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Eurosupport IV: Psychosoziale Probleme und Bedurfnisse von HIV-
positiven Vatern in der Schweiz*

In Forschungsnetzwerk Gender Health (Hrsg.) Geschlecht und Gesundheit in den verschiedenen
Lebensaltern. Aktuelle Forschungsarbeiten aus dem Bereich Gender Health. Dokumentation zur 3.
Nationalen Tagung des Forschungsnetzwerks Gender Health vom 29. Juni 2005 in Brugg

Sibylle Niderost

Ausgangslage und Ziel der Studie

Die hier referierten Ergebnisse sind Teil des SNF-Projekts Eurosupport IV/Switzerland, das in
Zusammenarbeit mit der Schweizerischen HIV-Kohorten Studie (SHCS) durchgefihrt wurde. Das
Projekt ist eingebettet in die europdische Studie ,Improving psychosocial support of caregivers living
with HIV and their children®, welche unter der Leitung des Tropenmedizinischen Instituts Antwerpen
(Ch. Nostlinger) in insgesamt zehn europaischen Landern durchgefiihrt wurde. Ziel der Studie war
einerseits die Erweiterung des Wissens Uber psychosoziale Probleme und Bedirfnisse von HIV-
positiven Eltern und deren Einfluss auf das Familienleben, andererseits aber sollten auf Grund der
Ergebnisse = bestehende  Angebote  Uberprift und  verbessert  bzw. entsprechende
Unterstitzungsleistungen angeregt werden.

Bisher liegen Uber die faktische Lebenssituation von HIV-positiven Betreuungspersonen von Kindern
erst vereinzelte Befunde vor. Die wenigen einschlagigen Untersuchungen rickten vor allem die Frage
in den Vordergrund, ob die HIV-positiven Eltern ihren Serostatus gegentiber den Kindern offen legen.
Die Ergebnisse lassen sich dahingehend zusammenfassen, dass nur ein kleiner Teil der HIV-positiven
Betreuungspersonen die Kinder Uber die elterliche HIV-Infektion informierten (Asander et al., 2004;
Nostlinger et al., 2004; Pilowsky et al., 2000; Thorne et al., 2000). Fiur diese geringe Rate der
Offenlegung sind offenbar zwei Grinde auszumachen. Zum einen zeigen die Analysen einen
Zusammenhang mit dem Alter der Kinder. Zum anderen wird deutlich, dass die HIV-positiven
Betreuungspersonen die Kinder nicht mit Themen wie Krankheit, Sterben und Tod belasten und ihnen
Sorgen bereiten mdéchten (Pilowsky et al., 2000; Thorne et al., 2000). Ein weiteres Motiv daflr, die
Infektion nicht offen zu legen, ist die Angst vor Stigmatisierung und Ausgrenzung, was insbesondere
von Migranten und Migrantinnen mit anderer Hautfarbe als eine real drohende Konsequenz gesehen
wird. Nicht zuletzt wird aber auch angefihrt, dass sich die Eltern selbst nicht dazu in der Lage sehen,
sich ihren Kindern zu erklaren (Asander et al., 2004; Ndstlinger et al., 2004; Thorne et al., 2000).

Die folgenden Ausfiihrungen beziehen sich auf die Situation von HIV-positiven Vatern in der Schweiz.
Neben der Offenlegung der HIV-Infektion gegeniiber den Kindern interessiert vor allem, welche

! Diese Untersuchung basiert auf den Daten des Projekts "EUROSUPPORT IV/Switzerland: Improving psychosocial support of
caregivers living with HIV and their children in Switzerland 2003-2005", welches von der Fachhochschule Nordwestschweiz, Hochschule
fir Soziale Arbeit, der Swiss HIV Cohort Study und der EUROSUPPORT Study Group durchgefiihrt und vom Schweizerischen
Nationalfonds finanziell unterstitzt wurde.
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Probleme und Bedirfnisse HIV-positive Vater in der Schweiz haben, und wie sie ihre
Erziehungstatigkeit erleben.

