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Ideen und Impulse fur eine weitere Verbesserung der Aidspravention

.Den Dialog ermdglichen - den Mut haben, ihn zu fithren!” Unter diesem Motto diskutierten am 11. Oktober
2008 im TZR der Universitat Bochum tber 100 Expertinnen und Experten aus Medizin, Politik, Verwaltung,
Aidshilfe und Positivenselbsthilfe Uber spezifische Fragen zu aktuellen Themen rund um HIV und Aids. Die
Veranstalter, die Deutsche AIDS-Gesellschaft, das Kompetenznetz HIV/AIDS und die AIDS-Hilfe NRW freuten
sich, dass ihr neues Tagungskonzept aufging, aktuelle Themen aus unterschiedlicher Perspektive kontro-
vers zu diskutieren. Die acht vorbereiteten Kontroversen erfreuten sich eines grof3en Interesses seitens der
Tagungsteilnehmerinnen und -teilnehmer.

Die thematischen Schwerpunkte der einzelnen Diskussionen waren unter anderem die unterschiedlichen
Anforderungen an die stationare und ambulante Versorgung in der heutigen Zeit, die unterschiedlichen In-
teressen bei der Durchfiihrung medizinischer Studien und Forschungen zu HIV sowie verschiedene Aspekte
zur medizinischen Versorgung von Menschen mit HIV und Aids.Zu Beginn der Fachtagung begrii3ten Prof.
Dr. Norbert Brockmeyer und Klaus-Peter Hackbarth im Namen des Kompetenznetz AIDS und der Deutschen
AIDS-Gesellschaft bzw. der AIDS-Hilfe NRW die Teilnehmerinnen und Teilnehmer. Auch die Oberbirger-
meisterin von Bochum, Ottilie Scholz, und der AIDS-Koordinator im Gesundheitsministerium von NRW, Dirk
Lesser, richteten ein GrufBwort an die Anwesenden.

GrufBwort von Ministerialrat Dirk Lesser
Ministerium fur Arbeit, Gesundheit und Soziales
des Landes Nordrhein-Westfalen

Es gilt das gesprochene Wort!

Sehr geehrte Frau Oberbiirgermeisterin,
sehr geehrter Herr Prof. Brockmeyer,
sehr geehrter Herr Hackbart,

meine Damen und Herren,

ich freue mich, Sie anlasslich der gemeinsamen Fachtagung der AIDS-Hilfe NRW, der Deutschen AIDS-Ge-
sellschaft sowie des Kompetenznetzes HIV/AIDS hier in Bochum begriifien zu kdnnen und Gbermittle Ihnen
auch die besten Gri3e von Herrn Minister Laumann.

Ich bin der Einladung zu dieser Tagung gerne gefolgt. Sie ist fir mich ein willkommener Anlass, den zahlrei-
chen Partnern aus den verschiedenen Bereichen fir ihr groes Engagement in der Aidspravention und in der
kontinuierlichen Unterstiitzung und Betreuung von Menschen mit HIV und Aids zu danken. Ohne ihre aktive
Mitwirkung waren die Erfolge der Aidspolitik in unserem Lande nicht moglich gewesen.

Ich muss gestehen, dass mich der Titel der heutigen Veranstaltung zunachst etwas irritiert hat. Der Begriff
HIV-KONTROVERS hat bei mir Erinnerungen an die Anfange in der Aidsbekampfung wach gerufen - an eine
Zeit also - in derin einem schwierigen und sehr emotional gefiihrten Meinungsbildungsprozess um die
richtige Strategie zur Eindammung von Aids gerungen worden ist. Diese Kontroversen sind glicklicherweise
uberwunden und es besteht sowohl national als auch international ein breiter Konsens in der Aidspolitik.
Dass sich Aids bei uns nicht in dem anfangs prognostizierten Ausmaf ausgebreitet hat, beruht entscheidend
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auch auf diesem Konsens. Er ist Grundlage unserer gemeinsamen zielgerichteten und nachhaltigen Arbeit in
diesem wichtigen Feld. Allerdings wissen wir auch, dass wir uns auf diesen Erfolgen nicht ausruhen drfen.
Aids ist und bleibt eine gewaltige Herausforderung, der wir uns alle stellen missen. Nicht nur die Entwick-
lungen im Aidsbereich selbst, sondern auch die Veranderungen in unserem gesamten Gesundheits- und
Sozialwesen erfordern, dass wir unsere Praventions- und Hilfeangebote standig daraufhin Uberprifen, ob sie
noch den aktuellen Anforderungen genligen und welche Anpassungen gegebenenfalls vorgenommen wer-

den missen. Schon aus diesem Grunde halte ich die mit der heutigen Fachtagung initiierte Diskussion, an
der sich Experten aus Wissenschaft und Praxis sowie die Betroffenen selbst gleichermafen beteiligen, fur
besonders wichtig. Dass es hierbei auch zu kontroversen Auffassungen kommen kann, verwundert nicht. Die
unterschiedliche Interessenlage und Meinungsvielfalt der handelnden Personen pragt auch die permanenten
Diskussionen tiber den richtigen Weg bei der notwendigen Neuausrichtung unserer gesundheitlichen und
sozialen Sicherungssysteme und lasst zum Teil beflirchten, dass das Anliegen der betroffenen Menschen aus
dem Blick gerat. Dieser Diskussionsprozess macht jedoch zugleich auch deutlich, wie wichtig es ist, Ent-
wicklungspotentiale aufzuzeigen und auf konsensfahige Problemlésungen hinzuwirken.

In der heutigen Veranstaltung HIV-KONTROVERS sehe ich ein geeignetes Forum, um zu konstruktiven
Ldsungsansatzen zu kommen, die in der Praxis umgesetzt werden kdnnen. Gleichzeitig kann die Tagung mit
dazu beitragen, den gegenseitigen Erfahrungsaustausch zu férdern und die sektoreniibergreifende Vernet-
zung der Hilfeangebote zu verbessern und zu starken. Unser vorrangiges Ziel muss es auch weiterhin sein,
HIV-Neuinfektionen zu verhindern und eine an den Bediirfnissen der HIV-Infizierten und Aidskranken ausge-
richtete bestmdgliche Beratung und Betreuung zu gewahrleisten. Um dieses Ziel zu erreichen, ist allerdings
das enge Zusammenwirken aller Beteiligten unverzichtbar. Ein wie auch immer geartetes Konkurrenzden-
ken ist hier nicht zielfiihrend.

In unserem Land konnte auf der Grundlage einer von allen Beteiligten gemeinsam getragenen Strategie zur
Eindammung von Aids eine Beratungs- und Hilfestruktur aufgebaut werden, die nach wie vor auch bundes-
weit Vorbildcharakter hat. Die Aidspravention in Nordrhein-Westfalen ist zugleich ein gelungenes Beispiel
fur ein erfolgreiches Zusammenwirken von staatlichen und nicht staatlichen Stellen. Diese Strategie bleibt
auch weiterhin Leitschnur der Aidspolitik der Landesregierung. Sie wird durch die Kommunalisierung der
Landesforderung nicht in Frage gestellt.

Ich weif3, dass unser neues Forderkonzept von den Verantwortlichen der Aidshilfen sehr kritisch gesehen
wird. Ich mochte hier noch einmal betonen, dass mit der Kommunalisierung der Landesforderung vorrangig
die Eigenverantwortung und Planungskompetenz der Kommunen gestarkt werden soll, damit die Praven-
tions- und Hilfeangebote noch besser an den ortlichen Gegebenheiten ausgerichtet werden kdnnen. Die
Kommunen konnen zudem auf veranderte Problemlagen zeitnah und flexibel reagieren. Ich gehe davon aus,
dass bei der Entscheidungsfindung vor Ort alle im Aidsbereich tatigen Institutionen und Einrichtungen betei-
ligt werden. Hierdurch erhaoht sich die Chance, dass es auch zukiinftig landesweit eine tragfahige zielgrup-
pengerechte Praventions- und Hilfestruktur geben wird.

Das Land wird sich auch in Zukunft seiner besonderen Verantwortung in der Bekampfung von Aids stellen
und den notwendigen Weiterentwicklungsprozess nachhaltig unterstitzen. Hierbei ist mir der kontinuierliche
Dialog mit allen Beteiligten sehr wichtig. Ich zahle auf ihre Bereitschaft, an dieser bedeutsamen Aufgabe
aktiv mitzuwirken. Der heutigen Veranstaltung wiinsche ich einen erfolgreichen Verlauf mit vielen konstruk-
tiven Ideen und Impulsen flr eine weitere Verbesserung der Aidspravention und der Hilfen fir die von HIV
und Aids betroffenen Menschen.
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GrufBwort von Klaus-Peter Hackbarth
Landesvorsitzender der AIDS-Hilfe NRW

Sehr geehrte Frau Oberblirgermeisterin Scholz,
sehr geehrter Herr Prof. Brockmeyer,

meine Damen und Herren,

liebe Freundinnen und Freunde,

ganz herzlich mochte auch ich Sie seitens der AIDS-Hilfe NRW zu dieser Fachtagung begriif3en. Ich danke
der Deutschen Aids-Gesellschaft und dem Kompetenznetz HIV/AIDS und damit Ihnen, Herr Prof. Brockmey-
er und ihrem Team, fir die Zusammenarbeit. Ich freue mich, dass unsere gemeinsame ldee heute konkrete
Gestalt annimmt, den fachlichen Dialog tGiber kontroverse Themen rund um HIV und Aids aus der Perspektive
der Medizin und der Selbsthilfe, der Politik und der Aidshilfe auf Augenhdhe zu fiihren. Dies war und ist ja
keinesfalls selbstverstandlich.

Immerhin hat sich seit dem 7. Deutschen AIDS-Kongress 1999 in Essen das sogenannte "Essener Prinzip”
durchgesetzt, die Inhalte der Kongresse und Grof3veranstaltungen nicht nur von den sogenannten Fachleuten
entwickeln zu lassen, sondern dabei auch die Vertreterinnen und Vertreter der Community aus der Aids-
hilfe und der Selbsthilfe zu beteiligen. Unsere heutige Veranstaltung geht noch einen Schritt weiter. Unter
dem Leitsatz "Den Dialog ermdglichen - den Mut haben, ihn zu fihren™ haben wir das Programm mit den
verschieden Kontroversen auf Augenhdhe entwickelt und freuen uns nun auf eine interessante Tagung mit
spannenden und kontroversen Diskussionen.

Dass dies heute hier so vonstatten gehen kann, verdanken wir durchaus unter anderem auch der erfolgrei-
chen Arbeit unserer Landesarbeitsgemeinschaft "POSITHIV HANDELN ". Hier treffen sich seit 10 Jahren Men-
schen mit HIV und Aids aus NRW regelmaflig zum Erfahrungsaustausch und nehmen die landesweite Interes-
senvertretung von Menschen mit HIV und Aids wahr. Die LAG treibt die Diskussion und Entwicklung politischer
Forderungen voran und ist dabei hervorragend mit anderen Gruppen und Organisationen in NRW vernetzt. Ich
weif}, dass heute zahlreiche Mitglieder der LAG "POSITHIV HANDELN NRW" unter uns sind. Ich mochte Euch
alle besonders begriilen und Euch allen zu 10 Jahren "POSITHIV HANDELN NRW™ herzlich gratulieren!

Die seit langerem zu verzeichnende wachsende Zahl der Neudiagnosen in Deutschland, die Tatsache, dass

in Deutschland noch nie so viele Menschen mit HIV lebten wie heute, stellt uns alle vor grofie Herausforde-
rungen. Der Kontakt, das Gesprach und die Zusammenarbeit zwischen Medizin, Politik, den Aidshilfen und
der Selbsthilfe und damit zwischen allen Professionen des medizinischen Systems, den politisch Verantwort-
lichen und den Aktiven im &ffentlichen Gesundheitsdienst sowie denen, um die es geht, wird damit immer
groBere Bedeutung erlangen.

Dabei kommt es stets auf die Perspektive an. Dies mdchte ich gern anhand eines Beispiels verdeutlichen.
Uns allen ist bewusst, dass jede Forschung interessengeleitet ist, auch die medizinische Forschung. Dass
ein Wissenschaftler, der fir die Pharmaindustrie arbeitet, ein anderes Interesse im Blick hat als jemand, der
staatlich geférdert unabhangig forscht, liegt auf der Hand analog zu Max Webers Aussage: ,Denn praktisch-
politische Stellungnahme und wissenschaftliche Analyse politischer Gebilde und Parteistellung ist zweier-
lei.” (Max Weber, 1922 ,Wissenschaft als Beruf").

