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35 Jahre mit HIV

Werner Neth erhielt 1986 die Diagnose «HIV-positiv». Im Gesprach
mit DISPLAY erinnert sich der Patient der ersten Stunde daran,
was die Horror-Diagnose fiir ihn bedeutete und wie die Community

mit der tédlichen Bedrohung umging.

Interview Mathias Steger

40 Jahre nach den ersten HIV-Infektionen

hat das Thema HIV und Aids dank der weit

fortgeschrittenen Behandlungsméglich-
keiten fiir viele an Angst und Schrecken verloren.
Dass das nicht immer so war, weiss Werner Neth
ganz genau. Der 70-jdhrige Ziircher erinnert sich
an die Zeit, als in der Schweiz die ersten HIV-Fal-
le bekannt wurden und als er selbst die Diagnose
«HIV-positiv» erhielt.

DISPLAY: Werner, wann und wie hast du
erfahren, dass du das HI-Virus in dir tragst?
Werner Neth: 1986 stand mir ein kleiner operati-
ver Eingriff bevor und der Chirurg verlangte von
mir, routinemassig vorher einen HIV-Test durch-
zuflihren. Da ich in einer festen Beziehung war,
machte ich diesen mit ziemlicher Gelassenheit.
Das Ergebnis war dann positiv.

Wie war das fiir dich?

Die Diagnose kam fiir mich véllig iiberraschend
und war niederschmetternd. Das Thema HIV/
Aids war damals neu und man wusste nur, dass
eine HIV-Infektion zu einer tédlichen Krankheit
fiihren kann. Es war wie eine tickende Zeitbombe
fiir mich. Ich wusste, dass es nach einem Krank-
heitsausbruch keine Heilung gibt und der sichere
Tod wartet. Bei der Operation selbst wurde ich
dann vollig isoliert. Ich wurde in ein Einzelzim-
mer verlegt und es wurde ein Schild angebracht,
dass keine Besuche erlaubt sind.

Wie waren die ersten Tage danach?

Da Aids bei mir noch nicht ausgebrochen war,
galt ich als gesund und bekam keine medizini-
sche Betreuung. Es hiess nur, sobald die Krank-
heit ausbrechen wiirde, wiirde ich ins Spital kom-
men, wo man dann schauen wiirde, was man

Werner Neth: «Ich lebte mit einer standigen Angst.»

noch fiir mich machen kdnne. Ich lebte mit einer
stindigen Angst - und hegte gleichzeitig die Hoff-
nung, dass die Krankheit bei mir nicht ausbricht.
Bei Feiertagen wie Weihnachten war immer der
Gedanke dabei, dass dies das letzte gemeinsame
Fest sein konnte, und beim Losen von Fitness-
Abos entschied ich mich fiir kiirzere Perioden,
weil ich nicht wusste, wie lange ich noch fit
bleiben und ob ich tiberhaupt noch so lange
leben wiirde.

Konntest du mit jemandem dariiber reden?

Ausser mit meinem Partner, der daraufhin auch
die Prognose HIV-positiv erhielt, habe ich mit
niemandem in der Familie und meinem Umfeld
dariiber geredet. Die Angst vor Stigmatisierung
und Ausgrenzung war zu gross. Nur in der Com-
munity konnte ich mich mit anderen HIV-Positi-
ven austauschen. Das hat uns Schwule zusam-
mengeschweisst: Wir haben einander geholfen
und Aids-Kranke unterstiitzt. Die Community hat
sich ilibrigens sehr fiir Prédvention engagiert, um
Infektionen zu reduzieren. Das Kondom war -
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Das
SCHLMMSTE. ..

«AIDS - Angst ist das
Schlimmste»: Auf-
klarung - von den
Schwulenvereinen
und vom BAG - war
dringend nétig.
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zu dieser Zeit bei den Gays unbekannt und galt
rein als Mittel der Empféngnisverhiitung der
Heteros. Es brauchte viel Aufkldrungsarbeit, um
Gays davon zu liberzeugen, ein Kondom beim Sex
zu gebrauchen.

