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Die meisten HIV-positiven HKinder wucden von ihrfer Mutter angesteckt,

Leon K. ist 17 Jahre alt und auf dem
Schulhof nicht von anderen Jugendlichen
zu unterscheiden. Aber Leon hat ein Ge-
heimnis. Er ist HIV-infiziert. Mit Hilfe
von Medikamenten wird die Vermehrung
derViren stark gehemmt, im Blut sind sie
nicht mehr nachweisbar. Leon hat eine
dramatische Krankheitsgeschichte hinter
sich: Als die Infektion vor knapp flinf
Jahren bei ihm entdeckt wurde, war sein

Immunsystem sehr geschwicht. Er litt

In den Industrielandesn. lassen sich f

die HIV-positiv:sind,

ecfolgreich behandeln. Ugn Nicola Sigmund-S

My

standig unter juckenden, bakteriell ver-
ursachten Hautausschligen, an Mittelohr-
und Augenbindehaut-Entziindungen und
schweren Durchfillen.

«Dass Kinder oder Jugendliche in der
Schweiz Symptome von Aids haben, ist
zum Gliick auBerordentlich selten gewor-
den», sagt Privatdozent Christoph Aebi,
der am Inselspital in Bern auf die Behand-
lung von HIV-infizierten Kindern und

Jugendlichen spezialisiert ist. Leon ist bei
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die von ihrfer HIV-Infektion nichts wusste.

Adoptiveltern aufgewachsen. Sie wussten
nichts vom hohen Infektionsrisiko, das
Leon bei der Geburt hatte: Seine Mutter
war offenbar HIV-infiziert.

Wie viele Kinder in der Schweiz HIV-
positiv sind, ist nicht genau bekannt. Die
Schweizer Mutter + Kind-HIV-Kohor-
tenstudie (MoCHIV) mit einer umfas-
senden Datenbank weist 228 infizierte
Kinder seit 1986 aus, davon sind 61 ge-

storben. Das scheint wenig, angesichts




der 8023 Aidskranken, die seit den 80er-
Jahren in der Schweiz gemeldet wurden,
und knapp 28000 HIV-positiven Tests
seit 1985. Aber gerade die vergleichs-
weise geringe Zahl Betroffener bis zum
18. Lebensjahr macht Entscheidungen in
der ohnehin komplizierten Behandlung
von HIV-Infizierten schwierig. Denn es
gibt wenig aussagekriftige Studiendaten
fiir diese Altersgruppe, viele HIV-Medi-
kamente sind bei Kindern nicht gepriift
oder nicht fiir sie dosierbar, und manche
dieser Sifte schmecken den Jiingeren

schlicht scheusslich.

HIV-Test fiir Schwangere
Die meisten HIV-positiven Kinder haben
sich um die Geburt herum oder in der
Stillperiode angesteckt bei Miittern, die
von ihrer HIV-Infektion nichts wussten.
Wenn die Infektion bekannt ist — und
allen Schwangeren wird dringend zu
einem HIV-Test geraten —, lisst sich die
Ubertragung auf das Kind auf unter zwei
Prozent verringern: durch eine Arznei-
mitteltherapie der schwangeren Frau
sowie eine Entbindung durch Kaiser-
schnitt vor dem Beginn der Wehen und
vor dem Blasensprung. Das sind die
Empfehlungen der Pidiatrischen Aids-
Gruppe Schweiz (PAGS). Zudem sollten
die Miitter nicht stillen.

Bei Kindern verlduft die Infektion
anders als bei Erwachsenen. Treten bei

unbehandelten Erwachsenen meist erst

sieben bis neun Jahre nach Infektion

Taglich #7000 HIV-Neuinfektionen bei den

10 bis 24jahcigen

Nach Angaben von UNAIDS sind weltweit circa 40 Millionen Menschen HIV-infi-

ziert, davon sind, Schitzungen zu Folge, mehr als 10 Millionen unter 18 Jahren.

Die Zahl der Neuinfektionen von Menschen zwischen 10 und 24 Jahren nimmt

weltweit zu. Téaglich stecken sich etwa 7000 Personen aus dieser Altersgruppe an.

