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Vorwort

Als die HIV-Infektion noch nicht behandelbar war, wurden betroffene Fami-
lien oft sehr schnell mit schwerer Erkrankung und Tod konfrontiert. Heute
dagegen haben HIV-Positive dank wirksamer antiretroviraler Medikamente
gute Aussichten, noch viele Jahre gesund zu bleiben und fast genauso lange
zu leben wie der Bevolkerungsdurchschnitt. Aber immer noch tun sich HIV-
positive Mutter und Vater meist schwer damit, sich ihren Kindern gegenuber
zu offenbaren. Viele Fragen gehen ihnen dabei durch den Kopf: Kann ich das
meinem Kind zumuten? Ist es schon alt genug dafir? Wie wird es darauf
reagieren? Wird es sein Wissen fur sich behalten konnen? Und wie kann ich
mein Kind vor moglicher Diskriminierung schiitzen?

Vielleicht machen ja auch Sie sich solche Gedanken. Wenn Sie in einem Um-
feld leben, in dem man HIV-Positiven (relativ) offen und vorurteilsfrei begeg-
net, werden Sie sich wahrscheinlich leichter fir ein ,Outing” entscheiden
konnen. Aber nicht jeder kann darauf bauen, danach genauso akzeptiert zu
werden wie vorher. Wenn Sie Ablehnung und Ausgrenzung befurchten — sei
es im Freundes- und Bekanntenkreis, in der Verwandtschaft, am Arbeits-
platz, in der Schule oder im Kindergarten —, werden Sie alles tun wollen, um
Ihr Kind, aber auch sich selbst vor negativen Erfahrungen zu bewahren.

Ob, wann und wie man mit der Tochter oder dem Sohn daruber reden sollte,
dafir gibt es keine Patentrezepte, weil es dabei immer auf die individuelle
Situation ankommt: Jedes Kind, jede Familie, jedes soziale Umfeld ist einzig-
artig. Erfahrungen aus Beratung und Betreuung zeigen jedoch, dass HIV-
positive Eltern oft Unterstutzung suchen, um zu einer personlich richtigen
Entscheidung zu kommen. Diese Broschure bietet Ihnen Tipps und Anregun-
gen, informiert Sie Uber Angebote fir HIV-betroffene Familien und nennt
wichtige Adressen.
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Liebe Eltern!

Dieser Broschure liegt die kleine
Erzahlung ,Ein Thema fir Nico" bei.
Sie wurde fur Kinder von HIV-posi-
tiven Mittern und Vatern verfasst,

um ihnen Mut zu machen. ,Du bist
nicht allein in dieser Situation, und
es gibt Wege, damit umzugehen”,
so ihre Botschaft. Eingesetzt wer-
den sollte sie allerdings erst, wenn

Sie Ihr Kind tber Ihre HIV-Infektion
informiert haben: Sie kann dieses
Gesprach erganzen und unterstut-

zen, aber nicht ersetzen.

Die Erzdhlung eignet sich fur Mad-
chen und Jungen ab 10 Jahren. Sie
schneidet viele Fragen und Sorgen
an, die Kinder von HIV-betroffenen
Familien bewegen, und lasst sich
daher gut gemeinsam besprechen
—sei es zu Hause oder in Beratungs-
stellen, die mit Familien arbeiten.

Wir winschen eine anregende
Lekture!



Soll ieh

mein Kind inFormieren?

Der Wunsch, mit dem Kind Gber die HIV-Infektion zu sprechen, kommt bei
HIV-positiven Muttern und VVatern oft schon sehr frih auf. Ein Grund dafur
ist, dass sich im Leben mit Kindern das soziale Umfeld schnell andert. In
Krippe, Kindergarten und Hort, in der Schule oder bei gemeinsamen Freizeit-
aktivitaten ergeben sich immer wieder neue Kontakte, und jedes Mal stellt
sich dabei die Frage: Wer darf es wissen? AufRerdem fangen Kinder irgend-
wann an, ihre Eltern aufmerksamer zu beobachten: Sie nehmen wahr, dass
sie Medikamente nehmen, haufig zum Arzt gehen oder sich hin und wieder
schlecht fihlen. Dartiber reden sie vielleicht auch mit anderen, die unter Um-
standen von der HIV-Infektion der Eltern wissen oder so etwas vermuten
und das dann auch aulBern. Viele Mitter und Vater mochten jedoch nicht,
dass ihre Kinder durch andere davon erfahren, und bringen das Thema des-
halb so frih wie moglich zur Sprache.