Irgendwann ist Aids bei dir dann ausgebrochen.
Neun Jahre lang ging es mir gut. Als ich mich
1995 sehr schwach und kraftlos fiihlte, wurde bei
mir eine Lungenentziindung diagnostiziert. Dar-
aufhin wurde rasch festgestellt, dass sich die Im-
munschwichekrankheit PCP, welche haufig bei
Aids-Kranken auftritt, entwickelt hat. Somit war
Aids bei mir ausgebrochen.

Und dann bekamst du eine Behandlung?

Ich hatte das «Gliick», dass die Krankheit zu
einem Zeitpunkt ausgebrochen war, an dem es
bereits Medikamente gab, auch wenn diese erst
im Anfangsstadium waren. Im Rahmen einer
Versuchsreihe erhielt ich das Medikament 3TC in
Kombination mit AZT. Diese Behandlung wirkte
bei mir gliicklicherweise. Seit 1995 gehe ich alle
drei Monate zum Unispital. Das mache ich nach
wie vor, ich war dort also schon mehr als 100-mal
in der Abteilung Infektiologie.

Wie hat sich deine Behandlung zwischen 1995
und heute veréandert?

1997, also zwei Jahre nach meiner Erkrankung,
kamen die Medikamente offiziell auf den Markt.
Sie brachten eine grosse Erleichterung, und die
Angst vor einem Aids-Ausbruch wurde gebannt.
Die Therapien haben
sich stdndig weiterent-
wickelt. In den ersten
Jahren musste ich tdg-
lich drei Mal Medika-
mente nehmen. Ein Me-
dikament habe ich
einmal sehr schlecht
vertragen und es kam zu
schlimmen Ubelkeitser-
scheinungen. Die Be-
handlung wurde dann aber angepasst, sodass es
mir wieder besser ging. Irgendwann war es dann
nur noch eine Pille am Tag.

Woussten damals alle Giber deinen HIV-Status
Bescheid?

Ich habe es damals nicht fiir n6tig gefunden, an-
dere Leute und insbesondere meine Familie
damit zu belasten. Ich wollte nicht, dass sie sich
Sorgen um mich machen. Bevor ich aber das
erste Mal von einer Zeitschrift zum Thema HIV
interviewt wurde, habe ich es meinem Bruder er-
zahlt, damit er es nicht aus den Medien erféhrt.
Auch an Veranstaltungen rede ich heute dariiber,

weil ich der Meinung bin, man soll dem Thema
HIV/Aids ein Gesicht geben.

Wie ist es heute fiir dich, wenn du an diese
schlimme Zeit zuriickdenkst?

Es rithrt mich immer noch sehr und oft kommen
mir dabei die Trdnen. Die 1980er Jahre bis weitin
die 1990er Jahre waren fiir mich und die gesamte
Community eine unglaublich belastende Zeit.
Ich habe so viele Freunde verloren, die an Aids
verstarben. Es brauchte Anfang der 1990er allein
in Ziirich drei Sterbe-Hospize fiir Aids-Kranke -
das muss man sich einmal vorstellen! Die Belas-
tung war unheimlich gross und es macht mich
immer noch sehr traurig, wenn ich an all die ver-
storbenen Freunde denke.

Heute ist der Umgang mit HIV teilweise sehr
locker. Wie siehst du das?

Obwohl HIV heute gut behandelbar ist, bedeutet
eine positive Prognose immer noch, dass man
das ganze Leben lang ein Medikament nehmen
muss, damit die Krankheit nicht ausbricht. Den
zu lockeren Umgang mit dem Thema HIV finde
ich nicht gut.

Was wiirdest du jemandem sagen, der/die gera-
de die Diagnose «HIV-positiv» erhalten hat?

Ich bin sicher, dass eine Diagnose immer noch
ein grosser Schock fiir alle Betroffenen sein
kann. Ich wiirde versuchen, mich dieser Person
anzundhern, von meinen Erfahrungen zu be-
richten und ihr Mut zu machen. Ausserdem wiir-
de ich empfehlen, sich mit anderen auszutau-
schen und sich an Anlaufstellen, wie zum Beispiel
den Checkpoint, zu wenden.

