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HIV Test and Treat: Are the 90 - 90 - 90 Targets Set for 2020 within Reach?

Trotz des medizinischen Fortschritts erleben HIV-Positive in
der Schweiz immer noch Ausgrenzung und
Ungleichbehandlung

Das HIV-Stigma in der Schweiz
Von Aline Schulthess

Aktuelle internationale Studien und die Diskriminierungsmeldungen der Aids-Hilfe Schweiz

belegen, dass HIV-bedingte Stigmatisierung und Diskriminierung sowohl im öffent lichen als auch

im privaten Kontext , trotz der inzwischen guten Behandelbarkeit der Krankheit , nach wie vor ein

grosses Problem darstellen. Eine qualitative Befragung zeigt , dass HIV-Positive in der Schweiz

weiterhin von verschiedenen Formen von Ausgrenzung, Anders- und Ungleichbe-handlung

betroffen sind. Die Bilder und Vorstellungen aus der Anfangszeit der Epidemie bestimmen noch

heute das öffent liche Image der Krankheit , wichtiges Wissen über die medizinische Aktualität

fehlt .
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Internationaler und nationaler Forschungsstand zu HIV-
bedingter Stigmatisierung und Diskriminierung

Obwohl HIV/Aids dank des medizinischen Fortschrittes zu einer chronischen, behandelbaren

Krankheit geworden ist, belegen aktuelle wissenschaftliche Studien, dass Stigmatisierung und

Diskriminierung nach wie vor ein zentrales Problem für HIV-Positive weltweit darstellen. Sie

zeigen, dass HIV-bedingte Stigmatisierung und Diskriminierung negative Auswirkungen auf das

Testverhalten, die Offenlegung des HIV-Status, die Therapieadhärenz sowie das physische und

psychische Wohlbefinden haben. Aufgrund dieser Erkenntnisse stellt die Stigma-Reduktion ein

prioritäres Ziel im Kampf für eine Aids-freie Generation dar. Studien zufolge geben in 35% der

ausgewerteten Länder über 50% der Menschen an, diskriminierende Einstellungen gegenüber

HIV-positiven Menschen zu haben. Die am meisten gefährdeten Personengruppen sind zudem

von Mehrfach-Diskriminierung aufgrund ihrer Herkunft, ihres sozioökonomischen Status,

Alters, Geschlechts, ihrer sexuellen Orientierung und/oder ihrer Genderidentität betroffen.

Stigma und Diskriminierung betreffen oft Hochprävalenzgruppen wie MSM (Männer, die Sex mit

Männern haben), Drogenkonsumierende und Sexarbeiter_innen. Der Stigma-Index „People
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Living with HIV“ dokumentiert diese Erfahrungen. Bis 2015 haben ihn mehr als 70 Länder

durchgeführt, mehr als 1400 HIV-positive Menschen wurden als Interviewer_innen ausgebildet

und haben über 70’000 Personen befragt. Ergebnisse aus 50 Ländern zeigen, dass ungefähr

einer von acht Personen aufgrund von Stigmatisierung und Diskriminierung medizinische

Leistungen verweigert wurden. 2016 berichteten 60% der Länder in der EU, dass negative und

diskriminierende Einstellungen gegenüber MSM und Drogenkonsumierenden die HIV-

Prävention in diesen Gruppen erschweren. UNAIDS und die WHO nennen die Angst vor

Stigmatisierung und Diskriminierung als Hauptgrund dafür, dass Menschen sich nicht

rechtzeitig testen lassen und zeitnah mit der Therapie beginnen. Viele Betroffene werden

deshalb erst spät diagnostiziert. HIV-bedingte Stigmatisierung und Diskriminierung findet

insbesondere im Gesundheitswesen, aber auch in straf-, versicherungs-, und arbeitsrechtlichen

Kontexten statt. Nicht zuletzt im privaten Bereich äussert sich Ausgrenzung unter anderem in

sozialer und sexueller Zurückweisung, in Datenschutzverletzungen und Beleidigungen, mitunter

sogar in körperlichen Übergriffen.