HIV-KONTROVERS 2008 | Dokumentation | Seite 5




HIVAKONTROVERS

Uber die so genannte .. Drittmittelforschung” ist oftmals der ,.kritische Blick” verloren gegangen; sprich, die
noch bis in die siebziger Jahre des letzten Jahrhunderts Ergebnis- und Methodendiskussion findet de facto

im wissenschaftlichen Alltag nicht mehr statt. ,Wissenschaftliche Ergebnisse” werden oftmals ohne Uber-

prifung auf die Richtigkeit der gewonnen Erkenntnis(e) durch Dritte angenommen.

Mit der heutigen Tagung HIV-KONTROVERS verbindet sich auch unser Anliegen ist, die Interessen der Men-
schen mit HIV und Aids wieder mehr in den Focus der Forschung riicken zu lassen. Dies kann nur im Dialog
geschehen mit den Beteiligten aus Forschung, Industrie und Politik sowie den Menschen mit HIV und Aids
und deren Interessenvertreter.

Dazu kann HIV-KONTROVERS am heutigen Tag einen Beitrag leisten.

Wenn sich heute die Trager und die Zielgruppen der Pravention an einen Tisch setzen, um sich dem kontro-
versen Dialog zu stellen und gegenseitig zu informieren und auszutauschen, ist dies Qualitatsentwicklung
der HIV- und Aidspravention im besten Sinne. Wenn es uns geldnge, die kritische Reflexion und die Fort-
bildung zu den von uns ausgewahlten zentralen Fragestellungen zusammenzufiihren und vielleicht sogar
weiterzuentwickeln, hatte sich die Fachtagung aus meiner Sicht schon gelohnt.

In diesem Sinne lhnen allen ein herzliches Willkommen zu HIV-KONTROVERS und uns allen einen spannen-
den und erfolgreichen Austausch!
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Kontroverse 1
Strukturen der landesweiten und kommunalen Aids-Pravention in NRW
Offentlicher Gesundheitsdienst und/oder Aidshilfen?

Nur die 54 kreisfreien Stadte und Kreise Nordrhein-Westfalens kénnen eine bessere Anpassung der landes-
weiten Aidspravention an den ortlichen Bedarf sowie an die Bedlrfnisse der Betroffenen ermaglichen, sagen
die einen. Erfolgreiche Aidspravention mit begrenzten Ressourcen bendtigt vor allem eine enge Anbindung
an die Selbsthilfe und eine stringente landesweite Steuerung, sagen die anderen. Wer kann die Aidspraventi-
on Nordrhein-Westfalens gestalten, damit sie weiterhin erfolgreich bleibt?

Referentlnnen
Dr. Anne Bunte | Abteilung Gesundheit des Kreises Giterlsloh
Dirk Meyer | AIDS-Hilfe NRW e.V.

Moderation
Peter Vaske | Geschaftsflihrer der AIDS-Hilfe Hamm e.V.

Situation

Nordrhein-Westfalen (NRW) ist mit 18 Millionen Einwohnern das bevilkerungsreichste deutsche Bundes-
land. Das Land Nordrhein-Westfalen (NRW) hat bis zum 31. Dezember 2006 die drtlichen Aidshilfen ber die
Bezirksregierungen direkt gefordert. Seit dem 1. Januar 2007 geht diese Forderung an die Kommunen. Die
Kommunen konnen seither im Rahmen des Landeshaushaltsgesetzes tber den Einsatz der Mittel eigenstan-
dig entscheiden. 2007 und 2008 haben sich die Kommunen allerdings freiwillig gebunden, die Zuschiisse an
die bis 2006 landesgeforderten Zuwendungsempfanger weiterzureichen.

Der Etat umfasst in diesem Bereich insgesamt 2,3 Millionen Euro pro Jahr. Davon stammen 1,4 Millionen
Euro aus der ehemaligen Forderung von Youthwork-Fachstellen. Mit 900.000 Euro wurden die regionalen
Aidshilfen gefordert. Die oben angesprochene freiwillige Bindung der Kommunen, die Forderung an die ehe-
maligen Zuschussempfanger weiterzuleiten, lauft Ende diesen Jahres aus.

Die Frage, welche der mit Aidspravention befassten Institutionen, Verbande und Selbsthilfeorganisationen
mit wie viel Mitteln welche Aufgaben umsetzen sollen, werden ab 2009 die geforderten Kreise und kreisfreie
Stadte in Nordrhein-Westfalen selbst entscheiden. Eine Chance, sagen die einen. Jetzt konnten die Beddirf-
nisse und Erfordernisse der Betroffenen vor Ort besser berlicksichtigt werden als bisher. Ein Risiko, sagen
andere. Denn wirksame Aidspravention kann nur gelingen, wenn es grundsatzlich eine enge Anbindung an
Selbsthilfeorganisationen wie die Aidshilfe gibt und wenn ortliche Konzepte mit landesweiten Strategien
abgestimmt sind.

These

Wie kann Aidspravention in NRW unter den veranderten Bedingungen erfolgreich gestaltet werden? Welche
Funktion und Bedeutung sollte der offentliche Gesundheitsdienst, also die Gesundheitsamter, bei der Struk-
turierung auf kommunaler Ebene haben? ,Die Aidshilfen sind auf die Zielgruppe Erwachsener spezialisiert,
die ein besonderes Risiko fiir eine Ansteckung mit HIV haben oder infiziert sind”, sagte Dr. Anne Bunte. ,.In
diesem Bereich haben die Aidshilfen eine sehr hohe Expertise.”
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Die Gesundheitsamter aber missten bei der Pravention und deren Koordination die gesamte Bevolkerung im
Blick haben und damit sowohl alle Altersgruppen, als auch Infektionen mit anderen sexuell Gibertragbaren
Erkrankungen (STD) wie Syphilis, deren Haufigkeit nach Angaben des Robert-Koch-Instituts in Berlin (RKI) in
den letzten Jahren deutlich zunehme. Infektionen mit dem Syphiliserreger erhohten das Risiko einer HIV-
Infektion und umgekehrt. Deshalb bedirfe es unterschiedlicher Akteure bei der Pravention. Bunte erinnerte
an den gesetzlichen Auftrag der Gesundheitsamter durch das Infektionsschutzgesetz (Hier Link zu § 19 1fSG
maglich, siehe PDF in Anlage) von 2001: Nach § 19 missen die Gesundheitsamter Beratungs- und Unter-
suchungsangebote sicherstellen, um die Weiterverbreitung von STD zu verhindern, aufsuchende Angebote
eingeschlossen.

Dass Bevidlkerungsstrukturen und damit Ansteckungsrisiken von Kreis zu Kreis stark variieren und damit
eine Feinabstimmung der Pravention erfordern, zeigen nach den Worten von Bunte zwei Beispiele aus NRW:
Im Kreis Gltersloh seien 95 Prozent der Infizierten heterosexuell mit einem erhdhten Risiko durch haufig
wechselnde Partnerinnen und Partner. In Grof3stadten wie Koln seien 70 Prozent der Infizierten Manner, die
Sex mit Mannern haben, nur 30 Prozent seien hier heterosexuell. Das grof3te Problem aber seien Gruppen,
die nur unzureichend erreicht wiirden, beispielsweise Prostituierte.

Buntes Pladoyer: Die Gesundheitsamter sollten als ,.neutrale Partner” im Aufgabenbereich Aidspravention
eine zentrale Funktion bei der Koordination haben. Sie sollten dafiir sorgen,

e dass die Angebote gut vernetzt sind,
e dass sie an vorhandene, bewahrte Hilfsstrukturen angebunden und angepasst sind
e und dass die Zielgruppen kurze Wege haben.

Eine gute Kooperation innerhalb der Strukturen sei das Hauptziel. RegelmaBig missten Erfahrungen ausge-
tauscht und bewertet und schlief3lich Standards fiir die Qualitat von Aidspravention erarbeitet werden.

Dirk Meyer bezweifelte, dass es Neutralitat auf kommunaler Ebene geben kdnne, denn schlief3lich entschie-
den nun kiinftig Oberbirgermeister, Stadtkammerer und Landrate nach den Interessen der Kommunen tber
die Verteilung der Aids-Fordergelder. Meyer warnte davor, dass offentliche Gesundheitsdienste und Aids-
hilfen, die sich in der Vergangenheit als zwei tragfahige Saulen der Aidspravention erwiesen hatten, kiinftig
in Konkurrenz zueinander traten. Um zu verhindern, dass die Aidshilfen geschwacht wiirden und damit die
Aufmerksambkeit fir HIV in Politik und Gesellschaft abnehme, sollten sich die Aidshilfen daflir einsetzen,
dass Gesundheitsamter starke Ansprechpartner fiir das Thema in den Kommunen sind und Aufgaben der
Aidspravention an die Aidshilfen delegierten. ,Wenn es keinen zentralen Ansprechpartner in den Kommunen
gibt, wird es fiir die Aidshilfen schwierig”, sagte Meyer.

In der Diskussion wurde die Befiirchtung deutlich, Aidspravention konne in NRW zum Flickenteppich werden.
Schon bislang fehlten in der Flache teilweise die erforderlichen Strukturen. Wo Liicken seien, gebe es nichts,
was sich in Kooperationsnetze integrieren lasse. Dies zu beheben und funktionsfahige Strukturen dort
aufzubauen oder zu erhalten, wo es inhaltliche oder regionale Ubergange gibt, erfordere eine landesweite
fachliche Arbeit.

HIV-KONTROVERS 2008 | Dokumentation | Seite 8



HIVKONTROVERS

Als Fachverband iiber die Facharbeit der Aidshilfen leiste die AIDS-Hilfe NRW dies schon bislang, sagte
abschlieend Meyer, allerdings missten die kiinftig wachsenden Aufgaben in diesem Bereich auch hono-
riert werden. Seine Frage, ob Gesundheitsamter wirksam Druck auf die Politik ausiiben konnten, blieb in der
Diskussion unbeantwortet.

Fazit

Damit Aidspravention in NRW auch nach der Kommunalisierung der Fordermittel nicht geschwacht wird,
sollten Gesundheitsamter als zentrale Ansprechpartner fungieren und die Aidshilfen mit aidspraventiven
Aufgaben betrauen.

Durch die Kommunalisierung werden neue Formen der fachlichen Zusammenarbeit auf Landesebene er-
forderlich werden, an der sich die Aidshilfen beteiligen. Einen Ansatz in dieser Richtung gibt es bereits: Die
Arbeitsgemeinschaft ,Aidspravention NRW", die das Landesministerium fiir Arbeit, Gesundheit und Sozi-
ales einberufen will. Darin sollen die Kommunalen Spitzenverbande (Stédtetag, Landkreistag, Stadte- und
Gemeindeverbund) ebenso vertreten sein wie die freien Tréger (z.B. Caritas, Deutsches Rotes Kreuz, ProFa-
milia, Aidshilfe).

Die Hauptaufgaben der "Arbeitsgemeinschaft Aidspravention NRW" sollen sein:

e die Weiterentwicklung der Infrastruktur der Pravention und Aidshilfearbeit in NRW,

e der fachlicher Austausch,

e die Forderung eines Interessenausgleichs zwischen Land, Kommunen und Freier Wohlfahrtspflege sowie
¢ die Verbesserung von Transparenz und Vernetzung der Strukturen auf Landesebene.

Die Mitglieder der Arbeitsgemeinschaft sollen dazu beitragen, vereinbarte Schwerpunkte in ihren jeweiligen
Strukturen auf regionaler wie landesweiter Ebene umzusetzen. Weitere Formen der fachlichen Zusammen-
arbeit auf gemeindeubergreifender Ebene sind denkbar und maoglicherweise notwendig.
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Kontroverse 2
Kampf der Giganten: Klinische versus niedergelassene Versorgung

In Nordrhein-Westfalen kommt es in einigen kassenarztlichen Bezirken zu deutlichen strukturellen Verande-
rungen in der medizinischen Versorgung HIV-positiver Menschen: Voraussetzungen fir die niedergelassene
Versorgung werden gelockert, die Angebote und Zustandigkeiten von Klinik-Ambulanzen eingeschrankt:
leidet darunter die medizinische Qualitat? Oder ist dies ein Erfolg versprechender Ansatz hin zu einer opti-
mierten Versorgungslandschaft?

