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Vorwort

Mit HIV kann man heute gut leben und eine normale Lebens-
erwartung erreichen, wenn die Infektion rechtzeitig festge-
stellt wird und man frih mit einer antiretroviralen Therapie
(ART) beginnt.

Bei einer wirksamen HIV-Therapie kann HIV aul3erdem sexu-
ell nicht Ubertragen werden, sodass Menschen mit HIV auf
natlrlichem Weg Eltern werden kénnen.

Und nicht zuletzt kann man das Risiko einer HIV-Ubertragung
auf das Baby (in der Schwangerschaft oder bei der Geburt)
gegen null senken.

In der Gesellschaft sind diese medizinischen Fortschritte aber
noch kaum angekommen. Alte Bilder von Krankheit und Tod,
irrationale Angste vor einer moglichen Ubertragung im Alltag
und Stigmatisierung und Diskriminierung begegnen uns noch
heute.

Viele Eltern mit HIV beschaftigen sich deshalb schon frih
damit, ob, wann und wie sie ihren Kindern von ihrer HIV-
Infektion erzahlen. Kann ich meinem Kind das zumuten?
Wie wird es darauf reagieren? Wie kann ich mein Kind vor
Diskriminierung schatzen?

Wann und wie Sie am besten mit Ihrer Tochter oder Ihrem
Sohn daruber reden, dafur gibt es kein Patentrezept. Es
kommt immer auf die individuelle Situation an: Jedes Kind,
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jede Familie, jedes soziale Umfeld ist einzigartig. Wissen-
schaftliche Erkenntnisse sowie Erfahrungen aus der Bera-
tung zeigen aber, dass eine schrittweise und gut vorbereitete
Offenlegung der elterlichen HIV-Infektion zum Wohlbefinden
aller Familienmitglieder beitragen kann.

Diese Broschure bietet Innen dazu Tipps, die von Studien-
ergebnissen und Erfahrungen aus der Beratungspraxis
untermauert sind, informiert Uber Angebote fur Familien, die
mit HIV leben, und enthalt wichtige Adressen.

von Karen-Susan Fessel von Karen-Susan Fessel

Beigelegt sind aul’erdem zwei Geschichten von Karen-Susan
Fessel: ,,Pinkie Pop und Pinkie Pups” fur Kinder von etwa
sechs bis zehn Jahren sowie ,,Ponkie Puh und du” fur Kinder
ab etwa zehn Jahren. Beide Geschichten schneiden viele
Fragen und Sorgen an, die Kinder bewegen, und lassen sich
daher gut gemeinsam besprechen, ob zu Hause oder in einer
Beratungsstelle, die mit Familien arbeitet.

Wir winschen eine anregende Lekture!



Soll ich
mein Kind
Informieren ¢

Wenn man mit Kindern lebt, andert sich das soziale Umfeld
schnell. In Krippe, Kindergarten, Schule und bei Freizeitakti-
vitaten lernen Familien haufig neue Menschen kennen und
schlieen Freundschaften. Dabei kann die Frage auftauchen,
ob Eltern mit HIV von ihrer HIV-Diagnose erzahlen und wenn
ja, wem.

AulBerdem fangen Kinder irgendwann an, ihre Eltern auf-
merksamer zu beobachten: Sie nehmen wahr, dass sie
Medikamente einnehmen und regelmaRig zur Arztin oder
zum Arzt gehen.

Friher oder spater werden Eltern daher mit der Frage kon-
frontiert, ob sie ihren Kindern von der HIV-Infektion berich-
ten sollen.

Die meisten Mutter und Vater mochten eine aufrichtige und
vertrauensvolle Beziehung zu ihren Kindern aufbauen und
pflegen. Dazu gehort auch, offen mit ihnen Uber schwierige
Themen wie Trennung, Tod oder Erkrankungen zu sprechen.

Viele Eltern mochten auch sicherstellen, dass das Kind nicht
durch andere Menschen von der HIV-Infektion erfahrt, und
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bringen das Thema deshalb so frih wie méglich selbst zur
Sprache.

Zugleich gibt es oft Angste, die sich um die méglichen Kon-
sequenzen einer Offenlegung drehen: Wird mein Kind die
Information weitergeben? Belaste ich es zu sehr damit?
Wird es diskriminiert werden?

Zu erfahren, dass die Mutter oder der Vater mit HIV lebt,
kann beim Kind Stress ausldsen - zusatzlich zu all seinen
sonstigen Problemen, z.B. mit Gleichaltrigen, in der Familie
und nicht zuletzt mit sich selbst. Doch die Forschung zeigt,
dass das ,Einweihen” langfristig meist mehr Vorteile als
Nachteile bringt und das Nichtoffenlegen der Infektion kein
Garant fur positive Auswirkungen auf das Kind ist.