Was bedeutet der Welt-Aids-Tag am 1.Dezember
fir dich?

Ich erachte diesen Tag nach wie vor als sehr
wichtig. HIV/Aids soll ein Thema bleiben. In der
Schweiz und in Europa sind die Behandlungs-
moglichkeiten gut, aber das ist nicht {iberall so.
An diesem Tag ziinden wir Kerzen an und geden-
ken unserer verstorbenen Freund*innen.

Was wiinschst du dir fiir die Zukunft?

Eswire schon, wenn die Behandlung noch weiter
erleichtert wiirde. Es wire um einiges einfacher,
alle zwei oder drei Monate eine Spritze zu be-
kommen, anstatt tdglich eine Pille nehmen zu
miissen. Und vielleicht gibt es ja einmal eine
Impfung, um das HI-Virus endgiiltig zu besiegen.

Werner Neth ist 70 Jahre alt und lebt gemeinsam mit
seinem Partner und zwei Katzen in Ziirich.
9

Ruedi Luthy

WELT-AIDS-TAG I

Ein Leben im
Kampf gegen Aids

Interview mit Ruedi Liuthy, dem Griinder der ersten HIV-Klinik

in Simbabwe.

Interview Mathias Steger

DISPLAY: Herr Liithy, was bewog Sie

dazu, 2003 eine HIV-Klinik in Simbabwe

zu eréffnen?
Ruedi Liithy: Ich beschiftige mich seit 1982 mit
HIV/Aids und habe in Ziirich sehr viele
Patient*innen betreut. Dabei durfte ich die Fort-
schritte mitverfolgen, die sich in den 1990er Jah-
ren abzeichneten. 2000 musste ich anlésslich ei-
ner HIV-Konferenz in Durban in Siidafrika
feststellen, was die HIV-Pandemie im siidlichen
Afrika angerichtet hatte. Ich erlebte dort, dass
keine Aidsbekdmpfung, wie ich sie aus der
Schweiz oder Europa kannte, betrieben wurde.
Zum Teil wurde Aids als Krankheit verleugnet
und man versuchte, Patient*innen mit dubiosen
Wundermitteln zu behandeln.

Als mich zwei Jahre spiter an einem Aids-
Kongress eine Kollegin aus Simbabwe nach mei-
nem Rat fragte, musste ich feststellen, dass die
medizinischen Studien vor Ort nicht mehr den
aktuellen Gegebenheiten und den verbesserten
Behandlungsmoglichkeiten entsprachen. Einen
Monat spéter flog ich dann nach Simbabwe, um
mir ein Bild zu machen. Was ich dort antraf, war
noch viel schlimmer, als ich es mir vorgestellt
hatte. Danach dauerte es nicht mehr lange, bis
ich zur Entscheidung kam, mit meiner Frau und
meinem jlingsten Sohn nach Simbabwe zu ge-
hen, um dort eine HIV-Klinik aufzubauen.

Wie gestaltete sich die Suche nach einer Klinik?
Der Anfang war schwierig. Es fehlte uns an Kon-
taktpersonen und es war miihsam, in einem
fremden Land eine medizinische Institution auf-
zubauen. Dazu kam der enorme biirokratische
Aufwand. Nachdem wir ein Gebdude gefunden
hatten, um eine Klink zu er6ffnen, machten wir
uns auf die Suche nach Personal.
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Simbas Familie nahm an einem Maisanbauprojekt der
Stiftung teil. Viele Familien liberleben seit vielen Jahren
dank der Unterstiitzung der HIV-Klinik in Simbabwe.

Wie gingen Sie bei der Personalsuche vor?
Wir waren mit dem Gesundheitsministerium in
Kontakt. Dieses war uns gegeniiber aber sehr
kritisch eingestellt, vor allem, was die Ausbil-
dung von Pflegefachkréften fiir die HIV-Behand-
lung anstelle von Arzten betraf. Da sehr viele
Arzte das Land verlassen hatten, wollten wir
Pflegepersonal fiir die HIV-Behandlung ausbil-
den. Es bendétigte einige Zeit, bis wir damit be-
ginnen konnten. Das Mitgefiihl gegeniiber den
Patient*innen und die Herzlichkeit der Kranken-
schwestern haben mich sehr beeindruckt.