Referenten

Dr. Mark Qette | Krankenhaus der Augustinerinnen | Koln
Dr. med. Stefan Christensen | Miinster

Moderation

Dr. Hans J&ger | Miinchen

Situation

Die Behandlung HIV-infizierter Menschen ist in diesen Jahren eine hochkomplexe Tatigkeit geworden, die
nicht nur eine grof3e Expertise, sondern auch ein grof3es personliches zeitliches Engagement erfordert.
Hierfur sind aufgrund ihrer Ausbildung, Erfahrungen und der taglichen Routine verschiedene Akteure im
Gesundheitswesen geeignet. Aufgrund der zunehmenden Reglementierung und Budgetierung der arztlichen
Arbeit wird eine Konkurrenzsituation zwischen niedergelassenen und in einer Klinik beschaftigten Arztinnen
und Arzten geschaffen. Dies fihrt dazu, dass vermeintlich kooperierende Partner in einen Wettstreit treten,
der der hochwertigen Versorgung von Patientinnen und Patienten zuwider lauft.

These

Die circa 49.000 HIV-infizierten Patientinnen und Patienten in Deutschland werden tUberwiegend in Schwer-
punktpraxen betreut. Leitmerkmal dieser ambulanten Versorgungsstruktur ist das erweiterte Leistungs-
spektrum in Diagnose und Therapie fur HIV-Infizierte, das Ausmaf} spezialisierter Fortbildungsmafinahmen
fur HIV-Medizinerinnen und -Mediziner sowie deren Einbindung in qualitatsgesicherte HIV-Vertrage. Drei
Viertel der grofBeren Schwerpunktpraxen sind in der hausarztlichen Versorgung tatig. ..In den meisten
Kassenarztlichen Vereinigungen Deutschlands sind regionale HIV-Vertrage oder Aidsvereinbarungen ge-
schlossen worden, die den besonderen Aufwand der HIV-Versorgung beriicksichtigen. Die nordrheinischen
Vertragsdrzte erhalten eine Pauschale in Hohe von 76,69 D pro Fall und Quartal”, sagte Christensen. ., Der
niedergelassene Arzt muss damit aber nach den Regeln der freien Marktwirtschaft ,alles finanzieren’ - die
Miete, das Personal, die Ger&te sowie seine Eigenleistung.”

Zudem habe sich in den letzten Jahren das Krankheitsbild der HIV-Infektion deutlich verandert. ,Die Thera-
piemaglichkeiten sind multipliziert und das Management der HIV-Behandlung intensiviert worden”, sagte
Christensen und nannte als medizinische Herausforderungen fir die HIV-Schwerpunktpraxis:

e das verstarkte Auftreten mutierter Virusvarianten

e die Zunahme zusatzlicher sexuell Ubertragbarer Erkrankungen

e die Problematiken der Koinfektionen

e die Zunahme von HIV-assoziierten Tumorerkrankungen sowie

e den Anstieg der Wechsel- und Nebenwirkungen
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.In der Regel werden mehr als 80 Prozent der Patienten in der niedergelassenen Praxis antiretroviral the-
rapiert. Auch Patienten mit dem Vollbild Aids werden in der Klinikambulanz nicht haufiger versorgt als in
der Schwerpunktpraxis - und in der Regel mit gutem bis sehr gutem Erfolg”, bekréftigte Christensen. Denn
zahlreiche Evaluationen hatten gezeigt, dass sich die in einem Versorgungskonzept eingebundenen Schwer-
punktpraxen beziiglich harter Parameter wie CD4-Werte und Viruslast Giber einen Verlauf von drei Jahren
verbessern konnten.

.Die Mehrzahl der HIV-Infizierten wird bei den niedergelassenen Arzten mit guter Qualitdt behandelt” besta-
tigt Kontrahent Oette, fligt aber gleichzeitig hinzu, dass ,die Klinikambulanzen fir die Versorgung schwer-
kranker Patienten unverzichtbar sind.” Vor allem fir koinfizierte Patientinnen und Patienten, fir Menschen
mit psychischen Erkrankungen, Migrationshintergrund oder Drogenmissbrauch bei Mischkonsum sei die
Klinikambulanz eine wichtige Anlaufstelle. ,,Dariiber hinaus werden die klassischen opportunistischen
Erkrankungen haufig im stationaren Bereich versorgt. Dieses Feld kann von niedergelassenen Arzten aus
verschiedenen Griinden oft nicht abgedeckt werden” so Oette. Diesem erhohten Betreuungsaufwand von
HIV-Infizierten wiirde die Abrechnung der Versorgung aber kaum gerecht. Nach monatelangen Beratungen
habe der gemeinsame Bundesausschuss mit dem § 116b im Juni 2008 zwar die Voraussetzung fiir die Be-
handlung von HIV-Patientinnen und Patienten an Klinikambulanzen geschaffen, doch die damit verbundenen
Entgeltsysteme seien nicht ausreichend.

Nach Ansicht von Christensen arbeiteten Klinikarzte und -arztinnen mit dem Vorteil, 6konomisch nicht um
das tagliche Uberleben kdmpfen zu miissen: Neben den medizinischen Herausforderungen miisse sich die
Schwerpunktpraxis auch den tiefgreifenden Anderungen des Gesundheitssystems stellen - wie die Bonus-
Malus-Regelungen des Arzneimittelversorgungswirtschaftlichkeitsgesetzes, die Neustrukturierung zwi-
schen privater und gesetzlicher Krankenversicherung (PKV und GKV), die Neufassungen zum Off-Label-Use
sowie die strukturellen neuen Moglichkeiten der integrierten Versorgung und der Direktvertrage mit Kran-
kenkassen.

.Wir niedergelassenen Arzte leben wie ein kleines Wirtschaftsunternehmen von der Versorgung der Patien-
ten und nicht von festen Gehaltern”, betonte Christensen. Die 2009 eintretende Gesundheitsreform verstarke
die Existenzangst sogar. Zudem sei man dem Druck durch magliche Arzneimittelregresse ausgesetzt.

.Regresse gibt es auch im Krankenhaus, allerdings nicht mit persénlicher Haftung”, entgegnete Oette.
.Unsere Begrenzungen sind die Fallpauschalen.” Als ein wichtiges Argument fiir die Versorgung von HIV-
Patientinnen und -Patienten in Klinikambulanzen wertete der Kélner Chefarzt, dass viele Forschungsprojek-
te nur durch Krankenhaus-assoziierte Betreuungsstrukturen realisiert werden kénnen. Als Beispiele nannte
er hochwertige Diagnostik wie die Koronarangiographie sowie das Management der Niereninsuffizienz oder
von nicht HIV-assoziierten Malignomen. ,Insbesondere in Forschungsbereichen, die nicht von finanziellen
Interessen durchsetzt sind, wird in den Kliniken wertvolle Arbeit geleistet”, so Oette. Als Vorteile der nieder-
gelassenen Praxis wertet Christensen, dass die HIV-Patientinnen und -Patienten dort kontinuierlich versorgt
werden und immer dieselben Ansprechpersonen haben. .In der Klinik wechseln die diensthabenden Arzte
und Pflegepersonen kontinuierlich, eine individuelle Betreuung gestaltet sich daher schwieriger.”
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Fazit

Die reibungslose Kooperation aller Partnerinnen und Partner in der Betreuung HIV-Infizierter ist fiir die Bei-
behaltung des hohen Niveaus der Versorgung von Patientinnen und Patienten in Deutschland entscheidend.

Die HIV-Patientinnen und-Patienten sollten bundesweit und ohne regionale Unterschiede die gleiche quali-
tatsgesicherte und spezialisierte Versorgung genieflen.

Es sollten Standards definiert werden, die fir alle gelten, ob im niedergelassenen Bereich oder in der Kran-
kenhausambulanz.

Eine Kontroverse besteht lediglich wegen des Verteilungsmodus von Geld fiir erbrachte und zu bringende
Leistungen. Dieser Streit ist politisch gewollt.
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Kontroverse 3
Allein vor Ort oder gut betreut?
Moglichkeiten und Grenzen der ambulanten und stationaren Versorgung

"Als behandelnder Arzt oder Arztin, als Betreuerin oder Betreuer einer sozialen Einrichtung, als Familienan-
gehorige oder als Freund mochte ich den Menschen mit HIV/Aids gut versorgt wissen fiir den Bereich in dem
ich keine Unterstiitzung anbieten kann.”

“Wenn ich in die Lage komme, nicht mehr selbstandig fiir mich sorgen zu konnen, mochte ich auf funktionie-
rende Angebote in der bestehenden Versorgung zuriickgreifen. Dabei erwarte ich von kompetenten Anbietern
meiner gesundheitlichen Situation entsprechende und fiir meine sich andernden Fahigkeiten aber auch fir
meine finanziellen Moglichkeiten passende und verlassliche Angebote.”

Sind diese vielgedufBerten Erwartungen oder Bedirfnisse Uberhaupt flachendeckend in Nordrhein-Westfalen
zu befriedigen oder missen dafir noch Strukturen geschaffen, Rahmenbedingungen geandert oder Haltun-
gen von Einrichtungen modifiziert werden? Die Grenzen zwischen dem Bedarf an stationarer oder ambulan-
ter Versorgung sind meistens flieBend. Wie kénnen dennoch Angebote entwickelt und Entscheidungen vorbe-
reitet werden? Was kdnnen Pflegeeinrichtungen leisten? Aktuelle Fragen sowie Mdglichkeiten und Grenzen
werden in dieser Kontroverse gegeniiber und zur Diskussion gestellt werden.

Referentinnen
Elke Leuchtenberg | Care24 | Diisseldorf
Michael Bormke | Regenbogen GmbH | Duisburg

Moderation
Michaela Diers | Leitung Wohnprojekt Lebenshaus Koln | AIDS-Hilfe Koln e.V.

Situation

Wenn HIV-positive Menschen sich nicht allein versorgen konnen, sehen sie sich haufig besonderen Pro-
blemen gegentiber: Pflegeeinrichtungen oder ambulante Pflegedienste sind auf die Langzeitbetreuung
HIV-positiver Personen oft nicht eingestellt. Im Gegensatz dazu, dass die Ubergange zwischen dem Bedarf
an ambulanter und stationarer Versorgung haufig flieBend sind, gibt es meist klare strukturelle Grenzen
zwischen beiden Bereichen, die sich nicht einfach tGberwinden lassen.

Die Ausbreitung des Virus seit den achtziger Jahren erzeugt bei HIV-Positiven zugleich ein spezifisches
Generationenproblem: Wer Unterstiitzung im taglichen Leben bendtigt, ist haufig jinger als der Durchschnitt
der Menschen in Pflegeeinrichtungen. Und die Diskriminierung HIV-infizierter Menschen durch die Gesell-
schaft ist langst nicht Uberwunden, so dass sich Betroffene haufig ausgrenzendem Verhalten von Pflegekraf-
ten und Mitbewohnerinnen und Mitbewohnern gegeniiber sehen.

Gibt es Wohnmodelle in NRW, die Vorbildcharakter haben oder in modifizierter Form kiinftig dazu beitragen
konnen, den (vermutlich steigenden) Bedarf kontinuierlicher ambulanter und/oder station&rer Versorgung
abzudecken?
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These

Bei der Frage nach geeigneten Wohnmodellen fiir HIV-positive Menschen gelte es zu beriicksichtigen, dass
es oft nicht nur korperliche, sondern auch, bedingt zum Beispiel durch Suchterkerkrankungen, Arbeits- und
Wohnungslosigkeit, psychische und soziale Probleme gebe, sagte Elke Leuchtenberg. Die Behandlung und
der Umgang mit den seelischen Problemen wiirde vernachlassigt, und es gebe grof3e Liicken bei der konti-
nuierlichen Einbindung HIV-Positiver in soziale Aktivitaten. Essentiell sei in diesem Zusammenhang fiir Men-
schen mit HIV und Aids:

¢ die dauerhafte Versorgung auf adaquatem Wohnraum, wobei diese in einer Versorgungskette bedarfsori-
entiert angepasst werden musse

¢ eine Auswahl an kombinierbaren Angeboten

¢ langfristige Kontinuitat durch gleiche Betreuung

e Angebote flir Beschaftigung, Tagesstrukturierung und Freizeitgestaltung

e Hilfe bei blirokratischen Aufgaben und bei der Vermittlung von Therapien

Das betreute Wohnen sei haufig eine Mischform aus ambulanter und stationadrer Versorgung, aber davon
gebe es noch zu wenig. Seit 2005 wird von Care24 das Projekt ..Gruppenwohnen™ aufgebaut: 16 Apparte-
ments (fir 24 Personen) auf vier Wohneinheiten verteilt mit jeweils einem groBeren Gruppenraum. Ein Teil
der Appartements steht Paaren zur Verfiigung. Nicht nur HIV-infizierte Menschen, sondern auch psychisch
Kranke sollen dort wohnen. Durch Synergieeffekte bei der gemeinsamen Betreuung mehrerer Personen
lasse sich die Unterbringung auch von Sozialhilfe beziehenden Menschen finanzieren.