Zu erfahren, dass die Mutter oder der Vater HIV-positiv ist, bedeutet fur die
meisten Kinder zunachst einmal zusatzlichen Stress zu all ihren sonstigen
Problemen, z. B. in der Schule, mit Freund(inn)en und Gleichaltrigen, in der
Familie und nicht zuletzt mit sich selbst. Doch die Erfahrung zeigt, dass das
+Einweihen” meist mehr Vorteile als Nachteile bringt. Kindern etwas zu ver-
schweigen, weil man sie schonen mochte, kann namlich genau das Gegenteil
bewirken. Oft belastet es sie umso mehr, wenn sie merken oder ahnen, dass
mit Mutter oder Vater etwas nicht in Ordnung ist, aber keiner dartiber reden
will. Inihrer Fantasie kann das Unausgesprochene dann ungeheure Dimen-
sionen annehmen und unfassbar werden. Wenn Ihr Kind dagegen Bescheid
weils, kann es sich Phasen, in denen es Ihnen nicht gut geht, besser erklaren.
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Und zu wissen, dass es mit all seinen Fragen und Problemen zu Ihnen kom-
men kann, gibt ihm mehr Sicherheit und lasst seine Angst kleiner werden.

Aber auch Sie selbst werden entlastet: Sie brauchen sich z. B. keine Ausre-
den auszudenken, wenn Sie sich nicht fit fihlen, konnen in Ruhe Ihre Medi-
kamente nehmen und mussen nicht befirchten, Sie konnten sich ,verplap-
pern”. Sich mitteilen zu konnen und zu wissen, was die anderen bewegt, hilft
Eltern wie Kindern aus der Isolation und fihrt oft auch zu grof3erer Nahe in
der Familie: Man riickt enger zusammen. AufBerdem lasst sich das Leben in
schwierigen Zeiten —wenn z. B. ein Krankenhausaufenthalt ansteht — besser
und, je nach Alter der Kinder, gemeinsam planen.

Wichtig ist, dass Sie sich bewusst machen, weshalb Sie Ihr Kind informieren
mochten, dass Sie selbst diesen Wunsch haben und sich nicht von anderen
unter Druck setzen lassen. 11‘
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Ob Kinder die Information ,Mutter/\Vater ist HIV-positiv” verstehen und ver-
arbeiten konnen, hangt von ihrem Alter und Entwicklungsstand, ihren geisti-
gen und sprachlichen Fahigkeiten ab. Eine wichtige Rolle spielen auch ihre
Beziehungen, z. B. zu Mitschiler(inne)n und Lehrer(inne)n, Spielkamera-

d(inn)en, Verwandten oder Freund(inn)en der Eltern. Wie Ihr Kind mit belas-
tenden oder schwierigen Informationen umgeht, konnen Sie am ehesten
einschatzen. Vielleicht haben Sie ja das Geflihl, dass Sie selbst noch eine
Weile brauchen, um lhre Diagnose zu verarbeiten, oder dass Ihr Kind mo-
mentan damit Uberfordert ware. Oder sie merken, dass es ihm schwerfallt,
Geheimnisse fur sich zu behalten. Dann sollten Sie sich Zeit lassen, um den
fur Sie beide richtigen Zeitpunkt zu finden. Am besten reden Sie dann mit
Ihrem Kind, wenn Sie sich korperlich und seelisch wohlftuhlen, und wahlen
dafir eine Situation, in der Sie ungestort sind und gentigend Zeit haben:

Zwischen Tur und Angel und unter Zeitdruck sollte man das Gesprach lieber
nicht beginnen.

09



wWie kann ich mieh

daravf vorbereiten?