Methode und Datenerhebung

Die Erhebung erfolgte mittels einer standardisierten, anonymen, schriftichen Befragung in
Zusammenarbeit mit den sieben Zentren der Schweizerischen HIV-Kohorten Studie (Basel, Bern,
Genéve, Lausanne, Lugano, St. Gallen, Zurich). Der Fragebogen wurde von der Koordinationsstelle in
Antwerpen in Zusammenarbeit mit den anderen beteiligten EU-Staaten ausgearbeitet und in einem
Pretest auf Validitdt und Reliabilitat getestet. Fir den Schweizer Fragebogen mussten neben rein
sprachlichen Formulierungen weitere Anpassungen vorgenommen werden. So wurden im speziellen
die Schul- und Berufsbildung gemass dem Schweizerischen Schulsystem und den Kategorien des BfS
ermittelt. Auch die Einkommenskategorien wurden den hiesigen Verhaltnissen angepasst. Die Frage
nach finanziellen Problemen wurde um die Kategorie ,Probleme beim Zahlen der Krankenkassen- und
Versicherungspramien und der Steuern erweitert. Ebenfalls wurden die CD4-Werte und die Viruslast
direkt erhoben, da einerseits davon ausgegangen werden kann, dass die Patienten/-innen der SHCS
sehr gut udber ihren Gesundheitszustand informiert sind und anderseits die Kategorien
,detectable/indetectable“ je nach medizinischem Test variieren kénnen.

Das definitive Erhebungsinstrument umfasste schliesslich 85 Fragen. Auf die soziodemographischen
Angaben folgten Fragen zum Gesundheitszustand der Befragten, zur Organisation und Wahrnehmung
des Erziehungsalltags und Familienlebens, zum Unterstitzungsbedarf und zur Diskriminierung und
Offenlegung der HIV-Infektion. Am Ende des Fragebogens bestand noch die Mdglichkeit, eigene
Bemerkungen und Hinweise anzufligen. Die Fragebdgen standen in den Sprachen der beteiligten
Lander zur Verfigung. Verteilt wurden in der Schweiz neben der deutschen, franzdsischen und
italienischen Fassung auch englische und spanische Versionen des Fragebogens. Im Durchschnitt
bendétigten die Befragten rund 41 Minuten zum Ausfiillen des Fragebogens.

Stichprobe

Insgesamt identifizierte die SHCS 635 HIV-positive Personen, die mit minderjahrigen Kindern in einem
Haushalt zusammenleben. Darunter waren 408 Mutter und 261 Vater. Bis zum Abschluss der
Erhebungsphase sind 520 Personen von den zustandigen Arztinnen und Arzten Uber das Projekt
informiert worden. Im Zeitraum von zehn Monaten konnten schliesslich 261 HIV-positive
Betreuungspersonen von Kindern befragt werden, was einer Ricklaufquote von insgesamt 50.2 %
entspricht. Unter den befragten Betreuungspersonen sind 86 Vater im Alter zwischen 29 und 58 Jahren
(durchschnittliches Alter = 42.04 Jahre). Die Verteilung nach Geschlecht und Alter entspricht derjenigen
in der Population (N=635).

Soziale Lage und Lebenssituation der Vater
Mehr als 80% der Manner sind verheiratet oder leben in einer festen Beziehung mit einer Frau. 3.5%

leben in einer gleichgeschlechtlichen Beziehung. 22.4% gaben an, dass die Partnerin/der Partner
ebenfalls HIV-positiv sei. 19.8% sind allein Erziehende. 13.3% sind Adoptiv-, Pflege- oder Stiefvater.
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Das Durchschnittsalter ihrer Kinder liegt bei 112 Jahren (Range 1-17). Rund 60% haben zwei und
mehr Kinder. Bei 4.7% ist mindestens eines der Kinder HIV infiziert.