Gegenthese

In dem Projekt, das Michael Bromke vorstellte, sind es die flexiblen Betreuerinnen und Betreuer, die das
zentrale Bindeglied zwischen ambulanter und stationarer Versorgung bilden: ,,Der Schlissel zu einer guten
Versorgung ist die konstante personliche Beziehung”, sagte Bromke. Das zu dem Konzept gehérige Pro-
jekt gibt es seit zwei Jahren. Wenn ein Bewohner eines Wohnheims den Wunsch hat und in der Lage ist, in
einer eigenen Wohnung zu leben, wird er vom selben Team weiterbetreut wie bisher. Das Personal ist also in
beiden Bereichen tatig. Je nach Bedarf konnen die Betreuten ins Wohnheim zum Essen kommen, zur Er-
gotherapie oder zu Freizeitaktivitaten. Geht es ihnen akut schlecht, konnen sie in Gastezimmern des Wohn-
heims Ubernachten. Wer langfristig nicht in den eigenen vier Wande zu recht komme, konne wieder ganz ins
Wohnheim ziehen, sagt Bromke. Die ambulante Versorgung werde iber Fachleistungsstunden abgerechnet,
die stationare Uber den Pflegesatz, und so sei das Projekt finanzierbar.

Bromke empfiehlt, bei der Entwicklung neuer Projekte nicht alle Strukturen selbst neu zu schaffen, sondern
mit Verbanden und Einrichtungen der Pflege zu kooperieren, die sowohl Uiber entsprechende Kompetenzen,
als auch ausreichendes Personal verfiigen, zum Beispiel die AWO. Aidshilfen konnten das spezifische Fach-
wissen beisteuern.

Diskussion
In der Diskussion wurde deutlich, dass es selbst in den Grof3istadten Nordrhein-Westfalens schwierig ist, fir

HIV-positive Menschen nach einem Klinikaufenthalt die geeignete ambulante Pflege zu organisieren oder
eine passende stationare Einrichtung zu finden.
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Eine Arztin, die HIV-Positive an einer Universitatsklinik versorgt, gab zu bedenken, dass es haufig nicht aids-
definierende Ereignisse seien, die eine intensivere Versorgung erforderlich machten, sondern Alkoholproble-
me oder psychische Erkrankungen. Fiir Menschen mit dieser Bedarfskonstellation gebe es kaum geeignete
Versorgungsstrukturen, auf die man in akzeptabler Zeit zuriickgreifen konne.

Ein weiterer Diskutant, der unter anderem als gerichtlich verfligter Betreuer von HIV-positiven Menschen
arbeitet, bemerkte, dass Pflegekréfte oft nicht wiissten, welche Hygienemafinahmen erforderlich und welche
Uberflissig seien. Sie naherten sich HIV-positiven Menschen auch dann nur mit Mundschutz und Handschu-
hen, wenn deren Viruslast unter der Nachweisgrenze lage. Weil dies nur bei ihnen so gehandhabt wiirde,
fuhlten sich HIV-Positive dadurch diskriminiert.

Solche Wissensliicken machen deutlich, wie grof3 der Bedarf ist, sowohl Betreuerinne und Betreuer als auch
Pflegekrafte, Hauswirtschaftskrafte und Heimmanagerinnen und -managern einer Einrichtung tber HIV
umfassend zu informieren.

Es besteht ferner ein hoher Bedarf an flexiblen Wohnformen, die nicht nur alteren Menschen sondern auch
chronisch bzw. psychisch Kranken gerecht werden.

Fazit

Die Aidshilfen sollen sich auch zukiinftig wieder verstarkt mit der adaquaten und Lebensstil akzeptierenden
Langzeitversorgung HIV-positiver Menschen beschaftigen. Hier gilt es, die Interessen der Positiven zu biin-
deln. Ratsuchende sollten Uber die vorhandenen Moglichkeiten und Angebot sowohl rechtzeitig als auch um-
fassend informiert werden. Dariiber hinaus sollten Anstdf3e fur die Entwicklung neuer Wohnformen gegeben
werden. Dies wird umso leichter sein, wenn bereits Kontakte zu in der Pflege arbeitenden Organisationen
bestehen, mit denen Kooperationen maglich sind.
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Kontroverse 4
Finanzierung langfristiger HIV-Forschungsansatze in der Medizin
Wer soll das bezahlen?

Langfristige Forschungsansatze sind in der Medizin von hoher Bedeutung, z.B. zur Abschatzung von Lang-
zeitfolgen von Medikamenten oder anderer Behandlungsformen. Wesentliche Teile der - insbesondere
klinischen - Forschung werden von der pharmazeutischen Industrie durchgefiihrt. Deren Studien sehen aus
strukturellen wie finanziellen Griinden meist keine langfristigen Nachbeobachtungen vor. Liegt die Ver-
antwortung zur finanziellen Absicherung dieses fur das Wohl der Patienten zentralen wissenschaftlichen
Bereichs beim Staat oder bei der Industrie? Welche Finanzierungs-Modelle sind dariber hinaus Des Weite-
ren, vor dem Hintergrund haufiger Schwierigkeiten bundesweiter Umsetzung forschungspolitischer Mo-
delle sind die Lander bei der Verwirklichung dieses zukunftsweisenden und fiir den Patienten notwendigen
Forschungsauftrags, auch besonders gefragt.

Referent
Dr. Siegfried Throm | Verband Forschender Arzneimittelhersteller e.V.
Prof. Dr. Bettina Schmidt | Evangelischen Fachhochschule | Bochum

Moderation
Prof. Dr. Hans Wolf | Leiter des Instituts fiir Medizinsche Mikrobiologie und Hygiene
Universitat Regensburg

Situation

Langfristig ausgerichtete Forschung im Gesundheitssektor ist von grofler Bedeutung, um wirksame Vor-
beugung und Behandlung von Krankheiten betreiben zu kdnnen. Sowohl die Praventions-, als auch die
Behandlungs- und Versorgungsforschung zu HIV und Aids ist Uberaus ressourcenintensiv. Neben finanziellen
missen personelle und zeitliche Kapazitaten verflgbar sein, um medizinisches Wissen zu mehren und Erfol-
ge von Interventionen langfristig zu sichern. Nicht nur im Bereich HIV und Aids stellt sich immer wieder die
Frage, wer in Deutschland die Verantwortung fur Forschungsstrategien tragen soll und damit die finanzielle
Last: fir die Minderung von Inzidenz bzw. Pravalenz sowie die Forderung der Gesundheit.

These

Die Erforschung und Entwicklung von Arzneimitteln mit neuen Wirkstoffen ist langwierig (sie dauert in der
Regel mehr als zehn Jahre), teuer und risikoreich. Von 5.000 bis 10.000 Startsubstanzen schafft es letztlich
nur eine einzige bis zur Vermarktung. Die Ubrigen werden im Laufe der Entwicklung wegen nicht akzeptabler
Nebenwirkungen, ungiinstiger Eigenschaften oder nicht ausreichender Wirksamkeit aufgegeben. Gegen HIV
und Aids stehen derzeit in Deutschland ber zwanzig Wirkstoffe zur Verfligung, wobei tiber die Halfte auch
fur Kinder zugelassen sind.

+Allein 2007 wurden mit einem Integrasehemmer und einem CCR5-Blocker die jeweils ersten Vertreter von
zwei vollig neuen HIV-Medikamentenklassen auf den Markt gebracht. Dies ist von besonderer Bedeutung, da
sie neue Therapiemaglichkeiten fiir bisher austherapierte HIV-Patienten bieten”, betonte Throm. Bis 2011
rechnet der Verband Forschender Arzneimittelhersteller (VFA] mit der Zulassung von mindestens zwei weite-
ren antiretroviralen Medikamenten.
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+Allein fir den Bereich HIV sind weltweit derzeit 100 Arzneimittelkandidaten in Erprobung, darunter auch
einige Impfstoffe”, so Throm. Allerdings werde der Aufwand fir die Entwicklung neuer Arzneimittel immer
hoher, da fir die Zulassung nun grundsatzlich umfangreiche Kinderstudien ebenso gefordert werden wie
detaillierte und umfassende Risikomanagementplane fur die erste Zeit der Vermarktung.

2007 haben die Mitgliedsfirmen des VFA - das sind 46 international tatige forschende Pharmaunterneh-
men - allein in Deutschland 4,5 Mrd. Euro fir Forschung und Entwicklung ausgegeben. ,Dies bedeutet eine
Verdopplung gegeniiber 1995. Und von den 91.000 Beschaftigten der VFA-Mitgliedsfirmen arbeiten 17.000
im Bereich Forschung und Entwicklung”, verdeutlichte Throm. ,.Die pharmazeutischen Firmen sind auf
exzellente Wissenschaftler vor Ort angewiesen, da diese nur begrenzt international akquirierbar sind. Und
Deutschland verfiigt Gber viele gut ausgebildete Menschen.”

Die Firmen beteiligten sich zudem finanziell an Forschungsprojekten der Kompetenznetze in der Medizin
sowie an nationalen und europaischen Forschungsprogrammen. Fir den VFA stehe allerdings aufler Zweifel,
dass Gesundheitsforschung ..eine Gemeinschaftsaufgabe” von universitdren und auBBeruniversitdren For-
schungseinrichtungen, Kliniken und Industrie sei. Eine enge Zusammenarbeit und Vernetzung von akademi-
scher und aufleruniversitarer Forschung erachte die Industrie als essentiell. ,Solche Kooperationen waren in
Deutschland, anders als in Grof3britannien und USA, lange Zeit schwierig, denn die Hochschulwissenschaft-
ler saBBen im Elfenbeinturm”, so Throm.

Der VFA kritisiert, dass Deutschland als Standort fir klinische Forschung im internationalen Vergleich zu-
meist nur noch mittelmagig sei. ,.Die Mehrzahl der international bedeutenden Studien wird mittlerweile von
Arzten aus anderen Landern geleitet oder die Durchfiihrung der Studien erfolgt sogar ohne jede Beteiligung
Deutschlands”, sagte Throm. Auf die Frage, ob sich der VFA bei seinen Mitgliedern nicht fir eine starkere
Beteiligung deutscher Forscherinnen und Forscher an internationalen Studien stark machen kdnne, erwi-
derte Throm, dass der VFA ein eingetragener Verein sei und als solcher keinen Durchgriff auf die Entschei-
dungen habe, die in den Zentralen der internationalen Mutterkonzerne getroffen werden. Der VFA kdnne
sich nur fir adaquate Rahmenbedingungen einsetzen, damit seine Mitgliedsfirmen Arzneimittel auch in
Deutschland erforschen und entwickeln. ,Leider betreiben heute in Deutschland nur noch drei grofie Firmen
Forschung: Das sind Bayer, Boehringer Ingelheim und Merck Serono. In den USA betragt der Umsatz der
Pharmaindustrie 270 Milliarden Dollar, in Deutschland nur 27 Milliarden Dollar. Damit ist das 6konomische
Potenzial hier wesentlich geringer™, erklarte Throm.

Vor einer Diskussion Uber die Finanzierung von Gesundheitsausgaben jedweder Art, die in der Regel an eine
Priorisierungs- oder Rationierungsdebatte gekoppelt ist, sollte stets eine Rationalisierungsdebatte stehen,
die zu einer Differenzierung zwischen notwendigen und nicht notwendigen Ausgaben fihrt. ,,Es ist hinlang-
lich belegt, dass sowohl Unter- und Fehl- als auch Uberversorgung im Gesundheitswesen mit einer deutli-
chen Ausgabenverschwendung einhergehen”, stellte Prof. Dr. Bettina Schmidt fest. Als Beispiele seien fiir
den Bereich Forschung die ressourcenintensiven und haufig wenig nutzenstiftenden Gutachterverfahren zu
nennen. ,Die Deutsche Forschungsgemeinschaft (DFG) und vergleichbare Organisationen konterkarieren mit
ihrer jahrlichen Berichtsforderung die langfristige Forschung. Die Wissenschaftler verbringen Wochen und
Monate damit, Berichte zu erstellen, ohne die eine Weiterférderung unmdoglich ist. Damit werden unnatig
Personalressourcen gebunden”, kritisierte Schmidt.
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Fir den Bereich Arzneimittelversorgung sieht die Sozialwissenschaftlerin Einsparpotentiale sowohl bei

den kostenintensiven, aber nicht wirksameren Scheininnovationen (Me-too-Praparate), als auch bei den
immer aufwendigeren diagnostischen Verfahren ohne entsprechenden Behandlungsnutzen fiir die Patien-
tinnen und Patienten. Nach Eindammung der oben genannten Kosten sollte die Diskussion dartber, welche
Mafinahmen sinnvoll seien und finanziert werden missen, unter verantwortungssystemischer Perspektive
stattfinden. Die Entscheidungsbefugnis dariiber misse bei unabhangigen Expertinnen und Experten liegen,
z.B. beim Sachverstandigenrat Gesundheit oder beim Institut fir Qualitat und Wirtschaftlichkeit im Gesund-
heitswesen (IQWiG). Als gemeinwohlrelevante Forschung erachtete Schmidt zum Beispiel die langfristige
Wirksamkeit oder den Nutzen von Arzneimitteln, medizintechnischen Geraten, Aufklarungskampagnen und
gezielter Ernahrung zur Krankheitsstabilisierung.