Viele Eltern fihlen sich sicherer, wenn sie sich fur das Gesprach Unter-
stitzung holen, z.B. von anderen HIV-positiven Muttern und Vatern bei
speziell fir sie organisierten Treffen, von Mitarbeiterinnen und Mitarbei-
tern der Aidshilfe oder anderen Aidsberatungsstellen (siehe ,Wo finde ich
Unterstutzung?”, S. 21). In diesen Einrichtungen oder per Bestellung bei der
Bundeszentrale flir gesundheitliche Aufklarung (siehe ,Adressen”, S. 25)
bekommen Sie aufRerdem Broschuren fir Kinder und Jugendliche, die alters-
gerecht Uber den Korper, Uber Sexualitat und die HIV-Infektion informieren.
Sie lassen sich nutzen als VVorbereitungshilfe fir Sie selbst, als Lesestoff
fur Ihr Kind oder fir die gemeinsame Lekture.
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wie spreche ieh

vber meine Diagnose?

Wie die meisten Eltern wissen Sie selbst am besten, wie Sie mit Ihrem Kind

sprechen mussen, damit es Sie versteht und sich angesprochen fihlt. Gene-
rell gilt: Je junger Kinder sind, desto einfacher sollten die Erklarungen sein.
Wichtig sind dabei auch Beispiele aus ihrer Alltagswelt, weil sie das Ver-

stehen erleichtern. Man braucht auch nicht alles auf einmal zu erklaren:

Am besten Iasst man sich von den Fragen des Kindes leiten und sagt ihm

gerade so viel, wie es wissen will. Oft konnen Tage, Wochen oder gar Monate
vergehen, ehe weitere Fragen kommen; ein Grund kann sein, dass das bis-
her Mitgeteilte erst einmal verarbeitet werden muss. Nicht immer werden
Sie auf alles sofort eine Antwort haben. Sie sollten dann nicht ausweichen,
sondern Ihrem Kind versprechen, dass Sie nach einer Losung suchen, und
dies dann auch tun.

Signalisieren Sie Ihrem Kind, dass Sie gut tber die HIV-Infektion Bescheid
wissen, dass es Arzte und Arztinnen gibt, die sich mit der Behandlung aus-
kennen, und dass wirksame Medikamente verflgbar sind. Versichern Sie
ihm aulRerdem, dass es nicht allein sein wird, wenn Sie vielleicht mal ins
Krankenhaus miissen. Solche Botschaften kdnnen Angste lindern, Sicher-
heit und Zuversicht geben.
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Den Grundstein fur gute Gesprache konnen Sie schon frih legen, indem Sie
sich daflr interessieren, was Ihr Kind beschaftigt, und es ermutigen, seine
Gefuhle mitzuteilen. Das gelingt am besten, wenn Sie Vorbildfunktion tber-
nehmen. Wenn Sie z. B. traurig oder erschopft sind, sollten Sie das nicht zu
verbergen versuchen: Ihr Kind spurt ja, dass etwas in Ihnen vorgeht, und er-
halt mehr Sicherheit, wenn es Ihr Befinden richtig einordnen kann. Familien,
in denen Uber Geflhle offen gesprochen wird, fallt es erfahrungsgemal’
leichter, schwierige Situationen gemeinsam zu bewaltigen.

14



wie wird

mein Kind

rea.gieren?

Eine wichtige Rolle neben dem Alter und Entwicklungsstand des Kindes

spielt dabei auch das soziale Klima in der Familie und wie man dort gene-
rell mit schwierigen Themen umgeht. Entsprechend unterschiedlich konnen
die Reaktionen sein. Manche Kinder zeigen zunachst uberhaupt keine Re-
aktion, 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 HIV-infiziert

sind, sich bei der Mutter oder dem Vater anstecken konnen oder was aus
ihnen werden soll, falls den Eltern etwas passiert. Manche Kinder ,klammern’
eine Zeitlang und wollen ihren Eltern nicht von der Seite weichen (z.B. nicht
in die Schule gehen), weil sie befiirchten, ihnen konnte etwas zustoRen.