Kindern etwas nicht zu sagen, weil man sie schonen mdochte,
kann namlich genau das Gegenteil bewirken: Oft belastet es
sie umso mehr, wenn sie merken oder ahnen, dass mit Mut-
ter oder Vater , etwas ist”, aber keiner daruber reden will. In

ihrer Fantasie kann das Unausgesprochene dann ungeheure
Dimensionen annehmen und unfassbar werden.

Wenn lhr Kind dagegen informiert ist und Sie ihm vermit-
teln, dass es mit all seinen Fragen und Problemen zu Ihnen
kommen kann, gibt ihm das mehr Sicherheit und Iasst seine
Angst kleiner werden. Und auch Sie selbst werden entlastet:
Sie kdnnen zum Beispiel in Ruhe Ihre Medikamente nehmen
und mussen nicht befurchten, sich zu ,verplappern®.

Sich mitteilen zu kdnnen und zu wissen, was die anderen be-
wegt, hilft Eltern wie Kindern und fuhrt oft auch zu gréRerer
Nahe in der Familie: Man ruckt enger zusammen.



° @ Q ~

Das ist wichtig:

« Fragen Sie sich selbst: Warum mochte ich mein
Kind (nicht) tber meine Diagnose informieren? Ist
das mein eigener Wunsch oder werde ich unter
Druck gesetzt? : |

« Kinder spiiren, wenn es Tabu-Themen in der Familie
gibt. ' .

« Eine Offenlegung der Diagnose kann die Beziehung
zum Kind starken. ] -

« Die meisten Eltern mdchten, dass das Kind die
Information von ihnen selbst erhalt.

F GHJ a 3 38 Jahre, ein Sohn (Oskar, 7) und eine Tochter (2)

.Ich bin sehr offen mit Oskar und ich bespreche mit ihm
auch solche Sachen, zum Beispiel Trennung oder Ungliicks-
fdlle in der Familie. Ich verschweige ihm so was nicht,
deswegen stand das fiir mich nicht zur Debatte, ob ich das
[HIV-Infektion] sage.”

Mari@, 43 Jahre, ein Sohn

.Als mein Sohn acht war, wollte ich nicht mehr seinen fra-
genden Blicken ausweichen, wenn ich meine Medikamente
einnahm. Gemeinsam sahen wir uns einen Film iiber HIV-
Positive an, die schon viele Jahre mit ihrer Infektion leben.
Jetzt freut er sich, dass ich trotz HIV so gesund bin. Der Film
hat ihm viele Angste genommen.”
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Wann ist
der beste
Zeitpunkt ¢

So etwas wie den perfekten Zeitpunkt gibt es wahrscheinlich
nicht. Auch handelt sich bei der Offenlegung der HIV-Diagnose
meist nicht um ein einmaliges Ereignis, sondern in der Regel
um einen langeren Prozess, der Geduld und Zuwendung
erfordert und nicht mit der Mitteilung ,Ich habe HIV* abge-
schlossen ist.

Oft sind es die Fragen der Kinder, die den Ball ins Rollen brin-
gen und signalisieren, dass das Kind mehr wissen mdchte:
L~Warum nimmst du Medikamente?” kdnnte so eine Frage sein.

Oder die Eltern ergreifen selbst die Initiative, weil sie mer-
ken, dass ihr Kind sich Sorgen um sie macht, weil es Fragen
zu ihrer Gesundheit stellt oder sich ihnen gegenuber anders
verhalt als bisher, z.B. rticksichtsvoller und zugewandter oder
trotziger und abweisender. Vielleicht erfahren sie auch von
padagogischen Fachkraften, dass ihr Kind sich verandert, sich
beispielsweise zuruckzieht oder auffallig wird.

Kinder spuren sehr schnell, wenn es den Eltern nicht gut
geht, wenn sie traurig oder gedanklich abwesend sind oder



Gesprache abbrechen, wenn sie ins Zimmer kommen. Blei-
ben ihre Fragen ohne Antwort, suchen sie selbst nach Erkla-
rungen - oft suchen sie die Schuld bei sich, wenn die Eltern
etwas plagt.

Studien zeigen, dass es vorteilhaft sein kann, wenn bereits
jungere Kinder alters- und kindgerechte Erklarungen zu der
Erkrankung der Eltern bzw. des Elternteils erhalten. Die Kin-
der haben dann in der Regel noch keine Vorstellungen von
HIV/Aids - und den damit oft noch verknUpften beangstigen-
den Assoziationen, die z.B. durch die Medien oder die Schule
geformt werden. Sie erleben tagtaglich in ihrer Familie, wie
es ist, mit HIV zu leben. Sie wachsen mit einem individuellen
und zeitgemal3en Bild von der Erkrankung auf.

Die Weltgesundheitsorganisation (WHO) rat, Kinder im Schul-
alter (6 bis 12 Jahre) Uber die HIV-Diagnose der Eltern zu
informieren. Jungere Kinder sollten Uber die Diagnose der
Eltern schrittweise, entsprechend der kognitiven und emotio-
nalen Reife des Kindes informiert werden.