Schmidt bevorzugt eine institutionalisierte Gesundheitsforschung durch Bund, Lander und Gemeinden: ,.Da
die freiwillige Selbstverpflichtung nicht funktioniert, sind ordnungspolitische MaBnahmen gefordert.” Fiir
Deutschland sieht die Sozialwissenschaftlerin jedoch noch einen deutlichen Nachholbedarf. So gebe die
Bundesregierung nur 2,5 Prozent statt der im EU-Forschungsrahmenprogramm geforderten 3 Prozent des
Bruttoinlandsproduktes fiir Forschung aus und liege damit im OECD-Vergleich (Organisation fiir wirtschaftli-
che Zusammenarbeit und Entwicklung) auf Platz acht.

.Die Forderung der klinischen Forschung in Deutschland durch das Bundesministerium fir Bildung und For-
schung (BMBF) und durch die Deutsche Forschungsgemeinschaft (DFG) reicht zur Lésung der vorhandenen
Probleme in diesem Bereich nicht aus”, so Schmidt. Deutschland halte an seinem Prinzip der Férderung nach
dem GieBBkannenprinzip fest. Durch eine prazise Fokussierung auf wenige Krankheitsbilder und durch kontinu-
ierliche, aufeinander aufbauende bzw. einander erganzenden Studien, die schlieflich zu international angese-
henen und akzeptierten Therapiestrategien fiihren, konnte Deutschland zumindest in einigen Bereichen wieder
eine Flihrungsposition erreichen. Fur den Erfolg der Forderung sei ein langfristiges Engagement der Politik
Uber mindestens zehn bis 15 Jahre ausschlaggebend, wie insbesondere das Beispiel der USA zeige.

Schmidt wiinscht sich fiir Deutschland aber auch mehr private Initiativen. , Jenseits des Atlantiks ist es fir
wohlhabende Personen eine gesellschaftliche Verpflichtung, Teile ihres Vermdgens fiir Forschung oder
wohltatige Zwecke in Stiftungen einzubringen. So machten die Stiftungsvolumina in Deutschland nur 0,13
Prozent am Bruttoinlandsprodukt aus, in den USA sind es zwei Prozent.” Schmidt nannte als Beispiel die Bill
und Melinda Gates-Stiftung, die jahrlich 1,2 Mrd. Dollar fir Gesundheitsprojekte zur Verfligung stellt. Zum
Vergleich: Die jahrlichen Ausgaben der Weltgesundheitsorganisation (WHO) belaufen sich derzeit auf 1,6
Mrd. Dollar. Die Marktfahigkeit von Leistungen der wunscherfiillenden Medizin (IGEL-Leistungen) oder von
Nachahmerpraparaten sollten nach Ansicht der Sozialwissenschaftlerin ausschliefllich der privatwirtschaft-
lichen Forschung vorbehalten bleiben.

Gesundheitsforschung ist eine Gemeinschaftsaufgabe von universitaren und auf3eruniversitaren For-
schungseinrichtungen sowie von Kliniken und Industrie. Damit werden nicht nur die Weichen gestellt, um
die medizinische Versorgung der Bevolkerung weiter zu verbessern. Auch die zukiinftige Entwicklung des
Wirtschaftsstandorts Deutschland hangt entscheidend von einem solchen beschleunigten und optimierten
Informations- und Wissenstransfer ab. Pharmaunabhangige Forschung sollte vorzugsweise als institutio-
nalisierte Gesundheitsforschung durch Bund, Lander und Gemeinden erfolgen. In Deutschland besteht ein
erheblicher Bedarf an privatem Stiftungskapital.
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Kontroverse 5
Therapierichtlinien im Wandel der Zeit - Hauptsache unter der Nachweis-
grenze?!

Die Verfiigbarkeit und Anwendung von wirksamen antiretroviralen Kombinationstherapien sind zur Selbst-
verstandlichkeit geworden. Mehr als 20 antiretrovirale Substanzen in fiinf Medikamentenklassen wurden zu-
gelassen. Eine Vielzahl von Kombinationen ist denkbar, von denen allerdings nur eine kleine Anzahl sinnvoll
ist.

Obwohl Therapieunterbrechungsstudien und weitere Kohortenstudien eine gewisse Evidenz fiir einen frithen
Behandlungsbeginn liefern, wird die definitive Klarung des Behandlungsbeginns erst durch eine sorgfaltig
geplante prospektive vergleichende Studie erfolgen.

Der optimale Behandlungsbeginn richtet sich also augenscheinlich nach blo3en Zahlen und Laborwerten
und die Empfehlungen veranderten sich in den vergangenen Jahren standig. Ob und in welchem Mafe Le-
bensumstande und Lebensrealitaten mafigeblich oder teilweise mit in die Entscheidung des Therapiebeginns
einflieBen und wer letztlich liber deren Gewichtung entscheidet soll in dieser Kontroverse deutlich gemacht
und diskutiert werden.

Referenten
Guido Kissenbeck | Mitglied im Vorstand von Positiv e.V. | Bochum
Dr. A. Potthoff | Dermatologische Klinik Ruhr-Universitat | Bochum

Moderation
Wolfgang Becker | Dortmund

Situation

Die Verfiigbarkeit und Anwendung von wirksamen antiretroviralen Kombinationstherapien sind zur Selbst-
verstandlichkeit geworden. Von mehr als 20 verschiedenen Substanzen aus fiinf Medikamentenklassen ist
eine Vielzahl von Wirkstoffkombinationen denkbar, allerdings ist von denen nur eine kleine Anzahl sinnvoll.
Viel diskutiert wird nach wie vor die Frage nach dem optimalen Behandlungsbeginn. Derzeit richtet er sich
nach Laborwerten, wobei sich die Empfehlungen in den vergangenen Jahren standig veranderten. Ob und in
welchem Mafle Lebensumstande und Lebensrealitaten maligeblich oder teilweise mit in die Entscheidung
des Therapiebeginns einflieen und wer letztlich Gber deren Gewichtung entscheidet, sollte in dieser Kontro-
verse deutlich gemacht werden.

These

Die Leitlinien der antiretroviralen Therapie beruhen auf der Beurteilung von randomisierten kontrollierten
Studien mit klinischen Endpunkten (Evidenzgrad I}, mit Labormarkern als Endpunkten (Evidenzgrad I1) und
der Auswertung weiterer klinischer, pathophysiologischer und pharmakologischer Daten durch ein Exper-
tengremium (Evidenzgrad Ill). ,Trotz Konsens vieler Experten verbleiben Unsicherheiten, insbesondere tiber
den Zeitpunkt des Therapiebeginns”, sagte Dr. Anja Potthoff. In den letzten Jahren hatten sich die Empfeh-
lungen zur Einleitung einer antiretroviralen Therapie (ART) durch neuere immunologische Erkenntnisse und
durch Ergebnisse der SMART-Studie hin zu einem friheren Einsatz geandert.
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Das US-National Institute of Allergy and Infectious Diseases hatte Anfang 2006 den Abbruch einer weltweiten
Studie bekannt gegeben. Grund war die beschleunigte Progression der HIV-Infektion unter der untersuchten
Therapie, die den Patientinnen und Patienten gelegentliche Therapiepausen erlaubte. An der grof3 angeleg-
ten Studie beteiligten sich 318 Zentren in 33 Landern (darunter auch Deutschland). Die Studie begann im Ja-
nuar 2002 und hatte bereits 5.472 der angestrebten 6.000 Patienten eingeschlossen, als das Data and Safety
Monitoring Board ([DSMB) Anfang Januar 2006 eine Zwischenauswertung durchfiihrte.

Einigkeit besteht derzeit dariiber, dass alle symptomatischen Patientinnen und Patienten sowie asympto-
matische HIV-Infizierte mit weniger als 200 CD4-Zellen/ul behandelt werden sollten. Seit kurzem setzen die
meisten Leitlinien 350 statt 200 CD4-Zellen/pl als Grenze fiir den Therapiebeginn an. Dieser Empfehlung, die
sich mangels randomisierter Studien auf Kohortenstudien, Metaanalysen und Datenbanken stiitzt, schlieflen
sich viel deutsche HIV-Behandlerinnen und -Behandler an. , Diese Daten sind jedoch nicht unproblematisch,
weil sie oft wesentliche Aspekte, wie z.B. die Compliance, nicht erfassen und heterogene Patientenpopula-
tionen betreffen”, sagte Potthoff. ,Leitlinien kdnnen daher nur Anhaltspunkte sein, sie sind keine in Stein
gemeiflelten Gesetze. Die CD4-Zellzahl und die Viruslast dienen dem Arzt nur als Orientierungshilfe.” In

der realen Situation misse, bedingt durch zum Beispiel Komorbiditaten oder die psychosoziale Verfassung,
bisweilen von den Leitlinien abgewichen werden. Eine ART diirfe friher, konne individuell aber auch spater
begonnen werden. Nicht zuletzt missen Patientinnen und Patienten auch bereit sein, die ART einzuneh-
men. ,.Ich behandele etwa 500 HIV-Patientinnen und Patienten und erarbeite fir alle ein optimiertes Thera-
pieschema”, so Potthoff.

Die Vorteile der frihen antiretroviralen Therapie sind fir die Bochumer Medizinerin klar belegt: .Diese
Patienten erleiden seltener HIV-assoziierte oder aidsdefinierende Erkrankungen; auch nicht aidsassoziierte
Ereignisse wie Lebererkrankungen und Tumoren treten unter dem Schutz der Therapie seltener auf.” Eine
Erholung des Immunsystems sei eher maglich, wenn die CD4-Zellzahl nicht unter 200/ul sinkt. Patienten
und Patientinnen, deren Viruslast unter der Nachweisgrenze liegt, seien weniger infektids. Gegen die friih-
zeitige Therapie sprache laut Potthoff die Zunahme viraler Resistenzen und relevanter Langzeittoxizitaten.

Um die lebenslange medikamentdse Behandlung vertraglicher zu gestalten, hatte man einige Jahre lang fir
immunologisch stabile Patientinnen und Patienten Therapiepausen empfohlen. Seit Abbruch der SMART-
Studie (Strategies for Management of Antiretroviral Therapy), die ergeben hatte, dass Unterbrechungen

der antiretroviralen Therapie das Risiko fir opportunistische Erkrankungen und das Sterberisiko von HIV-
Patientinnen und Patienten erhohen, werden diese inzwischen nicht mehr befiirwortet. Zur Erinnerung:
Wahrend der SMART-Studie wurden 5.500 Patientinnen und Patienten mit mehr als 350 CD4-Zellen pro pl
Blut entweder weiterbehandelt oder ihre Behandlung wurde unterbrochen, bis die CD4-Zellzahl auf 200 bis
350 pro pl Blut absank. Im Verlauf der Studie wurde festgestellt, dass in der Pausengruppe sich das Risiko
fur aidsdefinierende Erkrankungen, Herzinfarkte, Leber- und Nierenerkrankungen um 50 Prozent erhdhte;
zudem nahmen unerwiinschte Nebenwirkungen der verabreichten Medikamente zu.