Auch Ruckzug oder aggressives und ,rebellisches” Verhalten sind moglich.
Gerade altere Kinder und Jugendliche reagieren oft witend oder verletzt,

1

dass sie nicht schon friher ins Vertrauen gezogen wurden. Den Vorwurf
+~Warum sagst du mir das erst jetzt?” bekommen Eltern haufig zu horen.
Dann sollte man den Kindern Grinde nennen konnen — so etwa, dass man
ihnen Sorgen ersparen wollte — und auch ruhig zugeben, dass das Gesprach
sehr schwergefallen ist.
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lhrem Kind wird es wahrscheinlich ahnlich gehen wie Ihnen, als Sie Ihre Di-
agnose erfuhren, und wie Sie schockiert, traurig, verwirrt und verangstigt
sein oder ganz widerspruchliche Gefihle haben. All das gehort zu dem Pro-
zess, in dem das Mitgeteilte, seine Tragweite und die Konsequenzen verar-
beitet werden. Auch wenn es Ihnen manchmal wehtun wird, wie Ihr Kind
sich verhalt: Geben Sie ihm zu verstehen, dass es mit seinen Gefuhlen —
positiven wie negativen — zu Ihnen kommen und sich aussprechen kann.
Bauen Sie ihm Bricken und lassen Sie es wissen, was Sie selbst empfinden
und was Sie sich winschen.

Wie auch immer Kinder anfangs reagieren: Meist sind sie schlief3lich doch

froh, dass sie informiert wurden. Diese Erfahrung vieler Eltern kann Ihnen
vielleicht helfen.
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Kann mein Kind die InFormation

Fir sich behaiten?






Wie kann ich mein Kind

vor Diskriminiervng

schitzen?



Lehrer/innen z.B. konnen auch dafir sorgen, dass es gar nicht erst so weit
kommt, indem sie im Unterricht oder auf Elternabenden ,HIV und Aids” zum
Thema machen: Wissen kann unbegriindete Angste mindern und macht
weniger anfallig fur diskriminierendes Verhalten.

Manche HIV-positive Eltern mochten irgendwann — meist nach langer Aus-
einandersetzung mit ihrer Infektion und dem sozialen Umfeld — selbst aktiv
werden und Aufklarungsarbeit leisten, z.B. in Schulen, Kirchengemeinden
oder in der Nachbarschaft. In diesem Fall empfiehlt sich der Austausch mit
anderen HIV-positiven Muttern und Vatern, die damit schon Erfahrung
haben. Auch die Mitarbeiter/innen der Aidshilfen unterstutzen gerne ein
solches Engagement.

wWo finde ieh

Lnterstitzung?

Machen Sie sich bewusst, dass Sie nicht alles alleine entscheiden und be-
waltigen mussen, sondern sich bei Bedarf Hilfe von aul3en holen konnen
—auch auf diese Weise unterstitzen Sie Ihr Kind! Viele HIV-positive Mtter
und Vater fuhlen sich z.B. durch den Austausch mit anderen gestarkt und
ermutigt. Auch Arztinnen und Arzte oder die Berater/innen von Aidshilfen
und anderen Beratungsstellen stehen Ihnen gerne mit Rat und Tat zur Sei-
te und sagen Ihnen, ob es in Ihrer Nahe spezielle Angebote fur HIV-positive
Eltern und ihre Kinder gibt.
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Im Folgenden ein Uberblick iiber Angebote, die Sie nutzen kénnen
(Adressen siehe S. 25):

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

» Die Elterninitiative HIV-betroffener Kinder (EHK) bietet mit HIV
lebenden Familien individuelle Unterstutzung an und veranstaltet
Treffen, Seminare und gemeinsame Freizeitaktivitaten. Die neu
gegrundete Jugendgruppe ermoglicht es HIV-positiven wie auch nicht-
infizierten Madchen und Jungen, sich zu treffen und miteinander ins
Gesprach zu kommen.

» Die im Netzwerk der Angehadrigen von Menschen mit HIV und Aids
engagierten Frauen und Manner bieten sich als Ansprechpartner an,
vermitteln Kontakte zu regionalen Angehadrigengruppen, leisten Anti-
diskriminierungsarbeit und organisieren Netzwerktreffen, zu denen
auch neue Interessierte herzlich eingeladen sind. Nahere Informatio-
nen erhalten Sie unter www.angehoerige.org und bei der Deutschen
AIDS-Hilfe.

