Frithrentnerin in
Hildesheim.

Brigitte - geboren 1954, Handelsassistentin, neu in Rente.

Christa-Eva (PS) - geboren 1947, HIV-positiv seit 1994, lebt mit ihrem
Mann in Bremen.

Constanze Engel - geboren 1960, HIV-positiv seit 2007, geschieden, zwei
erwachsene Kinder, lebt in Hamburg.

Ines Martini (PS) - geboren 1962 in Nordrhein-Westfalen, lebt als Medita-
tionslehrerin im Ammerland.

Iris (PS) - geboren 1966, HIV-positiv seit 1997, geschieden, zwei erwachse-
ne Kinder, lebt in Niedersachsen und ist ehrenamtliche Mitarbei-
terin einer Aidshilfe, fiir die sie die Schulprivention iibernommen
hat.

Judy Korn (PS), geboren 1973, HIV-positiv seit 2010, verheiratet, zwei Kin-
der, lebt in Niedersachsen.

Luna - geboren 1989, verheiratet, zwei Kinder, lebt in Nordniedersachsen.

Martina Libera - geboren 1963, HIV-positiv seit 1988, ein Sohn, zwei En-
keltochter, lebt mit ihrem Freund und zwei Hunden in Siegen.

Ricarda Bohning (PS) - geboren 1968, HIV-positiv seit 1987, lebt als Ver-
triebsleiterin in Hessen.

Sherin (PS) - geboren in Polen, hat zwei erwachsene Sohne und lebt in
Niedersachsen.

*(PS) = Pseudonym
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Kontaktadressen HIV und Frauen in Niedersachsen

Beratungsstellen, Initiativen und Anlaufstellen

Akademie Waldschl6sschen
info@waldschloesschen.org
www.waldschloesschen.org

Aidshilfe Niedersachsen Landesverband e.V. mit dem

Netzwerk Aids, Kinder und Familie
mumm@niedersachsen.aidshilfe.de
www.positive-network.de
info@niedersachsen.aidshilfe.de
www.niedersachsen.aidshilfe.de

Braunschweiger Aidshilfe e.V.
info@braunschweig.aidshilfe.de
www.braunschweig.aidshilfe.de

Infoline Celle
info@celle-aidshilfe.de
www.celle-aidshilfe.de

Aids-Hilfe Emsland e.V.
info@aids-hilfe-emsland.de
www.aidshilfe-emsland.de

Gottinger Aids-Hilfe e.V.
info@goettinger.aidshilfe.de
www.goettinger.aidshilfe.de

Aidshilfe Goslar e.V.
info@aidshilfe-goslar.de
www.aidshilfe-goslar.de

Hannoversche Aids-Hilfe e.V.
info@hannover.aidshilfe.de
www.hannover.aidshilfe.de

Hildesheimer Aids-Hilfe e.V.
info@hildesheimer-aids-hilfe.de
www.hildesheimer-aids-hilfe.de

Netzwerk Positiv in Niedersachsen Pro+
info@pro-plus-niedersachsen.de
www.pro-plus-niedersachsen.de

Aids-Hilfe Oldenburg e.V.
info@aidshilfe-oldenburg.de
www.aidshilfe-oldenburg.de

Aids-Hilfe Osnabriick e.V.
mail@aidshilfe-osnabrueck.de
www.aidshilfe-osnabrueck.de

Aidshilfe Friesland|Wilhelmshaven|Wittmund e.V.
info@wilhelmshaven.aidshilfe.de
www.ah-fr-whv-wtm.stadt-media.de

Aids-Hilfe Wolfsburg e.V.
Aids-hilfe@wolfsburg.de
www.aidshilfe-wolfsburg.de

Checkpoint Queer e.V. Liineburg
info@checkpoint-queer.de
www.checkpoint-queer.de

Phoenix e.V. Hannover - Beratungsstelle
fiir Prostituierte
kontakt@phoenix-beratung.de
www.phoenix-beratung.de

Bundesarbeitsgemeinschaft Frauen der Deutschen
Aidshilfe e.V.
www.frauenundhiv.de

Netzwerk Frauen und Aids
www.netzwerkfrauenundaids.de



Broschiiren und Filme

»Wie sag ich’s meinem Kind?“
Broschiire der Deutschen Aidshilfe
www.aidshilfe.de/shop/pdf/10441

»Pinkie Pop und Pinkie Pups*
Einleger, fiir Kinder ab 5 Jahren
www.aidshilfe.de/shop/pdf/10442

,/JPonkie Puh und du“
Einleger, fiir Jugendliche ab 12 Jahren
www.aidshilfe.de/shop/pdf/10443

»Beratung fiir Frauen“
Broschiire der Deutschen Aidshilfe
www.aidshilfe.de/shop/pdf/9639

,med.info - Vorsorge- und Kontrolluntersuchungen®
Broschiire der Deutschen Aidshilfe
www.aidshilfe.de/shop/pdf/8687

»positiv schwanger”
Broschiire der Deutschen Aidshilfe
www.aidshilfe.de/shop/pdf/8614

»Positiv schwanger*
DVD-Film
www.positiv-schwanger.de

»,med.info Wechseljahre*
Broschiire der Deutschen Aidshilfe
www.aidshilfe.de/shop/pdf/3287

»positiv gesund leben

Broschiire der Deutschen Aidshilfe
www.aidshilfe.de/shop/pdf/3743
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