1700 Babys werden pro Tag um die Geburt herum (perinatal) mit HIV infiziert. Ein

HIV-Test bei allen Schwangeren kann das Risiko fiir das Kind drastisch reduzieren,

da sich mit eventuell auch nur voriibergehender HIV-Therapie der Frau und einer

geeigneten Form der Entbindung die Virusiibertragung auf das Kind auf unter zwei

Prozent verringern lisst.

deutliche Symptome auf, sterben 20 bis
25 Prozent der HIV-positiven Neuge-
borenen bereits im ersten Lebensjahr. Thr
Immunsystem ist noch nicht voll ausge-
reift, und so vermehrt sich der Erreger
ohne Medikamente in den ersten 24 Le-
bensmonaten zehnmal schneller als bei
Erwachsenen ohne Therapie. Daher ist
es tiblich, alle HIV-positiven Babys im
ersten Lebensjahr mit Medikamenten zu
behandeln.

Aber was dann? «Aus den Studiendaten
lisst sich bislang ein eindeutig optimaler
Weg flir die Zeit danach nicht ableiteny,
sagt Aebi. Eine Fraktion unter den Ex-
perten neige dazu, alle Kinder weiterzu-
behandeln, weil ohne Therapie bei rund
einem Drittel von ihnen die Krankheit
rasch fortschreitet. Die andere Fraktion
— und dazu gehort Aebi — tendiert dazu,

abzuwarten und die Kinder alle drei Mo-

«Dass HKinder odec
Jugendliche in der Schweiz
Sumptome von Aids haben,
ist zum Glick auBerordent-
Lich selten gewocden»,
Chcistoph Aebi, Leiter Infektio-
Logie Inselspital Bern und

Stiftungscat von Aids & Hind

nate zu untersuchen, inklusive Labortests.
«Etwa zwei Drittel kénnen mit ihren
Familien ohne Therapie eine vergleichs-
weise unbeschwerte Kindheit verlebeny,
sagt Aebi. «Wenn die Krankheit sich ver-
schlechtert, kann man eine Behandlung
beginnen, ohne dass sich die Erfolgsquote
vermindert. Wenn man behandelt, dann
mit Volldampf.»

Mit Volldampf: Das bedeutet min-
destens drei verschiedene Medikamente
tiglich aus zwei unterschiedlichen Sub-
stanzklassen. Bei 60 bis 80 Prozent der
Kinder lisst sich so die Vermehrung des
Virus flir mindestens drei Jahre drastisch
bremsen (Journal of the American Me-
dical Association, Bd. 293, 2005, S. 2221).
Und auch danach behilt die korpereige-
ne Abwehr mit Unterstiitzung der Virus-
hemmer noch lange die Oberhand. «Wir
konnen den Familien sagen, dass die Kin-
der hochst wahrscheinlich als praktisch
gesunde Menschen das Erwachsenenal-
ter erreichen werden», sagt Aebi. Ob die
Lebenserwartung einmal dem Bevolke-
rungsdurchschnitt entsprechen wird, kann
heute noch niemand beurteilen. Auch,
weil unklar ist, wie sich die Spitfolgen der
Medikamenteneinnahme auswirken wer-
den. Fettstoffwechselstérungen mit Um-
verteilung des Fettgewebes und erhéhtem
Risiko fiir Herz-Kreislauf-Erkrankungen
konnen wie bei Erwachsenen auch bei
Kindern und Jugendlichen auftreten.

Mit Beginn der Pubertit sollten die
Kinder tber ihre Erkrankung aufgeklirt



sein. «Die meisten Kinder wiirden die
Diagnose schon frither verkraften», so die
Erfahrung von Ulrich Baumann von der
Ambulanz fiir Padiatrische Immunologie
der Medizinischen Hochschule Hanno-
ver. Aber die Eltern zogern oft, weil fiir
die Kinder mit der Aufklirung auch die
Schuldfrage auftaucht: Wie hat sich meine
Mutter infiziert? Auch miissen die Kinder
in der Lage sein, die Tragweite des sozia-
len Stigmas zu begreifen, das einer HIV-
Infektion, vor allem in lindlichen Regi-
onen, oft anhaftet, um das Geheimnis
eventuell fiir sich behalten zu kénnen.
Schweigen ist rechtens. Es gibt keine
Pflicht, Gemeinschaftseinrichtungen wie
Kindergarten, Schule, Sportverein oder
Schwimmbad zu informieren. «Bislang
ist keine einzige HIV-Ubertragung von
Schiiler zu Schiiler publiziert wordenv,
sagt Baumann. Natiirlich misse man den
Kindern schon frither vermitteln, das an-
dere nicht in Berithrung mit ihrem Blut

kommen diirften.