» 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 HIVV besonders am Herzen
liegen. Nahere Informationen erhalten Sie bei der Deutschen AIDS-
Hilfe e.\. und der Akademie Waldschlosschen.
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» Das Netzwerk Frauen und Aids sammelt und verbreitet frauen-
spezifische Informationen zu HIV, verflgt tber ein Netz von Anlauf-
stellen fur Frauen zu allen mit HIV zusammenhangenden Fragen und
bietet unter www.netzwerkfrauenundaids.de ein Forum flr den
Austausch. Weitere Informationen und Kontakt tber die Deutsche
AIDS-Hilfe.

» Lifeboat Deutschland ist Teil eines internationalen Projekts, das

mit HIV lebenden Frauen und Familien den Rucken starken und Mut
machen will. Zu diesem Zweck werden gemeinsam mit Betroffenen
Kurzfilme und DVDs entwickelt. ,Lifeboat Dock 1" ist die erste deut-
sche Multimedia-DVD zum Thema; sie bietet Informationen zu ,HIV
und Schwangerschaft”, lasst HIV-positive Mitter und ihre Kinder tber
ihre Erfahrungen, Wiinsche und Hoffnungen berichten und nennt
Kontaktadressen.

» Die Pddiatrische Arbeitsgemeinschaft AIDS (PAAD) will HIV-expo-
nierten und -infizierten Kindern, ihren Eltern und Therapeut(inn)en bei
der Bewaltigung der HIV-Infektion helfen. Hier erhalten Sie Adressen
von auf HIV spezialisierten Arzt(inn)en und Kinderkliniken, aber auch
von Sozialarbeiter(inne)n, an die Sie sich mit Ihren Fragen wenden
konnen.
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Adressen

Deutsche AIDS-Hilfe e.V.
Wilhelmstr. 138, 10963 Berlin
Telefon 030 / 69 00 87-0, www.aidshilfe.de, dah@aidshilfe.de

Projekt , Kinder und Aids in Niedersachsen”

c/o Hildesheimer AIDS-Hilfe e.V.

Bernwardstr. 3, 31134 Hildesheim

Telefon 05121 / 13 31 27, www.hildesheimer-aids-hilfe.de
kinder@hildesheimer-aids-hilfe.de

Elterninitiative HIV-betroffener Kinder e.V.
Postfach 8133, 50344 Hirth
Telefon 02233 / 20 69 46, www.ehk-kids.de, ehk-kids@arcor.de

Aids und Kinder e.V. Baden-Wiirttemberg
Mannheimer Str. 198, 69123 Heidelberg
Telefon 06221 / 2 82 22, www.aidsundkinder.de, info@aidsundkinder.de

AG Kinder- und Jugendschutz HH e.V.

Arbeitsbereich Kinder und Aids

Hellkamp 68, 20255 Hamburg

Telefon 040 / 41 99 80 62 oder 41 09 80 82, Fax 040 / 41 09 80 92
www.hamburg.jugendschutz.de, ajs-HH@t-online.de
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Projekt Lifeboat

c/o Harriet Langanke, Odenwaldstr. 72, 51105 Koln-Gremberg
Telefon 0221 / 3 40 80 40, Fax 0221 / 3 40 80 41
www.projekt-lifeboat.de, info@projekt-lifeboat.de

Netzwerk der Angehorigen von Menschen mit HIV und AIDS e.V.
Reichenberger Str. 130, 10999 Berlin
http://angehoerige.aidshilfe.de, info@angehorige.aidshilfe.de

Akademie Waldschlosschen

37130 Reinhausen bei Gottingen

Telefon 05592 / 92 77-0, Fax 05592 / 92 77 77
www.waldschloesschen.org, info@waldschloesschen.org

Bundeszentrale fiir gesundheitliche Aufklarung (BZgA)

Ostmerheimer Str. 220, 51109 Koln

Telefon 0221 / 89 92-0, Fax 0221/ 89 92-300

www.bzga.de oder www.gib-aids-keine-chance.de, poststelle@bzga.de

Padiatrische Arbeitsgemeinschaft AIDS - PAAD
www.kinder-aids.de
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