9
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DISPLAY-Mitarbeiter Mathias Steger und Werner Neth im Gespréach mit Ruedi Liithy.

«Es gab in
Simbabwe
fast keine
Familie,

die nicht
mindestens
ein Familien-
mitglied an
Aids verloren
hatte»

26 | DISPLAY | DEZEMBER

Was waren zu Beginn die allergréssten
Herausforderungen?

Die medikamentdse Behandlung musste von
Grund auf aufgebaut werden, denn es gab vor Ort
noch keine HIV-Therapien, obwohl diese bereits
jahrelang in Europa und Amerika eingesetzt wur-
den. Sehr viele Leute starben damals an Aids, und
es gab fast keine Familie, die nicht mindestens ein
Familienmitglied an Aids verloren hatte. Wir ha-
ben uns entschieden, zunichst in erster
Linie Frauen mit Kindern zu betreuen, viele wa-
ren Witwen. Nach einem halben Jahr haben wir
dann auch Kinder betreut. Ausserdem war es eine
grosse Herausforderung, die Kosten durch Spen-
den fiir die neu gegriindete Klinik zu finanzieren.

Kam es dann auch zu mehr Zuspruch im Land?
Die Behandlung hat sich bewahrt und die Unter-
stiitzung und der Zulauf wurden immer grosser.
2008 konnten wir dann eine neue, grossere Kli-
nik erbauen. Bei der Er6ffnung der Newlands
Clinic im Jahr 2009 bekamen wir zum ersten Mal
lobende Worte einer hohen politischen Vertrete-
rin des Gesundheitsministeriums.

Was ist heute im Vergleich zu damals anders?
Am Anfang stand die Krankheitim Vordergrund.
Sehr viele Menschen befanden sich in einem weit

fortgeschrittenen Krankheitsverlauf. Heute ha-
ben wir viele Patient*innen, die schon viele Jahre
bei uns in Betreuung sind und denen es gut geht.

Werden HIV-Patient*innen in Simbabwe auch
heute noch ausgegrenzt?

Diesbezliglich hat sich in den letzten Jahren lei-
der nicht viel verandert. Krankheit ist generell
ein Tabuthema und wird oft als eine Bestrafung
fiir schlechte Taten angesehen. Deshalb behilt
man eine Krankheit meistens fiir sich. Viele zie-
hen sich auch zuriick, wenn sie krank werden
und gehen zum Sterben dann zu ihrer Familie
aufs Land.

Betrifft Aids auch in Simbabwe besonders

viele Schwule?

In Simbabwe gibt es unter den rund 1.3 Millio-
nen HIV-Positiven vor allem heterosexuelle HIV-
Patient*innen und vor allem Frauen. Auch Kin-
der sind stark betroffen. Aber natiirlich ist HIV
auch bei der Gay-Community ein grosses Thema.
Da homosexuelle Handlungen unter Strafe ste-
hen, ist Pravention unter Schwulen zudem sehr
schwierig. Wir sind an einem Programm in Zu-
sammenarbeit mit GALZ ( Seite 28) beteiligt, um
homosexuelle Midnner zu motivieren, sich be-
handeln zu lassen oder die PrEP zu nehmen.

Wie ist der Zugang zu einer HIV-Behandlung

in Simbabwe heute?

Gemadss Gesundheitsministerium sind 80 bis 90
Prozent der HIV-Patient*innen in Behandlung.
Bis vor wenigen Jahren starben noch die meisten
Menschen, da sie keine Therapie bekommen
konnten. Heute sehen wir in der Klinik seltener
Patient*innen, denen es wirklich schlecht geht.
Es gibt mittlerweile auch andere dffentliche
Kliniken. Allerdings ist in der Newlands Clinic
die Betreuungsqualitét viel besser. Bei mehr als
90 Prozent der Betroffenen ist das Virus nicht
mehr im Blut nachweisbar.

Was ist Ihre aktuelle Funktion bei der von Ihnen
gegriindeten Stiftung?

