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Selbsthilfe bei HIV-positiven Frauen

Flir Positive Frauen Schweiz: Barbara Bertisch, Prasidentin Positive Frauen Schweiz

Dr. med., Fachérztin fir Innere Medizin und Infektiologie, Mitglied FMH

Selbsthilfe fiir HIV-positive Frauen — ist das (noch) notig? Die HIV-Therapie ist doch
so viel einfacher geworden; ohne nachweisbare Viruslast kann HIV nicht weiter-

gegeben werden; fast niemand stirbt mehr an HIV ...

Alles richtig. Aber HIV-infizierte Frauen sind nach wie
vor mit zahlreichen Problemen konfrontiert. Einige
Beispiele:

Das HIV-Wissen in der Allgemeinbevolkerung ist oft
diirftig, gerade auch bei heterosexuellen Madnnern.
Nicht selten weiss ein (potentieller) Partner nichts von
der guten Behandelbarkeit von HIV, nichts von der
Nichtinfektiositdt dank HIV-Therapie. Die Frauen miis-
sen aus der Position der Betroffenen heraus zusitzlich
Informations-Pionierarbeit leisten. Dies ist schwierig
und emotional fordernd.

Oft wird als Ursache einer HIV-Infektion an stattgehab-
ten Drogenkonsum oder ein ausschweifendes Sexual-
leben gedacht. Die Frauen erleben entsprechende Fra-
gen und Andeutungen als sehr belastend. Tatsiachlich
haben sich die meisten von ihnen heterosexuell infi-
ziert, oft in der festen Partnerschaft.

Resumeé

La participation a des groupes d’entraide sur le VIH s’avere bénéfique pour
de nombreuses femmes séropositives. Léchange avec des personnes dans
la méme situation est vécu comme libérateur, les réunions sont I’occasion
de partager des expériences et d'aborder des situations difficiles dans la
gestion du VIH. «Positive Frauen Schweiz» propose depuis plusieurs années
des groupes d’entraide pour les femmes séropositives a Zurich et a Berne.
Si suffisamment de femmes s’annoncent, des réunions peuvent également
étre organisées dans d’autres villes et en langue francaise. Les groupes
d’entraide se veulent complémentaires de la prise en charge médicale.
Comme les difficultés dans la gestion du VIH au quotidien et les soucis exis-
tentiels sont abordés en groupe, ils passent au second plan lors de la
consultation, qui peut donc se concentrer sur les aspects médicaux.

De nombreuses femmes séropositives ne connaissent pas encore les
groupes d’entraide de «Positive Frauen Schweiz». Comme ces femmes sont
issues d'horizons tres différents et ont souvent trés peu de contacts avec
les organisations spécialisées dans le VIH, le médecin joue un rble clé dans
I'information. Elles sont souvent reconnaissantes d’avoir été rendues atten-
tives a I'entraide, qu’elles pergoivent comme une appréciation de I'expé-
rience vécue au sein du groupe.
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Die Frauen sind mehrheitlich berufstatig, viele sind zu-
satzlich beansprucht durch die Betreuung von Kin-
dern oder anderen Familienangehdrigen. Im Alltag fin-
den sie kaum eine Moglichkeit, tiber ihre Krankheit zu
sprechen.

Uberproportional von HIV betroffen sind Frauen mit
Migrationshintergrund. Sie haben zusitzliche Belas-
tungen durch Sprachhindernisse, oft Erschwernisse im
Arbeitsmarkt. Da ist es bei der Auseinandersetzung
mit der HIV-Infektion umso wichtiger, Frauen, die
trotz und mit der Infektion ein gutes Leben fiihren, als
Rollenmodell zu erleben.

Bestehende Selbsthilfegruppen

Seit iber drei Jahren gibt es die Selbsthilfegruppen von
«Positive Frauen Schweiz». Die Gruppen treffen sich
4- bis 6-wochentlich, in Zirich und in Bern. Sobald sich
genligend Frauen melden, kdnnen auch andernorts
Gruppen entstehen, auch in franzdsischer Sprache (in
Genf fihrt Groupe Sida Genéve eine Frauengruppe,
www.groupesida.ch).

Die Raumlichkeiten der Treffen von Positive Frauen
Schweiz sind zentral erreichbar, diskret und nicht mit
HIV assoziiert. Die Sitzungen werden geleitet von
Frauen, die schon seit vielen Jahren mit HIV leben. In
angenehmer, vertrauensvoller Atmosphére lernen die
Frauen voneinander, ihr Leben mit HIV bestmdglich zu
gestalten. Jeder Teilnehmerin, mit allihren Lebensum-
standen, wird wertschdtzend begegnet. Die in den
Gruppen ausgetauschten personlichen Informationen
unterliegen der Vertraulichkeit.