Dennoch: Sie selbst sollten zunachst davon tberzeugt sein,
dass Sie Ihrem Kind von Ihrer HIV-Infektion erzahlen moch-
ten. Vielleicht haben Sie ja das Gefuhl, dass Sie selbst noch
eine Weile brauchen, um lhre Diagnose zu verarbeiten. Dann
sollten Sie sich noch etwas Zeit lassen und sich nicht davor
scheuen, professionelle Unterstitzung beispielsweise in
einer regionalen Aidshilfe oder durch Psychotherapeut_innen
in Anspruch zu nehmen. Auch der Kontakt zu anderen Eltern
ist hilfreich, um sich mit der eigenen Diagnose auseinander-
zusetzen und sich Uber das Familienleben mit HIV auszutau-
schen (— Adressen dazu auf S. 30).
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Das ist wichtig:

« Fragen Sie sich selbst: Wie stehe
ich zu meiner HIV-Diagnose?
Brauche ich noch etwas Zeit,
um die Diagnose zu verarbeiten?

« Die Kinder geben meist den
Zeitpunkt und das Tempo vor:
Orientieren Sie sich an deren
Fragen.

IrmI, 52 Jahre, zwei Kinder, ein Enkel

.Ich finde, man solite nicht zu lange warten. Mein Enkel
ist nun acht Jahre alt und weif3 seit einem Jahr, dass sein
Opa und ich einen Virus haben. Manchmal fragt er, z.B.
jetzt bei der Schweinegrippe, ob das so was Ahnliches
ist. Kinder gehen viel sensibler, aber auch natiirlicher
damit um, wenn man kein grof3es Drama draus macht.
Soll heif3en: Kein Gejammer, dass ich ,,sehr krank” bin,
das schiirt nur Angste. Denn Kinder haben immer Angst,

dass Mama, Papa oder die Grofeltern bald sterben
koénnten.”
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Wie kann
ich mich
vorbereiten ¢

Sprechen Sie mit ihrem Kind Uber die Funktionsweise des
menschlichen Korpers. Eine allgemeine gesundheitliche Auf-
klarung schafft Grundlagen, um Infektionskrankheiten zu er-
klaren. Sie kdnnen mit Kindern schon frih besprechen, was
passiert, wenn wir eine Erkaltung haben. Dabei kdnnen Sie
erklaren, was Bakterien und Viren sind, wie sie in den Korper
gelangen konnen und was der Kérper unternimmt, um sie zu
bekampfen.

Aul3erdem ist es von grol3er Bedeutung, dass Sie sich mit lhrer
Diagnose auseinandergesetzt haben, gut uber die HIV-Infek-
tion informiert sind und den aktuellen Wissensstand kennen.
Nehmen Sie die Fragen Ihres Kindes zu Ihrem Gesundheitszu-
stand ernst. Je besser Eltern auf die Fragen des Kindes vorbe-
reitet sind, desto leichter fallt es ihnen, auf ihre Kinder einzu-
gehen und die richtigen Worte zu finden. Hilfreich ist, wenn
Sie sich mit Fragen beschaftigen, die Ihr Kind stellen kénnte.
Dabei spielen vielleicht auch Informationen eine Rolle, die al-
tere Kinder z.B. in der Schule, Uber das Internet, in Zeitschrif-
ten oder von Gleichaltrigen bekommen haben. Eltern haben
beispielsweise von folgenden Fragen berichtet:
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* Warum nimmst du Medikamente?

* Bist du krank?

* Wie bekommt man das Virus?

* Wie hast du dich angesteckt?

* Kann ich mich anstecken?

* Kannst du daran sterben?

* Was passiert mit mir, wenn du krank wirst?
* Sind auch andere in der Familie krank?

Uberfordern Sie Ihr Kind nicht mit zu vielen Informationen.
Sie mUssen ihm nicht alles auf einmal erzahlen! Kinder wis-
sen meist sehr genau, wie viel sie ,verdauen” kdnnen und
fragen vielleicht zu einem spateren Zeitpunkt erneut nach.
Wichtig ist, dass Sie aufrichtig Gesprachsbereitschaft signali-
sieren und das Kind weil3, dass Sie bei diesem Thema offen
fUr Fragen sind.

Vielleicht mussen Sie fur sich auch klaren, wie Sie die Frage
nach lhrer Ansteckung beantworten und wie viel Sie von
Ihrer Vergangenheit preisgeben wollen - mit dem Kind Uber
ihr Sexualleben oder ihren Drogenkonsum zu sprechen, fallt
Mdattern und Vatern haufig schwer.

Sie sollten sich aul3erdem gegen Vorurteile und Fehlinforma-
tionen wappnen, die lhr alteres Kind moglicherweise irgend-
wo ,aufgeschnappt” hat, um sie ruhig und sachlich ausrau-
men zu kdénnen.