Die Mehrheit der Véter absolvierte eine Berufslehre (54.1%). Rund 30% verfuigen tber einen Abschluss
auf Tertiarstufe (Hohere Berufsbildung oder Hochschulabschluss), wahrend der Anteil derjenigen, die
keinen Berufsabschluss haben bei 14.1% liegt. Knapp ein Viertel der Befragten ist nicht erwerbstatig
und mehr als ein Finftel der Manner bezieht eine IV-Rente. Entsprechend tief liegen auch die
Einkommen der befragten Vater. So verflgt rund ein Viertel Gber ein Haushaltseinkommen von weniger
als Fr. 4500.— pro Monat. Folglich dusserte mehr als die Halfte der Vater (52.4%) in den letzten sechs
Monaten finanzielle Schwierigkeiten gehabt zu haben. Diese betreffen vorwiegend Ausgaben fir
Freizeit und Hobby der Kinder und die Bezahlung von Krankenkasse, Versicherungen und Steuern.

Gesundheitszustand der Véater

54.1 % leben seit mehr als 10 Jahren mit ihrer HIV-Infektion. Angesteckt haben sie sich vorwiegend
durch heterosexuellen Geschlechtsverkehr. Immerhin 21.2% geben an nicht zu wissen, wie sie sich
infiziert haben.

Nur ein geringer Anteil der befragten Vater leidet unter koérperlichen Beschwerden. Mehr als drei Viertel
nehmen antiretrovirale Medikamente. Entsprechend gering ist die durchschnittliche Viruslast. 75.8%
haben eine Viruslast von weniger als 400 Viruskopien/mm3.

Auch scheinen die Vater ihre HIV-Infektion gut zu bewaltigen. Eher selten werden Antidepressiva oder
Schlaftabletten eingenommen (zwischen 7% und 9%). Immerhin 22.1% konsumieren aber mindestens
einmal pro Monat so genannte Freizeitdrogen wie Marihuana, Kokain, LSD oder Ecstasy. 31.1% geben
an, dass sie Hilfe bei der Bewaltigung ihrer HIV-Infektion bendtigen.

Organisation und Einschatzung des Erziehungsalltags

Tagstber ist die Mehrheit der Kinder in der Schule oder wird in einem Hort oder Kindergarten betreut.
Lediglich 9.8% der Vater gaben an, keine externe Tagesbetreuung fiir ihre Kinder zu haben. Ein relativ
hoher Anteil der Manner (43.5%) ist selbst fur die Betreuung der Kinder verantwortlich. Die Vater
werden in der Kinderbetreuung mehrheitlich durch ihre Partner/innen unterstiitzt. Auch verfligen die
Vater Uber ein soziales Netzwerk, auf das sie in speziellen Fallen zurtickgreifen kdnnen, wie bspw.
Grosseltern und Freunde. Knapp ein Viertel (24.4%) der befragten Vater hat jedoch niemanden, der bei
unvorhergesehenen Situationen wie etwa einem plétzlichen Arztbesuch oder Spitalaufenthalt bei der
Kinderbetreuung einspringen bzw. aushelfen kénnte.

Im Allgemeinen fihlen sich die Vater den Erziehungsaufgaben gewachsen und erleben ihr "Vater-Sein"
nicht als Belastung (M=3.4, SD=0.65, R=1-4). Mehr als die Halfte (51.2%) wiinscht sich aber auf Grund
der HIV-Infektion keine weiteren Kinder mehr.

Die Einschatzung der Erziehungstatigkeit wird neben dem Gesundheitszustand auch von der sozialen
Lage beeinflusst (vgl. Tab. 1). So geben Vater aus sozial benachteiligten Lagen mit kdrperlichen
Beschwerden als Folge der HIV-Infektion haufig an, zu erschopft oder zu sehr um sich selbst besorgt
zu sein, als dass sie sich auf die Kinder konzentrieren kénnten. Ebenso kénnen sozial benachteiligte
Vater weniger gut Konflikte mit ihren Kindern 16sen als Vater in hdheren sozialen Positionen.
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Tabelle 1: Pradiktoren fir die Einschatzung der Erziehungstatigkeit

Variable r B
finanzielle Schwierigkeiten -.25% ns
korperliche Beschwerden -.29* -.20*
soziale Lage .35** .30
Diskriminierung -.22% ns