.Die definitive Klarung des Behandlungsbeginns kann erst durch eine sorgfaltig geplante prospektive
vergleichende Studie erfolgen”, sagte Potthoff. Die Erwartungen an die START-Studie, die kiirzlich weltweit
gestartet worden, seien daher hoch. In START werden asymptomatische HIV-infizierte Patientinnen und Pati-
enten mit einer CD4-Zellzahl von mehr als 500 Zellen/ul eingeschlossen und auf zwei Gruppen randomisiert:
Wahrend die eine Gruppe sofort mit der Therapie beginnt, verzdgert sich der Therapiebeginn fir die zweite
Gruppe bis zu einem Abfall der CD4-Zellen auf <-350/ul oder bis zum Auftreten von klinischen Symptomen.
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Dank der Kombinationstherapie und einem grof3eren Verstandnis fir die Ablaufe bei einer HIV-Infektion
konnte die Sterblichkeit und die Geschwindigkeit des Krankheitsverlaufes gemindert werden. ,Das ist ein
groBer Erfolg fiir die Betroffenen. Schaut man sich die Entwicklung der Therapie und ihre Irrtimer und
Experimente an, so war es ein langer und teilweise schmerzhafter Weg zu den heutigen Ergebnissen. Denn
das medizinische Ziel, die Viruslast medikamentos unter die die Nachweisgrenze zu driicken, wird von den
Betroffenen als Chemiekeule mit Nebenwirkungen auf Korper und Psyche erlebt”, erkléarte Guido Kissen-
beck: ,Mittlerweile ist bekannt, dass die stete Vergiftung des Korpers zu Nebenwirkungen und unerwiinsch-
ten Langzeitwirkungen fihrt.”

Die Behandlung der HIV-Infektion einzig auf die Vergabe von Medikamenten auszurichten, und deren Neben-
wirkungen mit weiteren Tabletten zu unterdriicken, konne nicht richtig sein. ,Macht mich die Therapie krank,
bin ich also eingeschrankt in meiner Lebensfiihrung, so sollte erwogen werden, eine mildere Therapie oder
eine begleitende medizinische Betreuung anzuwenden. Dies mag nicht immer im Sinne einer funktionieren-
den ART sein. Doch wenn Patientinnen und Patienten ihre Medizin nur widerwillig nehmen, da sie sie nicht
gut vertragen, so steht die vielgewiinschte Compliance auf der Kippe und damit der langfristige Therapieer-
folg”, sagte Kissenbeck.

Neben medizinischen Nebenwirkungen komme es nicht selten zu sozialen Beeintrachtigungen: Leistungs-
abfall beeintrachtigt die Berufsfahigkeit; Lipoatrophie im Gesicht stigmatisiert die Betroffenen als Infizierte;
Alptraume und Depressionen fiihren zu Isolation. , Beftirworter der ART mogen diese Einschrankungen als
vernachlassigbar erachten”, erklarte Kissenbeck. ..Ich wiinsche mir aber eine differenziertere Betrachtung
der Situation der Patientinnen und Patienten, bei der nicht nur Laborwerte verglichen, sondern gesamtge-
sundheitliche Aspekte betrachtet werden.”

Neben den medizinischen Uberlegungen (Arzneimittelinteraktionen, primare Resistenztestung etc.) wiirden fir
einen Therapiebeginn oder eine Anderung des Therapieregimes auch immer die Lebensumsténde der Patien-
tinnen und Patienten eine Rolle spielen, betonte Potthoff. Hier seien die besondere Erfahrung und das Finger-
spitzengefihl der HIV-Behandelnden gefragt. .. Die Patientinnen und Patienten missen in die Auswahl einer
geeigneten individuellen Kombinationstherapie einbezogen werden, denn sie kennen ihren Tagesablauf, ihre
Ernahrungsgewohnheiten, ihre Arbeit und ihr Umfeld am besten. Uber Wirkungen und Nebenwirkungen einer
ART miissen sie sich allerdings ausfiihrlich mit ihrem Arzt bzw. ihrer Arztin beraten”, forderte Potthoff.

Kissenbeck bekraftigte die Eigenverantwortung der Patientinnen und Patienten: ,Ich erwarte einfach, dass
sich Betroffene mit ihrer Situation auseinandersetzen und sich nicht ,blind” der Medizin anvertrauen. Infor-
mationen zu bekommen, ist heutzutage nicht schwer und wenn man mit seinem Arzt bzw. Arztin in einem
guten Dialog steht, so tragt dies zweifellos zu einem gesunderen Wohlbefinden bei.” Er selbst habe die Er-
fahrung gemacht, dass engagierte und informierte, also sich informierende sowie aufgeklarte, Patientinnen
und Patienten oft einen besseren Gesundheitszustand haben.

Kissenbeck zeigte sich jedoch liberzeugt davon, dass eine starkere interdisziplinare Ausrichtung der Be-
handlung die Lebenssituation der HIV-Patienten verbessern und moglicherweise auch zu optimierten Thera-
pieregimes fihren konne.
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Er pladierte fiir ein abgestuftes Hilfsangebot, dessen Bestandteile ineinandergreifen, so wie beim ,Scho-
neberger Modell”, das er gerne bundesweit verankert sahe. Hierbei handelt es sich um die Vernetzung von
stationdren und ambulanten Arztinnen und Arzten unterschiedlicher Fachrichtungen. ..Uber 50 niedergelas-
sene Arzte und Zahnirzte haben sich zusammengeschlossen, neben den HIV-Schwerpunktpraxen gehoren
dazu etwa Dermatologen und Neurologen. Geht es einem Patienten schlecht, stehen zwei spezialisierten
Stationen des Auguste-Viktoria-Klinikums bereit. Vor allem flir eine umfassende Diagnostik und fir Infusio-
nen kommen die Betroffenen in die Tagesklinik. Ein weiteres wichtiges Element des .Schoneberger Modells’
bildet auch, dass ein auf HIV spezialisiertes Pflegeteam an Aids erkrankte Menschen zu Hause besuchen.”

Fazit

e Therapie-Leitlinien sind fir die HIV-Medizinerinnen und -Mediziner lediglich Behandlungskorridore und
keine in Stein gemeiflelten Gesetze.

e Gut informierte Patientinnen und Patienten beteiligen sich leichter an der Diskussion und Entwicklung der
fur sie personlich optimalen HIV-Therapie.

e Das medizinische Ziel, die Viruslast im Blut medikamentds unter die die Nachweisgrenze zu dricken, soll-
te im Hinblick auf Aspekte der Compliance schonend(er) erreicht werden.

¢ Die Patientinnen und Patienten wiinschen sich oft einen gesamtgesundheitlichen Ansatz.
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Kontroverse 6
Evidenzbasierte und individualisierte Therapie: ein Widerspruch?

Die Forderung nach Evidenz basierter, d. h. auf Grundlage von anerkannten Studienergebnissen durchge-
fihrter Therapie wird auch im Hinblick auf die Behandlung HIV-positiver Menschen immer starker. Die Frage
nach dem sog. Off-Label-Use, d.h. dem Einsatz von Medikamenten ohne fiir die vorgesehene Indikation
erteilte Zulassung ist im HIV-Bereich von besonderer Relevanz, da Medikamente aufgrund kleiner Patienten-
zahlen fir seltene Indikationen nicht getestet werden und damit keine Zulassung erhalten, auch wenn deren
Verwendung einen medizinischen Nutzen verspricht, z.B. in spaten Stadien der Therapie. Ist die Anzahl der
heute zur Verfiigung stehenden Medikamente also ausreichend fir einen Verzicht auf Off-Label-Use antiret-
roviraler Medikamente? Oder leiden Patienten deswegen unnétigerweise?

Referentlnnen
Prof. Dr. Gabriele Arendt | Neurologische Klinik Heinrich-Heine Universitat | Disseldorf
Prof. Dr. Peter T. Sawicki | Institut fir Qualitat und Wirtschaftlichkeit im Gesundheitswesen | Koln

Moderation
Dr. Heinrich Rasokat | Universitatshautklinik | Klinikum der Universitat zu Koln

Situation

Die Forderung nach Evidenz basierter Behandlung, also einer Therapie, die auf der Bewertung grofler, kon-
trollierter Studien basiert, wird auch in Bezug auf die Behandlung HIV-positiver Menschen immer starker.
Zu manchen Aspekten der HIV-Infektion aber gibt es keine wissenschaftliche Evidenz fir ein diagnostisches
Vorgehen oder eine bestimmte Therapie, weil sich keine Geldgeber finden, die die entsprechenden Studien
finanzierten.

Der Uberwiegende Teil der klinischen Forschung wird in Deutschland nicht tiber 6ffentliche Gelder finan-
ziert, sondern von Pharmaunternehmen. Hat die Industrie kein Interesse an einer Fragestellung, fehlt also
klinische Evidenz. So gibt es im Kontext der HIV-Infektion grof3e Bereiche ohne wissenschaftlich fundierte
Erkenntnisse, andere, zum Bespiel bei Langzeiteffekten der HIV-Infektion oder der Wirkung antiretroviraler
Medikamente auf das zentrale Nervensystem, werden unzureichend untersucht. Dies bedeutet unter ande-
rem, dass eine Friherkennung oft unzureichend ist und Therapien nicht optimiert werden konnen.

Wie lassen sich Studien auf dem Gebiet der HIV-Infektion realisieren, die fir die Versorgung von Patientinnen
und Patienten grof3e Relevanz haben, die fiir die derzeitigen Geldgeber aber nicht von Interesse sind?

Wie sollte, solange es mangels Daten keine wissenschaftliche Evidenz fiir ein bestimmtes Vorgehen gibt, in
der Praxis verfahren werden?

Sind Plausibilitaten und Erfahrungen mit wenigen Patientinnen und Patienten als Begriindung fir eine be-
stimmte Verordnung im Einzelfall ausreichend?

Ist der Off-Label-Use von Arzneimitteln, also die Verschreibung von Medikamenten, die fiir die entspre-
chende Indikation nicht zugelassen sind, angesichts der Vielzahl von antiretroviralen Arzneien bei einzelnen
Patientinnen und Patienten notwendig und zulassig?
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These

Der Verlauf der HIV-Infektion macht einen Gestaltwandel durch. In der Ara vor Entwicklung und Anwendung
der hochaktiven antiretroviralen Therapie, also bis in die neunziger Jahre, entwickelten sich bei bis zu 50
Prozent der HIV-Positiven milde oder deutliche Einschrankungen bei der Steuerung von Bewegungen, der
intellektuellen Leistungsfahigkeit bis hin zur Demenz sowie psychiatrische Symptome. Mit Einfiihrung der
ART wurden diese Krankheitsbilder deutlich seltener, seit einigen Jahren aber steigen die Zahlen weltweit,
auch in Deutschland, wieder an.

~An der Universitatsklinik Diisseldorf beobachten wir seit dem Jahr 2002 eine starke Zunahme der Haufig-
keit leichter bis mittelschwerer neurokognitiver Defizite bei Patientinnen und Patienten”, berichtete Prof.

Dr. Gabriele Arendt. Dieser Anteil stieg seit 2002 von etwa flinf Prozent auf circa 35 Prozent im Jahr 2007.
Betroffen vom Gestaltwandel der Symptome sind dabei haufig auch Patientinnen und Patienten, die medika-
mentos gut behandelt werden. Als Ursachen kommen in Frage:

e unerwiinschte Langzeiteffekte der Medikamente

e Hormonmangel

e die Anreicherung von Virusvarianten, deren Resistenzentwicklung im Blut, nicht aber im Nervenwasser
(Liquor), unterdriickt wird (bei Patientinnen und Patienten mit neurologischen Symptomen ist die Viruslast
im Liquor teilweise hoher als im Blutplasmal)

e der Einfluss der Erbsubstanz von HIV auf die Genregulation eines menschlichen Eiweifles (Neprilysin),
welches bei der Entwicklung von Demenzen eine Rolle spielt.

Auch kann sich im Langzeitverlauf der HIV-Infektion der Stoffwechsel von Botenstoffen des Gehirns wie Do-
pamin und Serotonin verandern und damit Veranderungen der Persdnlichkeit und der intellektuellen Leis-
tungsfahigkeit hervorrufen. Die bisherigen Erkenntnisse machen es nach den Worten von Arendt unbedingt
erforderlich, biologische Marker wie die Viruslast in der Nervengewebsflissigkeit und Resistenzmuster von
Viren im Liquor zu festgelegten Zeitpunkten der Infektion systematisch zu untersuchen und auf die Zusam-
menhange mit Symptomen zu analysieren.

Es gelte, anhand solch biologischer Marker in Kombination mit spezifischen Tests auf neurologische und
motorische Fahigkeiten Risiko- und Untergruppen von Patientinnen und Patienten zu definieren, die HIV-
assoziierte Gehirnerkrankungen entwickelten.