Stellen Sie sich sowohl auf ruhige und besonnene als auch
auf emotionale Reaktionen lhres Kindes ein (=, Wie wird
mein Kind reagieren?”, S.18).
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Viele Eltern fUhlen sich sicherer, wenn sie sich Unterstutzung
holen, z.B. von anderen HIV-positiven Muttern und Vatern,
von Mitarbeiter_innen der Aidshilfe oder anderen Beratungs-
stellen (— ,Wo finde ich Unterstutzung?”, S. 27).

In diesen Einrichtungen oder per Bestellung bei der Bundes-
zentrale fur gesundheitliche Aufklarung (— ,,Adressen”, S. 30)
bekommen Sie auBerdem Informationsmaterial und Bro-
scharen fur Kinder und Jugendliche, die altersgerecht Uber
den Korper, Uber Sexualitat und die HIV-Infektion informie-
ren. Diese konnen Sie fur sich selbst als Vorbereitungshilfe,

als Lesestoff fur Ihr Kind oder fur die gemeinsame Lekture
nutzen.

@ 1 Qo .

Das ist wichtig:

« Eine allgemeine gesundheitliche
Aufklarung fur Kinder ist eine gute
Basis um Prozesse, die im Korper
ablaufen, zu erklaren.

. Uberlegen Sie schon vorher,
welche Fragen Ihr Kind stellen
kénnte und was Sie ihm konkret
antworten wollen.

« Suchen Sie sich Unterstutzung
und tauschen Sie sich mit
anderen Eltern aus.
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Wie spreche
ich Uber meine
Diagnose ¢

Am besten sprechen Sie als Elternteil, das mit HIV lebt, selbst
mit Ihrem Kind. Den Grundstein fur gute Gesprache kénnen

Sie schon frih legen, indem Sie sich dafur interessieren, was
Ihr Kind beschaftigt. Ermutigen Sie es, Uber seine Gefuhle zu
sprechen.

Das gelingt am ehesten, wenn Sie es selbst auch tun: Wenn
Sie z.B. traurig oder erschopft sind, sollten Sie das nicht zu
verbergen versuchen. lhr Kind spurt ja, dass etwas in lhnen
vorgeht, und bekommt mehr Sicherheit, wenn es Ihr Befin-
den richtig einordnen kann. Familien, in denen Uber Gefuhle
offen gesprochen wird, fallt es erfahrungsgemal leichter,
schwierige Situationen gemeinsam zu bewaltigen.

Wie die meisten Eltern wissen Sie selbst am besten, wie Sie
mit Ihrem Kind sprechen mussen, damit es Sie versteht und
sich angesprochen fuhlt. Generell gilt: Je junger Kinder sind,
desto einfacher und anschaulicher sollten die Erklarungen
sein. Wichtig sind dabei auch Beispiele aus ihrer Alltagswelt,
weil sie das Verstehen erleichtern.
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Sie brauchen nicht alles auf einmal zu erzahlen: Am besten
lassen Sie sich von den Fragen des Kindes leiten und sagen
ihm gerade so viel, wie es wissen will. Oft kénnen Tage, Wo-
chen oder gar Monate vergehen, ehe weitere Fragen kom-
men. Ein Grund kann sein, dass das bisher Mitgeteilte erst
einmal verarbeitet werden muss.

Nicht immer werden Sie auf alles sofort eine Antwort haben.
Sie sollten dann nicht ausweichen, sondern Ihrem Kind ver-

sprechen, dass Sie nach einer Losung suchen, und dies dann
auch tun.

Signalisieren Sie Ihrem Kind, dass Sie gut Uber die HIV-Infektion
Bescheid wissen, dass es wirksame Medikamente gibt und
Arzt_innen, die sich mit der Behandlung auskennen.

Das ist wichtig:

« Ermutigen Sie lhr Kind, tiber seine Gefiihle zu
sprechen. Seien Sie ihm darin ein Vorbild.

+ Sprechen Sie als Elternteil, das mit HIV lebt,

selbst mit Ihrem Kind. : .
+ Sagen Sie Ihrem Kind gerade so viel, wie es wissen

will. Wie die Erkrankung heiRt, ist besonders bei
jingeren Kindern erst mal nicht VOI:I Bedefxtung..

« Signalisieren Sie lhrem Kind, dass Sie gut. uber die
Infektion Bescheid wissen und es sich mit Fragen
jederzeit an Sie wenden kann.
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F @nja y 38 Jahre

.[...] er hat dann noch gleich gefragt: Kann ich mich an-
stecken, wenn ich dich umarme? Ich hab gesagt: Nein, das
ist vollig harmlos, du darfst mich weiterhin umarmen und
kiissen. Dann hat ihn eine Zeit lang interessiert: Wie hast
du dich infiziert? Ich hab gesagt, ich hatte ungeschiitzten
Sex, und dann meinte er: Ja dann bist du selbst schuld. Und
ich hab gesagt: Ja, so ist es (lacht), ich hab nicht aufgepasst
(lacht). Mach du es besser in der Zukunft (lacht) [...]!"