Schwierige Erklarungsversuche

Die Zeit bis zum Offenbaren des Geheim-
nisses ist fiir die Familien eine fast uner-
trigliche Belastung. Medikamente miissen

umverpackt werden, damit die Kinder

keine Begrifte wie HIV und AIDS lesen,
die Eltern verbiegen sich mit Erklirungen
fir Arztbesuche und Klinikaufenthalte,
eine Schulreise wird wegen der Arznei-
mitteltherapie zum logistischen Desaster.
Die Stiftung Aids & Kind in Ziirich berit
Familien auch in solchen Fragen. General-
sekretir Linus G. Jauslin weiss: «Manche
Kinder oder Jugendliche gehen offensiv
mit der Infektion um und mochten ihre
Umgebung einweihen. Das funktioniert
dann meist auch gut. Fiir andere ist es
sinnvoller, sich nicht zu offenbaren.»
Leon hat sein Geheimnis fiir sich be-
halten. Ein, zwei Wochen nach dem Auf-
klirungsgesprich war er so unbeschwert
wie zuvor, erinnern sich die Arzte. Das
einzige, was dusserlich an seine Krankheit
erinnert, sind die Narben, die er von den
einst entsetzlich juckenden Hautausschla-

gen zuriickbehalten hat.

Dieser Artikel wurde am 21.07.2005 im

Tages Anzeiger publiziert.

Nicola Siegmund-Schultze

Die renommierte Wissenschaftsjourna-
listin Dr. Nicola Siegmund-Schultze
hat im Bereich der Mikrobiologie pro-
moviert und mehrere Jahre in der For-
schung gearbeitet. Danach studierte sie
Journalistik und war als Redakteurin
einer Arztezeitung und als Presserefe-
rentin titig.

Als freiberufliche Wissenschaftsjourna-
listin schreibt sie seit iiber zehn Jah-
ren fiir die namhaftesten Fachjournale
und Tageszeitungen. 1999 erschien ihr
Buch «Organtransplantation». Sie er-
hielt den Ersten Wissenschaftsjournalis-
tischen Preis der Bayrischen Akademie
fiir Suchtforschung.

Aids & Kind dankt Frau Dr. Nicola
Siegmund-Schultze und der Tamedia AG
fiir das kostenlose Uberlassen ihres
Artikels.

Dicrekthilfe Schweiz -
fur betroffene Hindec

Die finanzielle Direkthilfe an Kinder,
Jugendliche und Familien, die von HIV/
AIDS betroffen sind, ist auch 17 Jahre
nach der Griindung von Aids & Kind
eine der wichtigsten Aufgaben der Stif-
tung in der Schweiz. Pro Jahr gelangen
rund 100 Hilfsgesuche aus allen Lan-
desteilen tiber Aids-Fachstellen, Kinder-
kliniken, Sozialberatungen und Privat-
drzte an unser Sekretariat. Jihrlich gibt
Aids & Kind fiir die Direkthilfe Schweiz
rund CHF 120000.— aus.

Zwei Expertlnnen der Aids & Kind Fach-
kommission «Psychosoziale Betreuung»
priifen die gestellten Antrige ehrenamtlich
auf ihre Berechtigung. Die Anliegen der
Unterstlitzungsantrige umfassen ein brei-
tes Spektrum, sie widerspiegeln die indi-
viduellen Bediirfnisse und die Not der
betroffenen Familien. Es sind Gesuche fiir
Notfall- und Uberbriickungsfinanzierun-
gen, fur Beitrige an Schulgelder, fiir
Stiitzunterricht und therapeutische Be-

gleitung, fiir Winterkleider, Geburts- und

Bestattungskosten, Schuldensanierungen,
Zahnbehandlungen, Mietzuschiisse, drin-
gend bendtigte Anschaffungen, medizi-
nisch und psychosozial begriindete Erho-
lungsurlaube sowie flir Familienzusam-
menfithrungen.

Die Direkthilfe Schweiz wurde 2005
von der Stiftung ACCENTUS mit dem
nambhaften Betrag von CHF 15000.— aus
dem Fonds HIV/AIDS-PRAVENTION

unterstuitzt.

JACCENTUS



Mit der Trauer Leben!