Wenn ich in Simbabwe bin, mache ich vor allem
Ausbildungen fiir Pflegepersonalund Arzt*innen.
Ausserdem bin ich bei vielen Besprechungen zu
strategischen Ausrichtungen oder bei Finanzie-
rungsentscheidungen involviert. Darliber hin-
aus bin ich als Stiftungsrat fiir das ganze Projekt
zustdndig. Fiir die medizinische Betreuung vor
Ort sind vor allem einheimische Kréfte verant-
wortlich, denn mittlerweile ist das Team kompe-
tenter als ich.

Was erwarten Sie in Bezug auf eine
Verbesserung der HIV-Therapie?

Die Kombinationstherapie wirkt gut. Dabei muss
nur eine Pille eingenommen werden, was im
Vergleich zu frither eine grosse Erleichterung
ist. Diese Therapie wird noch verbessert werden,
um Nebenwirkungen weiter zu reduzieren. Aktu-
ell wird auch an linger wirkenden Medikamen-
ten geforscht, die nur noch alle ein bis zwei
Monate verabreicht werden - im Moment aber
noch mit einer Injektion. Das konnte zu mehr
Unabhéngigkeit der Patient*innen flihren, wenn
sie nur alle paar Monate an die Behandlung den-
ken miissen.

Glauben Sie, dass es irgendwann eine Impfung
geben kann?

Die Hoffnung dazu habe ich, aber Versprechun-
gen in diese Richtung gab es bereits in den 1980er
Jahren. Ich bin jedoch guter Dinge, dass es in Zu-
kunft eine pridventive Schutzimpfung geben
wird, es wird aber noch dauern.

Was wiinschen Sie sich fiir die Zukunft?
Fiir mich wiinsche ich mir Gesundheit. Fiir die
Stiftung wiinsche ich mir, dass wir weiter erfolg-
reich Spenden sammeln konnen, damit wir unse-
re Aufgabe moglichst lang in Simbabwe weiter-
fiihren konnen. Die Ungewissheit diesbeziiglich
ist gross, weil wir auf Spenden angewiesen sind.
9

Bild ganz oben: Ruedi Liithy bei der Ausbildung von
Pflegefachleuten. Es gibt wirksame Medikamente,
aber in Simbabwe waren sie ohne die Hilfe von privaten
Organisationen kaum erhaltlich und nicht erschwinglich.
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Spenden

Die Ruedi Liithy Foundation hat wei-
terhin viel zu tun und ist auf Spenden
angewiesen. Es gilt, jahrlich mehr
als 7000 Patient*innen erfolgreich
zu betreuen. Spenden an:

PC 87-700710-6
IBAN: CH60 0900 0000 8770 0710 6

Infos: ruedi-luethy-foundation.ch
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Unermudlicher
Helfer

Ruedi Liithy (80) ist renom-
mierter Infektiologe und
HIV-Spezialist. Er war in
den 1980er und 1990er
Jahren als Leiter der Infek-
tiologie des Unispitals
Ziirich massgeblich an der
Erprobung von HIV-Medika-
menten beteiligt und leitete
mehrere Jahre lang das
Ziircher Sterbehospiz Light-
house. Als dann 2003
eigentlich die Zeit fiir sei-
nen Ruhestand kam, ent-
schied er sich, die Ruedi
Luthy Foundation zu griin-
den und in Simbabwe die
erste HIV-Klinik zur Be-
handlung von Aids-Kranken
zu erdffnen. Auch heute
noch betreibt die Stiftung
dort eine HIV-Klinik, ein
Ausbildungszentrum fiir
Arzt*innen und Pflegeper-
sonal sowie ein Zentrum fiir
Frauengesundheit.