B@ﬂihﬁ, 46 Jahre

.Und mein Sohn ist damit aufgewachsen, von Anfang an.
Immer war: Mama muss zum Arzt. Mama ist krank. Mama
muss Medikamente nehmen. Er war gerade mal sechs, als
ich ihm dann eigentlich nur noch das Wort HIV gegeben
habe, wie ein Puzzlestiick, das bisher gefehlt hat. Alles
andere wusste er schon. Ich habe ihm dann erkldrt, dass ich
HIV-positiv bin, und fiir ihn war das Puzzle zusammen |[...].”
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Wie wird
mein Kind
reagieren¢

Eine wichtige Rolle neben dem Alter und Entwicklungs-
stand des Kindes spielt das soziale Klima in der Familie und
wie darin generell mit schwierigen Themen umgegangen
wird. Entsprechend unterschiedlich konnen die Reaktionen
sein.

Manche Kinder zeigen zunachst Uberhaupt keine Reaktion,
andere nehmen ihre Eltern in die Arme und trosten sie oder
wollen wissen, wie es ihnen gesundheitlich geht. Wieder
andere fragen erst einmal nach, was die Diagnose fur sie
selbst bedeutet: ob sie auch das Virus in sich tragen, sich bei
der Mutter oder dem Vater anstecken kdnnen oder was aus
ihnen werden soll, falls den Eltern etwas passiert.

Manche Kinder ,klammern“ eine Zeit lang und wollen ihren
Eltern nicht von der Seite weichen (z.B. nicht in die Schule
gehen), weil sie befurchten, der Mutter/dem Vater kénnte
etwas zustol3en. Auch Ruckzug oder aggressives und ,rebelli-
sches"” Verhalten sind moglich.
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Gerade dltere Kinder und Jugendliche reagieren oft witend
oder verletzt, weil sie nicht schon friher ins Vertrauen ge-
zogen wurden. Den Vorwurf ,Warum sagst du mir das erst
jetzt?” bekommen Eltern haufig zu héren, wenn sie ihrem
Kind erst spat von ihrer Diagnose berichteten. Dann sollte
man den Kindern Grunde nennen kénnen - so etwa, dass
man ihnen Sorgen ersparen wollte - und auch ruhig zuge-
ben, dass das Gesprach sehr schwergefallen ist.

Geben Sie Ihrem Kind zu verstehen, dass es mit seinen Ge-
fuhlen - positiven wie negativen - zu Ihnen kommen und
sich aussprechen kann. Bauen Sie ihm Brucken und lassen
Sie es wissen, was Sie selbst empfinden und was Sie sich
wunschen.

Wie auch immer Kinder anfangs reagieren: Meist sind sie
schlieRlich doch froh, dass sie informiert wurden. Studien
zeigen, dass negative Reaktionen oft im Zusammenhang
mit erzwungener oder unangemessener Offenlegung
stehen. Die Forschung zeigt aul3erdem, dass sich selbst
heftige Reaktionen mittel- bis langfristig stabilisieren und
die Kinder mit der Zeit gut mit der neuen Information zu-
rechtkommen.
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F enJa, 38 Jahre, ein Sohn (7 Jahre), eine Tochter (2 Jahre)

~[Mein Sohn] hat so reagiert, wie ich das auch von ihm er-
wartet hatte: Ruhig und verstédndnisvoll. Er sagt natiirlich
auch, was er denkt, aber irgendwie wusste ich, dass ihn
das nicht iiberfordern wird.”

DOFIS 9 47 Jahre, ein Sohn (10 Jahre)

',',ES war fiir ihn ein Schock, dass Mama eine Krankheit
at.”

Das ist wichtig:

« Sie kennen lhr Kind am besten und kénnen
am besten einschatzen, wie es reagieren
konnte. Stellen Sie sich dennoch auf
verschiedene Reaktionen ein.

« Bleiben Sie gesprachsbereit. Ihr Kind wird
frither oder spater das Thema erneut
aufgreifen und Fragen stellen.

« Haben Sie Vertrauen in sich und lhr Kind,
dass Sie diese Zeit gut gemeinsam bewaltigen

werden.
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Soll mein Kind
die Information
fiir sich behalten

Viele Eltern machen sich im Vorfeld Gedanken daruber,

ob das Kind die Information an andere Menschen weiter-
geben wird. FUr Kinder kann es eine grof3e Last sein, ein
Geheimnis fur sich behalten zu massen. Gleichzeitig mdch-
ten Eltern, die mit HIV leben, ein gewisses Mal3 an Kontrolle
daruber behalten, wer von ihrer Diagnose erfahrt.

Um ihre Privatsphare zu schitzen, nennen einige Eltern
ihrem Kind Personen, die von ihrer HIV-Infektion wissen
und denen sie vertrauen. Das Kind kann sich dann an die
vorgeschlagenen Menschen wenden, denn manche Themen
lassen sich vielleicht einfacher mit der Lieblingsoma oder
dem Lieblingsonkel besprechen als mit Mutter oder Vater.