Der Aids & Kind Infoletter 1/05 vom letz-
ten Mai berichtete tiber Memory Work,
einer Form der Trauma- und Trauerarbeit.
Er beschreibt die Arbeit von Aids & Kind
mit Jugendlichen, die in der Schweiz mit
HIV leben. Zudem enthilt er Film- und
Biichertips zu Memory Work. Zu be-
stellen unter: info@aidsundkind.ch oder
044 422 57 57

XIV CH-Tceffen

Das «XIV Schweizerische Treffen Jugend-
licher, die mit HIV leben» findet am Wo-
chenende vom 11. bis 13. November 2005
in der deutschen Schweiz statt. Die Daten
fiir das nichste Jahr werden auf www.
aidsundkind.ch im Januar 2006 publiziert.
Anmeldungen bitte an das Sekretariat von
Aids & Kind.

Eltecngrcuppe Zicich

Die «Elterngruppe flir Frauen und Min-
ner, die mit HIV/AIDS lebeny ist ein ge-
meinsames Projekt des Oekumenischen
Aidspfarramtes Ziirich und der Stiftung
Aids & Kind. Sie steht neu unter der
Leitung von Lucia Meier. Die Treffen fin-
den einmal im Monat statt. Anmeldung
notwendig! Telefon 043 810 14 56 oder

lucia.meier@gmx.ch

Neu im Stiftungscat

Folgende Personlichkeiten wurden im Mai
2005 neu in den Stiftungsrat von Aids &
Kind gewihlt: Hans Peter Binswanger,
Charles Clerc, Susanne Habliitzel, Nozipho
January-Bardill und Felix H. Sennhauser

Helfen Sie Aids & Hind!
www.aidsundkind.ch ist nicht nur der
Zugang zu unserer Homepage, neu kon-
nen Sie Aids & Kind auf einfache Art hel-
fen, bekannter zu werden.Verwenden Sie
unseren neuen Auto-Kleber, je Sprach-
region in D, E I. Das Original ist rund
20 cm breit, auf transparentem Hinter-
grund mit blauer oder weisser Schrift und
passt sicher gut zu Threm Auto. Bitte be-
stellen unter: info@aidsundkind.ch oder
044 422 57 57

www.aidsundkind.ch

Nitzliche www-Adcessen

CH - E-Foctum zu HIV/AIDS
Forum in Deutsch zu Behandlung und
zu sozialen Aspekten, flir Menschen mit
und ohne HIV, fiir Laien und Fachleute

www.hiv.ch

Padiatcische Aids-Gcuppe
Schweiz

Zu Behandlung und Studien, Schweizer
Mutter + Kind-HIV-Kohortenstudie

www.swiss-paediatrics.org

Padiatcische Acrbeitsgemein-
schaft in Deutschland

Register zu Effekten der antiretroviralen
Therapie bei HIV-positiven Kindern

www.kinder-aids.de

Aids-Hilfe Schweiz

www.aids.ch

Bundesamt flrc Gesundheit

www.bag.admin.ch

Hommentac

Liebe Leserin, lieber Leser
Medienberichte tiber das Leben von HIV-
positiven Kindern sind dusserst selten zu
lesen. Die anerkannte Wissenschaftsjour-
nalistin Dr. Nicola Siegmund-Schultze
hat kiirzlich im Tages-Anzeiger dariiber
geschrieben. Wir danken ihr flir das
Uberlassen des Artikels an Aids & Kind.
Fiir uns Grund genug, dieses Jahr einen
zusatzlichen Infoletter zu erstellen, der
diesmal auch in Franzosisch erscheint.
Gelegenheit auch, wieder einmal auf
eine unserer wichtigsten Titigkeiten
hinzuweisen, unsere Direkthilfe in der
Schweiz. Die Not von Kindern, Jugend-
lichen und deren Familien zeigt viele
Facetten. Manchmal sind es kleine Dinge,
die helfen, das Leben der Betroffenen zu
verbessern, manchmal braucht es mehr.
Unsere Hilfe wird nur méglich dank
der Spenden, die Aids & Kind von pri-
vaten und institutionellen Gonnerlnnen
erhilt. Dafiir mochten wir uns im Namen
der betroftenen Menschen, vielleicht ge-
rade bei Thnen, sehr herzlich bedanken.

Linus G. Jauslin, Aids & Kind
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