Seit 2012 wird die Stiftung
von seiner Tochter Sabine
Lithy geleitet. Ruedi Liithy
lebt in Muntelier nahe
Murten und verbringt auch
heute noch mehrere Mona-
te im Jahr in Simbabwe.
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So ergeht es der LGBTQ-Community
in Simbabwe

Liebe ist strafbar

Simbabwe ist sehr christlich gepragt und im Ver-

gleich zu Westeuropa fiir die LGBTQ-Community ein

ganz und gar nicht fortgeschrittenes Land. Obwohl

es nicht mehr strafbar ist, schwul zu sein, sind

homosexuelle Handlungen zwischen Mannern offiziell

verboten. Dass sich zwei Manner also ausserhalb

des eigenen Wohnbereichs auch nur ein wenig naher-

kommen, ist nach wie vor geféahrlich und uner-

wiinscht. Fur Lesben gibt es dahingehend in Simbabwe

keine einschlagigen Gesetze.

Text Mathias Steger

Direktor von GALZ
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Sex ist illegal

«Theoretisch ist es Gays verboten, in den
' eigenen vier Wanden Sex zu praktizieren.
Die Polizei konnte das kontrollieren, was aber
heute kaum mehr vorkommt», schildert Chester-
field Samba. Er ist Direktor von GALZ, einer Ver-
einigung fiir die LGBTQ-Community in Simbab-
we. Diese unterstiitzt ihre Mitglieder, indem sie
Aufkliarungsarbeit leistet und ihnen psychologi-
sche, rechtliche und medizinische Betreuung an-
bietet.

Chesterfield bedauert, dass die Regierung
und offizielle Einrichtungen die Arbeit des Ver-
eins teilweise behindern. Diskriminierung sei
ein grosses Problem: «Wenn jemand im &6ffentli-
chen Bereich verdachtigt wird, gay zu sein,
kommt es immer wieder zu Einschiichterungen
oder Gewalt».

Aus Angst seien Mitglieder der Community
im offentlichen Raum sehr vorsichtig und wiir-
den es nicht wagen, ihre Homosexualitét zu the-
matisieren. Wird jemand von der Polizei «er-
wischt», kann es zu einer Busse respektive im
schlimmsten Fall zu einer Gefidngnisstrafe von
mehreren Jahren kommen. «Gliicklicherweise
kommt das aber selten vor», ist Chesterfield po-
sitiv gestimmt.

Jeder Vierte ist HIV-positiv

HIV/Aids ist bei Gays in Simbabwe ein grosses
Problem. Bei einer nationalen Umfrage in Zu-
sammenarbeit zwischen GALZ und der Regie-
rung gaben 23 Prozent der befragten Schwulen
oder Minner, die Sex mit Ménner haben, an,
HIV-positiv zu sein. Die Test- und Behandlungs-
moglichkeiten fiir HIV-Patient*innen wurden in
den letzten Jahren ausgebaut, wobei diese weit-
gehend kostenlos zur Verfiigung gestellt werden.
Auch die HIV-Praventionsbehandlung PrEP ist
im Land beschrinkt verfligbar - aktuell haben
aber nur einige wenige, vor allem in den Stadten
- Zugang dazu.

Allméahliche Offnung der Gesellschaft
Chesterfield gehort zu den Privilegierten in sei-
ner Heimat, da er personlich kaum Gewalt oder
Einschiichterungen ausgesetzt war. «Natiirlich
bin ich Ablehnung begegnet, aber aufgrund mei-
ner Tétigkeit bei GALZ musste ich meine sexuelle
Orientierung nie wirklich verstecken». Er betont
auch, dass sich die Lage im Land fiir die Commu-
nity langsam verbessert, und sich die Gesell-
schaft und die Politik sehr zaghaft 6ffnen.

Dank dem Internet konnten sich Gays leichter
vernetzen und hétten einen einfacheren Zugang
zu Informationen und Vereinen. «Ich wiinsche
mir, dass das Verstdndnis und die Solidaritét ge-
geniiber der LGBTQ-Community zunehmen und
wir sichtbarer werden kénnen. Hoffentlich wird
irgendwann endlich auch das Gesetz gestrichen,
das homosexuelle Handlungen unter Strafe
stellt», blickt Chesterfield mit etwas Hoffnung in
die Zukunft. |p|
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Teste dich jetzt auf HIV, Gonorrho, Syphilis
und Chlamydien — ganz einfach bei dir zuhause.
Fur das beruhigende Gefuhl, Klarheit zu haben.

Einfach. Diskret. Zuverlassig.
check-at-home.ch