Es ist hilfreich, wenn Ihr Kind moglichst frih Familien
kennenlernt, die ebenfalls mit HIV leben. Ihr Kind nimmt
dann wahr, dass auch andere Familien mit dem Thema
verbunden sind, und es trifft auf gleichaltrige Gesprachs-
partner_innen, die wie es selbst mit HIV innerhalb der
Familie aufwachsen.
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Mit diesem Vorgehen konnen Sie die ,,Geheimhaltungs-Last”
fur Ihr Kind verringern und behalten zunéachst den Uberblick
Uber den eingeweihten Personenkreis.

Vielleicht haben Sie den Eindruck, die Kita oder die Schule
Ihres Kindes bendétigt ein Update zum Thema HIV? Vernetzen
Sie sich mit Selbsthilfeorganisationen! Bitten Sie die regionale
Aidshilfe oder andere HIV/Aids-Beratungsstellen um Unter-
stutzung. Sie bieten Aufklarungs-Workshops an und helfen
Ihnen, den Mitarbeiter_innen der Einrichtungen ein zeitge-
males Bild von HIV/Aids zu vermitteln.

Das ist wichtig:

F enja g 38 Jahre

.Ich hab auch gesagt, er sollte das nicht in der Schule er-
zdhlen, weil viele Menschen einfach noch nicht so weit sind
und das nicht verstehen wiirden. Und es kdonnte passieren,
dass manche Kinder dann nicht mehr mit ihm spielen, weil
sie einfach nicht das nétige Hintergrundwissen haben und
denken, das sei ganz schlimm |[...].”
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Wie kann ich
mein Kind vor
Diskriminierung
schiitzen¢

Viele Menschen haben im Umgang mit HIV-Positiven immer
noch grol3e Unsicherheiten. Diese duf3ern sich mitunter in
Vorurteilen, Schuldzuweisungen und der Ablehnung von
Menschen, die mit HIV leben, und eventuell auch von deren
Angehorigen.

Eine der grof3ten Sorgen von Muttern und Vatern ist daher,
dass ihr Kind diskriminiert werden kdnnte, wenn die Diag-
nose der Eltern bekannt wird: Werden andere Kinder - oder
auch deren Eltern - es hanseln, beleidigen, ausgrenzen? Wird
es Freund_innen verlieren? Wie werden die Erzieher_innen
und Lehrer_innen reagieren?

Sicher, oft kommt es ganz anders als befurchtet: Viele Eltern
berichten, dass sie nach der Offenlegung ihrer Infektion Ver-
standnis, Ermutigung und Unterstitzung bekommen haben.
Dafur gibt es jedoch leider keine Garantie. Deshalb sollten
Sie mit Threm Kind besprechen, welche negativen Reaktionen
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moglich sind und wie es sich dann selbst verhalten kann.
AulRerdem sollten Sie Uberlegen, ob Sie noch andere Bezugs-
personen ,mit ins Boot holen” kdnnen, die Ihrem Kind zur
Seite stehen, wenn es notig werden sollte.

Padagog_innen z.B. kdnnen auch dafur sorgen, dass es gar
nicht erst so weit kommt, indem sie im Unterricht oder auf
Elternabenden ,HIV und Aids” zum Thema machen: Wissen
kann unbegrindete Angste mindern und macht weniger an-
fallig fur diskriminierendes Verhalten.

Manche Eltern mochten irgendwann - meist nach langer
Auseinandersetzung mit ihrer Infektion und dem sozialen
Umfeld - selbst aktiv werden und Aufklarungsarbeit leisten,
z.B. in Schulen, Kirchengemeinden oder in der Nachbar-
schaft. In diesem Fall empfiehlt sich der Austausch mit ande-
ren Muttern und Vatern, die damit schon Erfahrung haben.
Auch die Mitarbeitenden der Aidshilfen unterstitzen gerne
ein solches Engagement.

Sollten Sie Diskriminierung erfahren, kénnen Sie sich an
die Kontaktstelle fur HIV-bezogene Diskriminierung der
Deutschen Aidshilfe wenden, entweder per E-Mail:
gegendiskriminierung@dah.aidshilfe.de oder per Telefon:
030/69 00 87-67 (Montag, Dienstag und Freitag von

9 bis 15 Uhr).

Hier bekommen Sie Informationen zu den Moglichkeiten,
gegen Diskriminierung vorzugehen, und Unterstutzung im
Beschwerdeverfahren.

Informationen zum Thema HIV-bezogene Diskriminierung
bietet auch die Website hiv-diskriminierung.de.
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Das ist wichtig:

« Diskriminierung ist meist auf mangelndes Wissen
suriickzufiihren. Aufklarung kann helfen, Angste
und Unsicherheit zu verringern.

« Stirken Sie lhr Kind: Besprechen Sie mit ihm,
was es tun kann, wenn es Diskriminierung erlebt
(und das betrifft nicht nur das Thema HIV).

« Holen Sie sich Unterstutzung: Viele Aidshilfen
bieten Workshops an und helfen lhnen, wenn
sSie oder Ihre Angehdrigen HIV-bezogene
Diskriminierung erlebt haben.