Themen der Gruppensitzungen

Die Gruppensitzungen starten mit einem freien, infor-
mellen Teil. Lust und Frust der letzten Wochen werden
berichtet, neue Teilnehmerinnen eingefiihrt, gemein-
same Aktivitdten vorbereitet. Es folgt die gemeinsame
Erarbeitung eines Themas, nach Bedarf konnen auch
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Sitzungen mit Entspannungs- oder Lockerungsiibun-
gen stattfinden. Die Themen ergeben sich meist durch
die Bediirfnisse der jeweiligen Gruppe. Oft geht es da-
bei um das Selbstmanagement in schwierigen Phasen:
«Lebensfreude mit HIV», «HIV-Koller und Tipps zur
Selbstermunterung». Viel Erfahrung fliesst ein bei
Themen wie «Liebe und Partnerschaft mit HIV». Als
sehr wichtig haben sich auch Themen zur finanziellen
Absicherung und (Alters)Vorsorge erwiesen. Ein Dauer-
brenner ist: «Wie schaffe ich es, mich uber Jahre und
Jahrzehnte immer zur Medikamenteneinnahme zu
motivieren?». Thematisiert werden auch die hédufigen
Diskriminierungserfahrungen und Ablehnung wegen
HIV, die bei Betroffenen zu Minderwertigkeitsgefiihlen,
sozialem Riickzug und Depressionen fiithren konnen.
Von vielen Teilnehmerinnen wird es als sehr befreiend
erlebt, offen tiber alle Probleme zu sprechen, dhnliche
Erfahrungen auszutauschen und gemeinsam nach Lo6-
sungen zu suchen.

Selbsthilfegruppen als Partner des Arztes/
der Arztin

Die Selbsthilfegruppen sind hilfreich fiir das Verhéltnis
zwischen Arzt/Arztin und Patientin: die Frauen trainie-
ren in den Gruppen das Reden tUber ihre Infektion. Sie
lernen, dass Verdnderungen auch von schwierigen Le-
benssituationen moglich sind — und dass sie diese
selbst gestalten konnen. Die Unterstiitzung von Gleich-
betroffenen hilft, die «innere Batterie» wieder aufzula-
den. Das Arztgespriach wird entlastet und kann sich auf
die medizinischen Probleme konzentrieren. Zudem
gilt: wer sich selbst wert schatzt und sich einer Gruppe
oder einem Netzwerk zugehorig fiihlt kann es auch
leichter finden, sich an die Vorgaben der Therapie zu
halten.

Die individuelle antiretrovirale Therapie oder konkrete
medizinische Probleme sind keine Inhalte der Selbst-
starkungssitzungen. Die Gruppen sehen sich als Ergan-
zung zum Arztkontakt, keinesfalls als Konkurrenz zum

«Positive Frauen Schweiz»

Weitere Informationen finden Sie auf der Homepage «Positive
Frauen Schweiz»: www.positive-frauen-schweiz.ch

Bei Fragen oder zur Bestellung von Visitenkarten wenden Sie
sich bitte an Dr. med. Barbara Bertisch: bertischbc[at]bluewin.ch
Auch die regionalen AIDS-Hilfen und die AIDS-Hilfe Schweiz ken-
nen die Angebote von Positive Frauen Schweiz.

Arztkontakt (sie sind sich bewusst, dass ihnen dazu die
Kompetenz fehlt).

Die besondere, unterstiitzende Rolle von Gleichbetrof-
fenen wird von Studienergebnissen untermauert [1, 2, 3].

Bessere Bekanntmachung der Selbsthilfe-
gruppen

Viele HIV-betroffene Frauen kennen die Selbsthilfe-
gruppen von «Positive Frauen Schweiz» noch nicht,
zumal sie ausser iiber ihre Behandlungszentren nur
schwer erreicht werden kénnen. Andere kennen das
Angebot, haben aber (noch) nicht den Mut zur Teil-
nahme aufgebracht. Es wire hilfreich, wenn HIV-
infizierte Frauen auch von drztlicher Seite auf die
Selbsthilfegruppen von «Positive Frauen Schweiz» hin-
gewiesen wiirden. In den Selbsthilfegruppen wurde
nie berichtet, dass Frauen dies als Misstrauensvotum
gegeniiber ihrem Krankheitsmanagement angesehen
hatten. Stattdessen sind viele Frauen dankbar fiir den
Hinweis und erleben es als wertschiatzend, dass von
arztlicher Seite die gelebte Erfahrung von betroffenen
Frauen anerkannt wird.

Die Website www.positive-frauen-schweiz.ch enthalt
weitere Informationen zu den Gruppen; bei Fragen
oder zur Bestellung von Visitenkarten steht auch der
unten angegebene Kontakt zur Verfiigung. Die regio-
nalen AIDS-Hilfen und die AIDS-Hilfe Schweiz kennen
die Angebote von Positive Frauen Schweiz.

Win-win-Situation

Machen Sie die Selbsthilfegruppen beiIhren Patientin-
nen bekannt! Das konnte eine Entlastung der HIV-be-
troffenen Frau in ihrer Lebenssituation, aber auch eine
Entlastung fir Sie im arztlichen Kontakt mit Thren Pa-
tientinnen bedeuten.
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