*p<.05; **p<.01; N=78; R* = 0.14, p<.01

Diskriminierung und Offenlegung der HIV-Infektion

Ebenfalls negativ auf die Einschatzung der eigenen Erziehungstatigkeit wirken sich
Diskriminierungserfahrungen aus. So haben Vater, die auf Grund ihrer HIV-Infektion bereits Opfer von
Diskriminierungen wurden, haufiger das Gefiihl, ihrer Aufgabe als Vater nicht gewachsen zu sein.
Diskriminierungserfahrungen sind gar nicht so selten. Knapp ein Drittel (32.6%) gab an, auf Grund der
HIV-Infektion bereits Diskriminierung und Stigmatisierung im Alltag erlebt zu haben. Diese ereignen
sich vorwiegend am Arbeitsplatz. Haufig werden die Betroffenen aber auch durch Freunde oder
Freundinnen diskriminiert oder durch medizinische Versorger, wie etwa durch den/die Hausarzt/-arztin
oder den/die Zahnarzt/-arztin (vgl. Tab 2).

Tabelle 2: Diskriminierungserfahrungen der Vater' (N=28)

Auf Grund der HIV-Infektion diskriminiert worden ... n %

am Arbeitsplatz 10 35.7

durch Freunde 10 35.7

durch medizinische Versorger 9 321

durch Verwandte 8 28.6

im Spital 6 214
! Mehrfachnennungen

Bei den 58 Vatern, die angaben, noch nie auf Grund ihrer HIV-Infektion diskriminiert worden zu sein,
muss bertcksichtigt werden, dass darunter 40 Vater sind, die ihr weiteres Umfeld gar nicht Uber die
HIV-Infektion informiert haben.

Die Offenlegung der HIV-Infektion beschrankt sich denn auch vorwiegend auf den engeren Kreis der
Familie, wobei 22.4% die HIV-Infektion auch ihrem/ihrer Partner/in gegeniber verschweigen.
Verschwiegenheit herrscht aber vor allem gegenlber den Kindern. Nur 19.0% der Vater haben das
dlteste Kind Uber ihre HIV-Infektion informiert. Dies hangt zum Teil mit dem Alter des Kindes
zusammen. Von den Kindern, die Uber 13 Jahre alt sind, sind aber auch nur 28.9% Uber die HIV-
Infektion ihres Vaters aufgeklart worden. Ganze 21.9% der Vater haben auch nicht vor, ihr altestes Kind
zu einem spateren Zeitpunkt Uber die HIV-Infektion zu informieren. Viele Vater sind hingegen unsicher
(34.4%), ob sie die Kinder jemals Uber die vaterliche HIV-Infektion aufklaren sollen und machen diesen
Entscheid u.a. von ihrem Gesundheitszustand abhangig.
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Unterstlitzungsbedarf

70.9% der Vater winschen sich in mindestens einem Bereich mehr Unterstitzung. Von diesen
verlangen 39.3% mehr Unterstitzung im Erziehungsalltag. Der grosste Bedarf an Unterstitzung
besteht allerdings bei finanziellen und rechtlichen Problemen (vgl. Tab. 3), aber auch Hilfe bei
gesundheitlichen Problemen wird gewilinscht. So dussern 37.7%, dass sie gerne bei einer gesunden
Lebensfluhrung unterstitzt wirden. 26.2% winschen sich mehr Unterstitzung bei Fragen zu sexueller
Gesundheit (z.B. Safer Sex, Familienplanung).

Tabelle 3: Unterstiitzungsbedarf der Vater' (N=61)

Unterstlitzung bei/in ... n %
rechtlichen Problemen 34 55.7
finanziellen Problemen 27 44.3
Erziehungsalltag 24 39.3
Zugang zu Sozialhilfe 23 37.7
gesunder Lebensflihrung 23 37.7
Arbeitssuche 22 36.1
Bewaltigung der HIV-Infektion 19 311
Fragen zu sexueller Gesundheit 16 26.2
Wohnungssuche 16 26.2
Sexuellen Beziehungen 13 21.3
Lésung familiarer Konflikte 12 19.7
emotionalen Problemen des Kindes 12 19.7
Gesprachen tber HIV 12 19.7
Haushaltstatigkeiten 11 18.0