Tipps fiir eine
gelingende
Offenlegung der
HIV-Diagnose

» Setzen Sie sich aktiv mit lhrer HIV-Diagnose auseinan-
d?r: Haben Sie die Nachricht ,verdaut“? Kénnen Sie die
Diagnose akzeptieren?

. S.ich Ihrem Kind mitzuteilen, sollte lhr eigenes aufrich-
tiges Anliegen sein.
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Ein Klima von gegenseitiger Wertschatzung und Res-
pekt innerhalb der Familie erleichtert es, liber Gefiihle
und komplexe Themen zu sprechen.

Tasten Sie sich schrittweise heran. Sie kénnten damit
beginnen, vor dem Kind die Medikamente einzuneh-
men und es zu arztlichen Kontrolluntersuchungen mit-
zunehmen. Damit signalisieren Sie ihm, dass es lhnen
dazu Fragen stellen darf und dass Sie aktiv sind, damit
es lhnen (weiterhin) gut geht. Zugleich vermitteln Sie
ein authentisches und zeitgemaRes Bild von HIV.

Bleiben Sie ruhig und authentisch. Orientieren Sie sich
an den Fragen des Kindes und geben Sie ihm altersge-
rechte Antworten. Sie missen nicht alles auf einmal
erzahlen und konnen mit der Bezeichnung der Erkran-
kung zunéachst noch warten.

Bleiben Sie gesprachsbereit und offen fur die Fragen
lhres Kindes.

Pflegen Sie Kontakte zu anderen Familien, die mit HIV
leben.

Menschen in lhrem Umfeld, denen Sie sich anvertrauen
kénnen und die lhnen Unterstiitzung bieten, sind eine
wertvolle Ressource. Auch fir lhre Kinder ist es wich-
tig, neben den Eltern Gesprachspartner_innen zu die-
sem Thema zu haben.
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Wo finde ich
Unterstiitzung ¢

Machen Sie sich bewusst, dass Sie nicht alles alleine entschei-
den und bewaltigen mussen, sondern sich bei Bedarf Hilfe
von aul3en holen kénnen - auch auf diese Weise unterstut-
zen Sie |hr Kind! Viele Mutter und Vater flhlen sich z.B. durch
den Austausch mit anderen gestarkt und ermutigt. Auch
Arzt_innen oder die Berater_innen von Aidshilfen und ande-
ren Beratungsstellen stehen Ihnen gerne mit Rat und Tat zur
Seite.

Im Folgenden ein Uberblick Gber Angebote, die Sie nutzen
kénnen (— , Adressen”S. 30):

Aidshilfen gibt es in vielen Stadten Deutschlands. Dort er-
halten Sie Informationen, Beratung und Hilfe zu allen Fragen
rund um das Leben mit HIV. Die Adressen erfahren Sie Uber
die Deutsche Aidshilfe. Unter www.aidshilfe-beratung.de
konnen Sie sich auch online beraten lassen.

Das bundesweite Treffen HIV-positiver Frauen ermoglicht
es, sich Uber aktuelle gesundheitliche und soziale Fragen zu
informieren und an Themen zu arbeiten, die Frauen mit HIV
besonders am Herzen liegen. Nahere Informationen erhalten
Sie bei der Deutschen Aidshilfe und der Akademie Wald-
schlésschen.
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Das Netzwerk Frauen und Aids sammelt und verbreitet
frauenspezifische Informationen zu HIV, verfugt Uber ein
Netz von Anlaufstellen flr Frauen zu allen mit HIV zusam-
menhangenden Fragen und bietet unter
www.netzwerkfrauenundaids.de ein Forum fur den Aus-
tausch. Weitere Informationen und Kontakt Uber die Deut-
sche Aidshilfe.

Lifeboat Deutschland ist Teil eines internationalen Projekts,
das mit HIV lebenden Frauen und Familien den Rucken star-
ken und Mut machen will. Zu diesem Zweck wurde gemein-
sam mit Betroffenen eine DVD entwickelt: , Lifeboat Dock 1
(2008) bietet Informationen zu ,HIV und Schwangerschaft”,
lasst HIV-positive Mutter und ihre Kinder Uber ihre Erfahrun-
gen, Winsche und Hoffnungen berichten:
www.projekt-lifeboat.de/

~Positivschwanger” (2015) ist ein Film, der gesundheitliche
Informationen zum Thema HIV und Schwangerschaft bietet
und in dem Familien, die mit HIV leben, von ihren Erfahrun-
gen berichten. Der Film kann kostenfrei angesehen werden
unter: positiv-schwanger.de