Fiir entsprechende Studien habe sie etliche Antrdge auf staatliche Forderung gestellt, von denen letztlich
keiner bewilligt worden ist, sagte Arendt. ,Wenn wir unsere Aufgabe der individualisierten Therapie ernst
nehmen, also fiir jeden Patienten das optimale Therapieregime zu wahlen, bendtigen wir eine individualisier-
te Diagnostik.” Auch misse untersucht werden, welche Medikamente die Entwicklung von Hirnerkrankungen
verhindern oder aufhalten kénnten. Bislang bleibe Arztinnen und Arzten nur die Mdglichkeit, die HIV-Thera-
pie .nach Gefiihl” anzupassen.

Gegenthese
Mit einer Therapie ..nach Gefiihl" hat Prof. Dr. Peter T. Sawicki ein Problem. Dieses Bediirfnis ist fiir ihn zwar

nachvollziehbar, aber nicht gutzuheifien. Verschiedene Arztinnen und Arzte konnten unterschiedliche Gefiih-
le haben, hier bedarf es jedoch einer klaren Evidenz.
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Zugleich bestatigte Sawicki, dass es einen erheblichen Mangel an Forschungsgeldern fir klinische Frage-
stellungen gebe, wie sie Arendt beschreibt.

Eine Losung des Problems kann darin bestehen, kiinftig ein Prozent des Geldes aus dem Gesundheitsfonds
(circa 1,7 Milliarden Euro) in die klinische Forschung flieen zu lassen. Das Gesetz zur Einfiihrung des
Gesundheitsfonds tritt im Januar 2009 in Kraft. Danach zahlen alle gesetzlich Krankenversicherten einen
einheitlichen Beitrag in den Fonds, dessen Gesamtvolumen circa 168 Milliarden Euro betragt. Ein entspre-
chendes Gesetz, dass eine Finanzierung klinischer Studien auch mit Mitteln der gesetzlichen Krankenkas-
sen, kinftig also des Gesundheitsfonds, ermdogliche, werde zur Zeit diskutiert und er sei optimistisch, dass
es in naher Zukunft verabschiedet werde, sagte Sawicki.

Ein weiterer Weg zu einer Losung der Probleme kdnne sein, Patienten mit spezifischen Krankheitssympto-
men zeitnaher an Fachkolleginnen und Fachkollegen zu liberweisen und diese daflir zu gewinnen, sich tber
das Vorgehen in der Diagnostik und Therapie von neurologischen Schaden bei HIV-Infektion zu einigen. ,Wir
miissen Arzte, Patienten, Selbsthilfegruppen und die Politik von der Notwendigkeit solcher Studien iiberzeu-
gen”, so Sawicki.

Diskussion

In der Diskussion bestand Einigkeit dariiber, dass bestimmte Formen der Forschungsforderung im Bereich
HIV und Aids der Auftrag des offentlichen Gesundheitsversorgungssystems sei. Es konne aber als ungerecht
empfunden werden, dazu nur auf die gesetzlich Krankenversicherten zuriickzugreifen, weil die Ergebnisse
allen Kranken, auch den privat Versicherten, zugute kamen. Einen moralischen Anspruch an Pharmaunter-
nehmen, Forschung ohne Erwartung eines Gewinns zu férdern, kdnne es nicht geben, weil dies dem prima-
ren Auftrag eines Unternehmens widerspreche.

Die Pharmaunternehmen kdnnten sekundar eingebunden werden, indem sie verpflichtet wiirden, in einen
Forschungsfonds einzuzahlen. Eine pharmaunabhéangige Forschung bote auch grof3e Chancen, weil sie zwar
ergebnisgetrieben, aber nicht von Unternehmensinteressen geleitet sei. Das Kompetenznetz HIV/Aids sei
auch kinftig ein wichtiger Ansprechpartner fur Studien.

Fazit

Diagnostik und Therapie der HIV-Infektion sind zwar im Wesentlichen Evidenz basiert, es gibt aber auch Li-
cken, die teilweise erst im Verlauf von Jahrzehnten therapeutischer Erfahrung deutlich wurden und dringend
geschlossen werden missen, etwa die Frilherkennung HIV-assoziierter neurologischer Veranderungen.

Dies ist eine Voraussetzung, um die Therapie zu optimieren und die Lebensqualitat von HIV-positiven Men-
schen zu erhalten. Die entsprechende Forschung zu finanzieren, ist im Wesentlichen staatliche Aufgabe.
Firmen sollten Uber einen Forschungsfonds eingebunden werden, ohne jedoch Einfluss auf Bewertung und
Veroffentlichung der Studienergebnisse nehmen zu konnen.
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Kontroverse 7
Langzeittherapie und ihre Folgen - Gesundheitliche
und sozio-okonomische Aspekte der HIV-Therapie

Gute Behandlungsmdoglichkeiten und Entangstigung in den Botschaften lber die Infetktiositat von HIV-Posi-
tiven pragen unsere Zeit. Aber wie sieht es mit der Selbst- und Fremdwahrnehmung von Positiven wirklich
aus? Sind sie "sexyer” denn je und helfen all die vermeintlichen Verbesserungen? Oder sieht die Wirklichkeit
ganz anders aus? Der Ruf nach ., guter Lebensqualitdt” einerseits und die steigende Anzahl von Hilfeanfragen
andererseits scheinen nicht zusammenzupassen...oder doch?

Referenten
Michael Jahme | AIDS-Hilfe Wuppertal e.V. | Kdln
Dr. Volker Mertens | Deutsche AIDS-Stiftung | Bonn

Moderation
Dr. Viviane Brunne | United Nations Economic Commission for Europe (UNECE] | Genf

Situation

Moderne antiretrovirale Therapien ermoglichen den HIV-infizierten Menschen ein langeres Leben. Die
dauerhafte Einnahme der Medikamente fihrt jedoch zunehmend zu Nebenwirkungen, die Gesundheit,
Lebensqualitat und Erwerbsfahigkeit der Betroffenen belasten. Das geringe Einkommen oder die staatliche
Grundsicherung reicht fir erkrankte Menschen oftmals nicht aus, selbst die taglichen Bedirfnisse zu de-
cken. Immer mehr HIV-Infizierte geraten daher in finanzielle Not. Zudem verfligen die meisten HIV-positiven
Menschen aufgrund ihrer Biografie Uber keine familiaren Netzwerke, die Unterstiitzung oder sogar Pflege
leisten kénnten. Die Folgen davon sind Ausgrenzung und soziale Isolation. Das Alterwerden von Menschen
mit HIV und Aids stellt die Gesellschaft daher vor unterschiedliche Herausforderungen.

These

Die Mehrzahl der HIV-Infizierten in den Industrielandern stirbt heute dank der effektiven Medikation nicht
mehr an, sondern mit Aids. Der Gewinn an Lebenszeit ist ohne Zweifel eine medizinische Erfolgsgeschichte.
.Doch Gesundheit ist mehr als Pillen einnehmen. Nicht nur der Kérper der Patienten benétigt eine Kontrolle
der Viruslast, auch die Psyche braucht Unterstiitzung, um dem Leben ein mdglichst gro3es Maf3 an Normali-
tat zurlickzugeben”, betonte Michael Jahme. Menschen mit HIV und Aids seien dann vitaler geworden, wenn
es ihnen gelungen ist, die medizinischen Fortschritte auch auf ihre Selbstwahrnehmung und ihr Selbstbe-
wusstsein zu beziehen. Immer noch behinderten falsche Vorstellungen und Vorurteile der Bevolkerung tber
die Infektionskrankheit die betroffenen Menschen in ihrer Lebensentfaltung. Dies treffe besonders auf die
Teilhabe am Erwerbsleben zu. ,HIV-Positive brauchen ein Klima in der Gesellschaft, das es ihnen ermdg-
licht, auch mit HIV und Aids diskriminierungsfrei zu arbeiten und in ihrem tatsachlichen Leistungsvermogen
gesehen zu werden” sagte Jahme.

Ein grof3er Teil der HIV-Infizierten, die heute alter als 50 Jahre sind oder schon langer mit HIV oder medi-
kamentenbedingten Behinderungen leben, konnen allerdings nicht mehr arbeiten, sie leben von Sozialleis-
tungen. ,.Fir viele reicht das verfiighare Geld aber nur, um den unmittelbaren Lebensunterhalt zu decken”
sagte Jahme und forderte, dass ,.der Regelsatz zur Grundsicherung bei chronisch Kranken den tatsachlichen
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Lebenshaltungskosten und deren zusé&tzlichen Bedarf angepasst werden muss.” Die Abschottungstendenz
der Sozialleistungstrager, Rechtsanspriiche verwaltungstechnisch zu komplizieren und zunachst abzuwei-
sen und erst im Widerspruch anzuerkennen, sei menschenunwiirdig und lasse viele Menschen mit HIV und
Aids ohne Unterstiitzung von Beratungsstellen und Rechtsanwalten und Rechtsanwaltinnen am Sozialsys-
tem scheitern. “Was die HIV-Forschung durch Therapierbarkeit an Lebensqualitat zuriickerobert, wird durch
die politisch gewollte Entsolidarisierung der Sozialsysteme und des Gesundheitssystems fiir Menschen mit
HIV und Aids sowie andere chronisch Kranke wieder zunichte gemacht.”

Mit der finanziellen Notlage HIV-infizierter Menschen werden die Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter der Stif-
tung taglich konfrontiert. ,Viele Betroffene, die sich an die Deutsche AIDS-Stiftung wenden, leben im Wesent-
lichen von staatlichen Leistungen. Aber auch, wenn sie noch ein Einkommen haben oder Rente beziehen,
reicht das Geld h&ufig nicht aus, um den Lebensunterhalt zu bestreiten”, sagte Dr. Volker Mertens. In vielen
Fallen fehle es an grundlegenden Dingen wie Matratzen, Mobel, Bekleidung oder Brillen. , Die Stiftung muss
immer haufiger helfen, um akute Notlagen zu lindern. Es fehlt an Geld fiir eine Heizkostennachzahlung, an
dem Ersatz fir einen defekten Kiihlschrank oder am Geld fir eine krankengerechte Matratze”, so Mertens.
Hier reichten oft schon kleine Betrage, um individuell wirkungsvoll helfen zu kdnnen.

Nach Angaben von Mertens sind seit Griindung der Stiftung im Jahr 1987 rund 64.000 Antrage eingegangen
und den Betroffenen konnte mit insgesamt 37 Millionen Euro geholfen werden. Es gibt zwei grof3e Felder der
Hilfe: Die direkte materielle Unterstitzung fir Einzelpersonen und Familien in Notlagen und die Forderung
nachhaltiger Projekte.

.Wenn HIV-positive oder an Aids erkrankte Menschen in Not geraten sind prifen wir, ob Bedurftigkeit vor-
liegt, und geben einmalige finanzielle Betrage, die in der Regel so um die 300 Euro liegen; hinterher bekom-
men wir die Quittungen ber angeschaffte Gegenstdnde. Das machen wir circa 3.700 mal im Jahr.” Darlber
hinaus fordert die Stiftung Hilfsprojekte fiir Betroffene, das sind vor allen Dingen betreute Wohnprojekte wie
in Koblenz, Essen und Berlin.

In den letzten Jahren beobachtet die Deutsche AIDS-Stiftung folgende Veranderungen:

e Der Anteil der Antragstellenden, die nicht in Deutschland geboren sind, nimmt zu. Die Hilfesuchenden
stammen aus mehr als 120 Landern, auch wenn viele bereits in Deutschland ihre Heimat gefunden haben.

e Laut Robert-Koch Institut liegt der Anteil HIV-infizierter Frauen bei 17 Prozent, bei der Stiftung sind 33
Prozent der Antragstellenden Frauen. ,Der hohe Frauenanteil verweist auf die besonders schwierige sozi-
ale Situation HIV-positiver Frauen, die oft noch durch die Sorge um den Unterhalt ihrer Kinder verscharft
wird”, so Mertens.

e Die grofite Gruppe der Antragstellenden sind Frauen aus Subsahara-Staaten.

e Das Durchschnittsalter der Antragstellenden nimmt zu. Der Anteil der Hilfesuchenden zwischen 40 und 49
Jahren (40,7 Prozent) sowie zwischen 50 und 59 Jahren (11,9 Prozent) hat sich seit 1999 mehr als verdoppelt.

e Die Stiftung verzeichnet einen deutlichen Anstieg von Antragen fiir Gegenstande, die nicht mehr staatlich
finanziert werden. ,Inzwischen wird ein hoher Anteil des Gesamtbudgets fir friihere Leistungen des Staa-
tes oder der Krankenkassen aufgewandt. Die Stiftung kann diese Defizite auf Dauer nicht ausgleichen”,
kritisierte Mertens
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Fazit

Menschen mit HIV und Aids leiden nicht nur unter den gesundheitlichen Auswirkungen der Infektion, sie sind
auch besonders haufig von Armut betroffen.