Auch in der Schweiz stellen Stigmatisierung und Diskriminierung von HIV-positiven Menschen

nach wie vor ein grosses Problem dar. Dies zeigt sich auf den Beratungsstellen der regionalen

Aids Hilfen und in dem Anstieg der Diskriminierungsmeldungen bei der Aids-Hilfe Schweiz um

40% zwischen 2013 und 2014. Seit 2014 ist die Anzahl der Diskriminierungsmeldungen auf

konstant hohem Niveau geblieben (2014: 117, 2015: 116). In der Schweiz fehlen aktuelle und

umfassende Studien zu Diskriminierung und Stigmatisierung von HIV-positiven Menschen.

Insbesondere wurden bislang kaum qualitative Untersuchungen durchgeführt, die das Stigma-

und Diskriminierungserleben in den Blick nehmen. Die seit 2001 veröffentlichten Studien

konzentrieren sich vor allem auf institutionelle Diskriminierung und den rechtlichen Kontext.

Private Diskriminierung und vor allem die Mechanismen der Selbststigmatisierung wurden

kaum erforscht. Eine qualitative Befragung von Betroffenen MSM und heterosexuellen Frauen

und Männern leistet einen Beitrag dazu, diese Forschungslücke zu schliessen.

Was ist HIV-bedingte Stigmatisierung und Diskriminierung?

Stigmatisierung und Diskriminierung manifestieren sich in unterschiedlichen Formen. Unter

Public Stigma werden die gesellschaftlich verankerten Einstellungen über HIV verstanden, die

sich in Form von Stereotypen und Vorurteilen zeigen und in Diskriminierung münden können,

beispielsweise in ungleichbehandelnder Dienste und Gesetze sowie in ausgrenzender Praktiken

und Medien. Bei den Betroffenen kann sich das Stigma in Form von konkretem

Diskriminierungserleben auswirken, aber auch in Selbststigmatisierung. Weil sie sich der

gesellschaftlichen Diskriminierungstendenzen bewusst sind, erwarten die Betroffenen das

Stigma in vielen Situationen bereits. Dieses antizipierte Stigma und offene

Diskriminierungserfahrungen haben psychische Auswirkungen: Sie führen zu Angst vor

negativen Reaktionen im Umfeld, lösen Stress aus und verursachen Scham und das Gefühl von

Wertlosigkeit und Schuld. Internalisiertes Stigma beeinflusst die Fähigkeit einer Person, ihr

Leben positiv zu gestalten, schränkt Selbstwirksamkeit, Lebensqualität und Therapieadhärenz
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ein. Personen mit einem hohen Mass an antizipiertem Stigma tendieren dazu, ihren HIV-Status

aus Angst vor sozialer Zurückweisung seltener offen zu legen, wodurch ihre sozialen

Interaktionen und ihre soziale Unterstützung beeinträchtigt sind.

#endthestigma (Photo: andres musta/flickr, CC BY-NC-ND 2.0)

 

Ergebnisse der qualitativen Studie

Für die Studie wurden insgesamt sieben Personen, die sich zwischen 2000 und 2013 mit HIV

infiziert haben, umfassend zu Formen, Kontexten, Erleben und Umgang mit Stigmatisierung und

Diskriminierung befragt. Die Ergebnisse zeigen, dass HIV-positive Menschen in der Schweiz

sowohl im öffentlichen als auch im privaten Bereich von Stigmatisierung und Diskriminierung

betroffen sind. Die Befragten berichteten von verschiedenen Formen von Stigmatisierung und

Diskriminierung, wie sie bereits in der Forschung konzeptualisiert wurden: von internalisiertem

und antizipiertem Stigma, Public Sigma und konkreten Diskriminierungserfahrungen.

Sie beschreiben Diskriminierungserfahrungen im sozialem Umfeld, die sich in Form von offener

Zurückweisung, Ablehnung, Ausgrenzung und Beschimpfung sowie in Moralisierung und

Schuldzuweisung für die Ansteckung äussern. Daneben wird über Diskriminierung am

Arbeitsplatz, im Gesundheits- und Versicherungswesen sowie auf kantonal-behördlicher Ebene

berichtet. Diskriminierung manifestiert sich in diesen Kontexten in Moralisierung, Anders- bzw.