Die AG Kinder- und Jugendschutz Hamburg e.V. (ajs) ist
ein freier Trager der Kinder- und Jugendhilfe und bietet als
Beratungsstelle seit vielen Jahren Unterstutzung und Infor-
mationen fur Kinder, Jugendliche und Eltern sowie Fortbil-
dungen und Fachtagungen fir padagogische Fachkrafte
an. Im Arbeitsbereich ,VHIVA Kids" finden Beratung und
Begleitung fur Familien, die mit HIV leben, statt.
www.ajs-hamburg.de/vhiva-kids-familienleben-mit-hiv.html
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Aids, Kinder und Familie ist ein Netzwerk unter dem Dach
des Landesverbands Aidshilfe Niedersachsen. Dessen Ziel
ist die flachendeckende, umfassende gesundheitliche und
psychosoziale Versorgung und Unterstttzung von Kindern,
Jugendlichen und Familien in Niedersachsen, die von HIV
und Aids betroffen sind. Informationen unter:
www.positive-network.de

XXelle ist die Marke der Frauenarbeit im Bereich HIV/Aids
in Nordrhein-Westfalen. XXelle bundelt die fachliche Kom-
petenz und Erfahrung zum Thema Frauen und HIV aus ganz
NRW und stellt den Informationstransfer sicher. Dartber
hinaus wird die Pravention fur Frauen in besonderen HIV-
relevanten Lebenssituationen in den Fokus der Auseinan-
dersetzung geruckt. www.xxelle-nrw.de

frau+mama ist eine selbstorganisierte Gruppe von Frauen,
vor allem Muttern, die mit HIV leben. Die seit 2015 bestehen-
de Selbsthilfegruppe trifft sich regelmaRig in Berlin, ist offen
fUr neue Teilnehmerinnen und bietet eine Kinderbetreuung
wahrend der Gruppentreffen an. Anfragen unter:
frauplusmama@posteo.org

Die Padiatrische Arbeitsgemeinschaft AIDS (PAAD) will
HIV-exponierten und -infizierten Kindern, ihren Eltern und
Therapeut_innen bei der Bewaltigung der HIV-Infektion
helfen. Hier erhalten Sie Adressen von auf HIV spezialisier-
ten Arzt_innen und Kinderkliniken, aber auch von Sozial-
arbeiter_innen, an die Sie sich mit Ihren Fragen wenden
kédnnen. www.kinder-aids.de
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Adressen

Deutsche Aidshilfe e.V.
Wilhelmstral3e 138

10963 Berlin

Telefon: 030/69 00 87-0
www.aidshilfe.de
dah@aidshilfe.de

Kontaktstelle zu HIV-bedingter
Diskriminierung

Deutsche Aidshilfe e.V.
WilhelmstraRe 138

10963 Berlin

Telefon: 030/69 00 87-67
gegendiskriminierung@
dah.aidshilfe.de

Projekt , Aids, Kinder und Familie”
c/o Aidshilfe Niedersachsen e.V.
SchuhstralBe 4

30159 Hannover

Telefon: 0511/13 22 12-08
www.positive-network.de

Aids und Kinder e.V.
Baden-Wiirttemberg
Dammweg 58

69123 Heidelberg (Postadresse)
Telefon: 0176 /96 566 594 (Mailbox)
www.aidsundkinder.de
info@aidsundkinder.de

VHIVA KIDS - Familienleben mit HIV
c/o Arbeitsgemeinschaft Kinder- und
Jugendschutz Hamburg e.V. (ajs)
Hellkamp 68 (Eingang ClasingstralRe)
20255 Hamburg

Telefon: 040/41 09 80 0

Fax: 040/41 09 80 92
www.ajs-hamburg.de/vhiva-kids-
familienleben-mit-hiv
kinder@ajs-hh.de

Projekt Lifeboat

c/o Harriet Langanke
OdenwaldstralRe 72

51105 Koln

Telefon: 0221 /3 40 80 40

Fax: 0221/3 40 80 41
www.projekt-lifeboat.de
info@projekt-lifeboat.de

XXelle - Frauen und HIV/Aids

in NRW

c/o Aidshilfe NRW e.V.

Lindenstral3e 20

50674 Koln

Telefon: 0221 /92 59 96-0

Fax: 0221/92 59 96-9
www.nrw.aidshilfe.de
www.xxelle-nrw.de
info@nrw.aidshilfe.de



Akademie Waldschlésschen
37130 Reinhausen bei Gottingen
Telefon: 05592 /92 77-0

Fax: 05592 /92 77 77
www.waldschloesschen.org
info@waldschloesschen.org
BZgA - Bundeszentrale fiir
gesundheitliche Aufklarung
Maarweg 149-161

50825 Koln

Telefon: 0221 /89 92-0

Fax: 0221 /89 92-300
www.bzga.de oder
www.liebesleben.de

PAAD - Padiatrische Arbeits-
gemeinschaft AIDS
www.kinder-aids.de
frau+tmama - Selbsthilfegruppe
fiir Frauen und Mitter mit HIV
c/o SEKIS Selbsthilfekontakt- und
Informationsstelle
Bismarckstraf3e 101

10625 Berlin
www.sekis-berlin.de (Stichwort: HIV)
frauplusmama@posteo.org