Das Netz an Beratungsstellen fir HIV-Positive und an Aids erkrankte Menschen muss erhalten und fachlich
weiterentwickelt werden.

Der Regelsatz zur Grundsicherung muss den tatsachlichen Lebenshaltungskosten und bei chronisch Kran-
ken deren zusatzlichen Bedarfen angepasst werden.

Der Aufbau neuer Wohnformen mit Betreuung muss fir Menschen mit HIV und Aids vorangetrieben werden.

Stiftungen kénnen auf Dauer nicht die finanzielle Verantwortung des Staates fir hilfsbedirftige Menschen
ubernehmen.
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Kontroverse 8
Risikomanagement als Praventionsstrategie

Neuere Forschungsergebnisse zeigen in bestimmten Gruppen ein verandertes Risikoverhalten in Bezug auf
HIV, die unter Stichwdrtern wie "Serosorting”, "Seropositioning” und anderen gefasst werden. Zugleich wer-
den neue Maglichkeiten der HIV-Pravention auf biomedizinischer Ebene diskutiert, wie z.B. der Einsatz von
Mikrobiziden, Beschneidung, die Pra-Expositions-Prophylaxe oder die Therapie mit dauerhaft nicht nach-
weisbarer Viruslast. Welche Rolle spielt vor diesem Hintergrund noch die ., "klassische” Praventionsarbeit
mit dem Kondom? Sind "Serosorting” und "Seropositioning” nur neue Formen von "Safer Sex"?

Eine dauerhaft nicht nachweisbare Viruslast hat sich - in bestimmten, definierten Settings - als effektiver
herausgestellt, als der Goldstandstandard der Pravention (i.e. das Kondom). Unabhangig von der derzeit
sehr kontrovers diskutierte Frage, wie dieses Setting definiert werden muss, etwa ob das auch bei wechseln-
den Sexualpartnerlnnen gilt, ergeben sich aus diesem Ansatz Fragen an Arztinnen und Arzte sowie Patien-
tinnen und Patienten:

e Welche Folgen hat eine Medikalisierung der HIV-Pravention fiir alle beteiligten Parteien?

¢ Welche Medikamentenkombinationen sind geeignet, welche sind weniger oder nicht geeignet?

e |st die aktuelle Qualitat und sind die aktuellen Ergebnisse der medizinischen Behandlung, etwa Anteil der
behandelten Patienten mit einer stabil nicht nachweisbaren Viruslast, hinreichend, um eine ausreichend
hohe Sicherheit zu gewahrleisten?

e Was ergeben sich fir Folgen fir die Adharenz und deren langfristige Stabilisierung?

e |st das das endgliltige Aus fir Therapiepausen?

Referenten
Prof. Dr. Pietro Vernazza | EKAF | Schweiz
Bernd Vielhaber | Medizinjournalist | Berlin

Moderation
Dirk Meyer, Landesgeschaftsfihrer der Aidshilfe NRW

Situation

Im Februar 2008 hat die schweizerische Eidgendssische Kommission fiir Aids Fragen (EKAF) mit einem State-
ment fir Furore gesorgt: Eine erfolgreiche antiretrovirale Behandlung kdnne als sichere Pravention vor der
Ubertragung von HIV betrachtet werden. Wenn eine HIV-positive Person Geschlechtsverkehr mit einer HIV-ne-
gativen Partnerin bzw. einem HIV-negativen Partner hat, ist das Risiko einer Ansteckung fiir den HIV-negativen
Partner bzw. die Partnerin unter besonderen Umstanden vernachlassigbar gering. Diese waren, dass die Virus-
last seit mindestens sechs Monaten unter der Nachweisgrenze liegt, dass die betreffende Person weiterhin an-
tiretrovirale Medikamente nach Vorschrift nimmt und keine anderen sexuell Gbertragbaren Erkrankungen hat.

Das Statement der EKAF wird in der Fachoffentlichkeit kontrovers diskutiert und es stellt diejenigen, die
sich mit Pravention beschaftigen, vor neue Aufgaben: Selbsthilfevereinigungen wie die Aidshilfen, die ziel-
gruppenspezifische Pravention entwickeln und durchfiihren sowie Beratung anbieten, staatliche Stellen, die
fir Praventionskampagnen verantwortlich sind (z.B. in Deutschland die Bundeszentrale fiir gesundheitliche
Aufklarung) sowie Arztinnen und Arzte, die schlieBlich auch Betroffene beraten.
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Sind Kondome nun in bestimmten Paarkonstellationen tiberfliissig und wenn ja, in welchen? Welche Folgen
hat es fir den Sex und die ihn praktizierenden Personen, wenn die Bedeutung der Medikation in der Praven-
tion zunimmt? Gibt es neue Botschaften fir HIV-positive und fir HIV-negative Menschen? Wie kann Risiko-
management nun aussehen?

Prof. Dr. Pietro Vernazza unterschied zunachst zwei Ebenen: die des individuellen und die des kollektiven
Risikomanagements. Er stellte klar, dass die Empfehlungen der EKAF zur Umsetzung auf individueller Ebe-
ne gedacht sind, nicht auf kollektiver: Das Nutzen-Risikoverhaltnis der jeweiligen Sexualpartnerinnen und
-partner misse auf Basis guter Informationen abgeschatzt werden. Die hochaktive, antiretroviale Therapie
sei neben der Pra- und Postexpositionsprophylaxe eine von mehreren Moglichkeiten der medikamentdsen
Pravention. Hinzu kdmen Verhaltensmodifikationen wie Partnerwahl (Serosorting), Barrieremethoden wie
Kondome oder die Art des Sexualkontaktes (z.B. oral, anal, vaginal, rezeptiv oder insertiv).

Vernazza nannte epidemiologische Daten, die in die Beurteilung der Risiken durch die EKAF mit eingeflossen
sind. So hat eine spanische Untersuchung (Castilla et al, JAIDS, 2005; Bd 40,: S. 96-101) ergeben, dass die
Infektionsrate seronegativer Partnerinnen und Partner durch Kontakt mit einer seropositiven Partnerin bzw.
einem seropositiven Partnerin um 0,03 Prozent liegt, wenn immer Kondome verwendet werden. Erhalt die
seropositive Partnerin bzw der seropositive Partner eine effektive Tripletherapie, ist die Infektionsrate aber
unter 0,01 Prozent.

In der Zeitschrift Lancet (Garnett & Gazard, 27.07.2008) wird, basierend auf einem mathematischen Modell,
das HIV-Ubertragungsrisiko bei 100 rezeptiven Analkontakten mit einem HIV-positiven Partner abgeschétzt:
Wenn weder ART, noch Kondome verwendet werden, betragt es etwa 62 Prozent. Werden bei 80 Prozent der
Geschlechtsakte Kondome verwendet, liegt das Ubertragungsrisiko bei etwa 20 Prozent. Benutzen die Paare
immer Kondome, sinkt es auf etwa drei Prozent und unter effektiver ART allein betragt es knapp drei Pro-
zent. Werden Kondom und ART kombiniert, liegt das Ubertragungsrisiko unter einem Prozent. Damit wach-
se die Evidenz, dass ART auch eine wirksame Praventionsstrategie sei, sowohl aufgrund epidemiologische
Daten als auch der biologischen Plausibilitat.

Neben Aspekten einer effektiven ART misse der risikosteigernde Effekt von anderen sexuell Ubertragbaren
Erkrankungen (STD) fiir eine HIV-Ubertragung beachtet und auch in der individuellen Beratung besprochen
werden. Informationen, die Grundlage der individuellen Beratung seien, gebe in der Schweiz die EKAF. Ver-
nazza sieht vor allem zwei positive Effekte in der Empfehlung der EKAF: Sie entlaste HIV-positive Menschen
von der Vorstellung, lebenslang eine Bedrohung fiir jeden nichtinfizierten Sexualpartner (m/w) zu sein, und
sie fuhre zu einer starkeren Auseinandersetzung mit der Bedeutung anderer STD wie Syphilis und Gonor-
rhoe fiir das Risiko einer HIV-Ubertragung.

Bernd Vielhaber verglich die Wirksamkeit von Safer Sex und ART noch einmal anhand absoluter Zahlen.
Wenn Anwendungsfehler und Versagen von Kondomen mit einbezogen wiirden, liegt das Risiko der Uber-
tragung bei Kondomnutzung 1:500, ohne Anwendungsfehler und Kondomversagen liege es bei 1:2.000, bei
effektiver antiretrovialer Behandlung bei 1:100.000.
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Sein Fazit: Geschlechtsverkehr mit Haut- und Schleimhautkontakt und ungeschitzter passiver Analverkehr
mit einem HIV-positiven Partner unter ART ist sicherer als kondomgeschiitzter passiver Analverkehr mit
einem HIV-positiven Partner (nachweisbare Viruslast), zumal durch ART auch Restrisiken abgedeckt wiirden.

Allerdings gebe es noch nicht genligend Studiendaten zur Viruslast im Enddarm, zu Auswirkungen von
ulzerierenden Erkrankungen im Genitalbereich auf die Viruslast in den jeweiligen Sekreten und dazu, wie
die Medikamentenkonzentrationen in den Genitalsekreten mit antiretroviraler Wirksamkeit korrelierten. Die
Folgen fir die Pravention sind nach Meinung von Vielhaber:

* Die Arzte und Arztinnen werden verstarkt Beteiligte der strukturellen Pravention.

e Sie missen standig gemeinsam mit den Betroffenen priifen, ob die Ausgangslage fir kondomfreien Sex
noch gegeben oder ob das individuelle Verhalten anzupassen ist, zum Beispiel bei Therapiepausen.

¢ Die HIV-Prévention wird medikalisiert und die Diskrepanz zwischen Kampagnenbotschaften (Kondome
sind unverzichtbar] und individueller Beratung wird deutlich gréBer.

e Der Partner bzw. die Partnerin mit dem grof3ten Sicherheitsbedirfnis entscheidet Uber die Art der praven-
tiven Mafinahme.

Die Botschaften fir HIV-Positive seien also vollig anders als die fiir HIV-negative: HIV-Positive konnten ohne
Kondom Geschlechtsverkehr haben. Fir HIV-Negative bleibe die Botschaft unverandert: Der maximale
Schutz beim Geschlechtsverkehr mit einem HIV-positiven Partner (m/w) bestehe dann, wenn eine antire-
trovirale Therapie die Viruslast stabil unter die Nachweisgrenze gesenkt habe und zusatzlich ein Kondom
verwendet werde.

In der Diskussion wurde gefordert, die Stellungnahme der EKAF als weiteren Anlass dafiir zu nehmen, HIV-
Infektionen nicht als ,,.Schreckensszenario” darzustellen sondern als behandelbare Erkrankung, die unter
bestimmten Bedingungen mit minimalem Ansteckungsrisiko einhergehe.

Das Krankheitsbild von Aids hat sich im Laufe der vergangen Jahre stark verandert, allerdings hatten noch
viele die Bilder der 80er Jahre im Kopf. In der individuellen Beratung sei es somit am wichtigsten, erst
einmal zuzuhdren, welche Vorstellungen ein HIV-positiver Mensch von der Infektion habe. Auch Vielhaber
sieht den positiven Wert der neuen Erkenntnisse darin, dass sich nun nicht jeder HIV-infizierte Mensch als
.todbringende Virenschleuder” betrachten miisse. Zugleich warnte er davor, nun diejenigen unter den HIV-
Infizierten als die ..bdsen” zu stigmatisieren, die keine Therapie wollten, und sie den behandelten, .guten”
HIV-Positiven gegeniberzustellen.

Unter effektiver ART ist das Risiko der HIV-Ubertragung sehr gering. Das gilt fiir alle Paare, egal, ob hete-
ro- oder homosexuell. Ob die Voraussetzungen fir ein minimales Risiko gegeben sind, muss in einer diffe-
renzierten Beratung durch den Arzt bzw. Arztin individuell gekldrt werden. Dabei miissen auch die Angste,
Beddrfnisse, Paarkonstellationen und Sexualpraktiken in einer offenen Kommunikation zwischen Arztin bzw.
Arzt und Patientin bzw. Patient berticksichtigt werden. Die Empfehlung der EKAF eignen sich jedoch nicht
als Grundlage fiir allgemeine Strategien im Kontext von (massenmedialen) Primarpraventionskampagnen,
weder in der Schweiz, noch in Deutschland.
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