Ungleichbehandlung, Überforderung mit HIV im medizinischen Bereich, Mobbing am

Arbeitsplatz und fehlendem Zugang zu Versicherungen oder Beratungsangeboten. Die

Ergebnisse zeigen, dass sich die Interviewten der ihnen zugeschriebenen Stereotypen und

Vorurteile bewusst sind und sie diese als Public Stigma erleben. Dieses liegt den berichteten

Formen von Ungleichbehandlung und Ausgrenzung zugrunde und äussert sich zum Beispiel in
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der Zuschreibung von Schuld und Verantwortung für die Ansteckung und in der Verknüpfung

von HIV mit Dreck und Unsauberkeit. Die Befragten erleben das Public Stigma aber auch in

ihrem Umfeld, das in der Regel über die HIV- Diagnose nicht Bescheid weiss, indem sie mit

abwertenden, moralisierenden und negativen Äusserungen, aber auch mit falschen und

veralteten Informationen über HIV und dessen Behandelbarkeit konfrontiert werden. Oder sie

erleben mit, wie andere Betroffene diskriminiert werden. Die Stigmatisierung und

Diskriminierung richtet sich in diesen Fällen zwar nicht direkt gegen die Person, wird von dieser

aber trotzdem als emotionale Verletzung und Abwertung erlebt.

Die gesellschaftlichen Bilder, Einstellungen und Vorstellungen über HIV manifestieren sich bei

den Interviewten auch in Form von internalisiertem und antizipiertem Stigma. Die Erwartung

und zumindest partielle Übernahme der negativen Bilder über die eigene Krankheit prägen das

Selbstbild und den Umgang mit HIV. Dies kann dazu führen, dass sich Betroffene in ihren

sozialen Kontakten, insbesondere bei der Partnersuche, selber begrenzen und sich aus

irrationaler Angst, HIV zu übertragen, durch ein übermässiges Schutzverhalten auszeichnen.

Selbststigma manifestiert sich zudem in der Zuschreibung von Schuld für die Ansteckung und

in der Wahrnehmung der eigenen Person als von der Norm abweichend. Das antizipierte

Stigma wiederum äussert sich in der Angst vor negativen und ablehnenden Reaktionen im

sozialen Umfeld bei Offenlegung der HIV-Diagnose. Die psychischen und psychosozialen Folgen

von Stigmatisierung und Diskriminierung, namentlich Statusverlust, Stress, gesundheitliche

Probleme und soziale Isolation, bestimmen den unterschiedlichen Umgang der Befragten mit

Ausgrenzung, Anders- und Ungleichbehandlung. Die Umgangsformen der Interviewten mit

Stigmatisierung und Diskriminierung bewegen sich, abhängig von Form und Kontext, zwischen

Stigmavermeidung, der Abspaltung der Diagnose von sich selber, Passivität und einer aktiven

Grundhaltung. Konkrete Erfahrungen, aber auch die Angst vor Stigmatisierung führen dazu,

dass die Betroffenen ihren HIV-Status verheimlichen oder nur selektiv oder situationsbedingt

offenlegen. Der mehrheitlich verheimlichende Umgang mit HIV wird als Belastung erlebt, hat

Auswirkungen auf die sozialen Interaktionen und zeigt sich in geringer sozialer Unterstützung.

Ausblick

Ein wichtiges inhaltliches Resultat der Befragung besteht in einer alarmierenden Erkenntnis:

HIV wird auch heute noch, gut 35 Jahre nach Entdeckung des Virus und über 20 Jahre nach

Einführung der antiretroviralen Therapie, mit Tod, Unheilbarkeit, Angst vor Ansteckung,

Schuld, Amoral, Normabweichung und bestimmten Hochprävalenzgruppen verknüpft. Das

Wissen über die aktuelle Behandelbarkeit, die Nichtinfektiosität unter wirksamer Therapie

gemäss Swiss Statement und die praktisch normale Lebenserwartung ist in der

Allgemeinbevölkerung und zum Teil auch in Fachkreisen noch immer nicht angekommen. Es

braucht deshalb dringend Massnahmen für die Betroffenen in Form von konkreter

psychosozialer und juristischer Unterstützung, ausserdem Strategien auf gesellschaftlicher

Ebene. Dazu gehören z. B. eine verbesserte öffentliche Information und Aufklärung, Lobbying

für die Anliegen der Betroffenen sowie einen offenen gesellschaftlichen Diskurs über HIV,

Sexualität und die damit verbundenen Werte und Normen.
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