! Mehrfachnennungen

Konkrete Personen oder Personengruppen, die ihnen Hilfe leisten kénnten, werden aber nur von 38.4%
der Vater angegeben. Am haufigsten werden dabei der/die Psychologe/Psychologin und andere HIV-
positive Personen genannt. Auch von dem/der Partner/in wiinschen sich 33.3% mehr Unterstlitzung.
Ebenso viele verlangen mehr Unterstiitzung von der Aids-Hilfe.

Fazit und Diskussion

Die Mehrheit der Manner erlebt die Erziehungsaufgabe nicht als Belastung. Trotzdem ist der Anteil der
Manner, die auf Grund ihrer HIV-Infektion keine weiteren Kinder mehr méchten relativ gross. Zudem
erleben nicht alle Vater die Erziehungsaufgabe positiv. Gerade Vater in sozial benachteiligten Lagen
haben eher das Geflhl, mit der Erziehung ihrer Kinder Uberfordert zu sein. Koérperliche Beschwerden
als Folge der HIV-Infektion verstarken die Zweifel hinsichtlich der Erfillung der vaterlichen Aufgaben
und Pflichten. Knapp 40 Prozent der Vater, die in mindestens einem Bereich mehr Unterstlitzung
wilnschen, verlangen Hilfe im Erziehungsalltag. Haufiger noch als bei der Erziehungstatigkeit wird
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Unterstlitzung bei finanziellen und rechtlichen Problemen gewiinscht, aber auch bei gesundheitlichen
Problemen wird Hilfe bendtigt.

Ein weiteres Problem scheint auch die Offenlegung der eigenen HIV-Infektion zu sein, zumindest was
die Kommunikation mit den Kindern angeht. Nur sehr wenige Vater haben mit ihren Kindern tGber die
HIV-Infektion gesprochen. Die eigene HIV-Infektion wird auch deshalb verschwiegen, weil die
Betroffenen bei deren Offenlegung mit Diskriminierung und Stigmatisierung rechnen missen.

Zur Verbesserung der Situation HIV-positiver Vater braucht es ein Informations- und
Unterstiitzungsangebot, das ihnen Zugang zu finanziellen Ressourcen verschafft und Mdglichkeiten der
Arbeitsintegration aufzeigt. Hier existieren bereits Angebote der Aids-Hilfe Schweiz, wie etwa die
Rechtsberatung und der Solidaritatsfonds zur finanziellen Unterstlitzung von HIV-positiven Personen in
Notlagen. Ebenfalls bietet die Aids-Hilfe Schweiz auch eine kostenlose Jobbdrse fir Menschen mit HIV
und Arbeitgebende an, die im Auftrag des Bundesamtes fir Gesundheit entwickelt wurde
(www.workpositive.ch). Es kénnte allerdings sein, dass die HIV-positiven Vater entweder nicht tber die
Angebote der Aids-Hilfe informiert sind oder sich von diesen nicht explizit angesprochen flihlen. So
sollten neben den Aids-Hilfen auch Elternberatungsstellen vermehrt Angebote schaffen, die die
Bedurfnisse von HIV-positiven Vatern berticksichtigen.

Neben finanziellen und rechtlichen Unterstiitzungsangeboten braucht es auch Bestrebungen zur
sozialen Unterstlitzung im Sinne von formellen Netzwerken fiir HIV-positive Vater. Zur Verbesserung
der Kommunikation Uber die HIV-Infektion mit dem Kind kénnte ein entsprechendes Beratungsangebot
nitzlich sein, das sowohl den Vatern als auch den Kindern Unterstitzung bietet, denn die Offenlegung
der elterlichen HIV-Infektion bleibt nicht ohne Folgen fir die Kinder. Im Weitern braucht es vor allem
Bestrebungen zum Abbau von Diskriminierung und Stigmatisierung HIV-positiver Eltern im Sinne einer
breit angelegten Offentlichkeitsarbeit.
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