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Zusammenfassung

Die vorliegende Studie aktualisiert und erweitert die Erkenntnisse der in den Jahren 2013 und
2014 durchgeflhrten Studie zur Lebenssituation von Menschen, die in den 1980er Jahren durch
Blutprodukte mit dem Human Immunodeficiency Virus (HIV) infiziert wurden und daher
Leistungen der Stiftung ,,Humanitare Hilfe fir durch Blutprodukte HIV-Infizierte Personen*
erhalten. Ziel der Studie ist es, die aktuelle gesundheitliche, wirtschaftliche und soziale Situation
der Leistungsempfangenden zu untersuchen und Entwicklungen in den letzten zehn Jahre
aufzuzeigen. Grundlage bilden eine reprasentative, schriftliche Befragung der
Leistungsempfangenden und erganzende Telefoninterviews sowie eine Online-Befragung von
behandelnden Arztinnen und Arzten.

Die Ergebnisse zeigen, dass die gesundheitliche Belastung der Betroffenen nach wie vor hoch
ist. Die Mehrheit lebt mit einer Mehrfachdiagnose aus HIV bzw. AIDS, Hadmophilie und Hepatitis C,
wodurch es haufig zu schweren gesundheitlichen Einschrankungen kommt. Fast 90 Prozent der
Leistungsempfangenden haben eine anerkannte Schwerbehinderung, viele einen Pflegegrad. Die
Langzeitfolgen friherer Medikamente sowie fortbestehende Nebenwirkungen aktueller Therapien
belasten die Lebensqualitat zusatzlich. Trotz dieser Herausforderungen und trotz des
fortgeschrittenen Alters bewerten viele ihren Gesundheitszustand als zufriedenstellend, wobei
sich jedoch insbesondere bei Vorliegen von Komorbiditaten eine deutlich negativere
Einschatzung ergibt. Insgesamt hat sich auf Basis der Querschnittserhebungen die in der
Vorgangerstudie antizipierte Zunahme gesundheitlicher Einschrankungen allerdings nicht in dem
erwarteten Ausmaf3 bestatigt.

Neben der Gesundheit stellt die soziale Teilhabe ein wesentliches Thema der Studie dar. Auch
zehn Jahre nach der letzten Befragung sprechen viele Betroffene ungern mit anderen Personen
Uber ihre HIV-Infektion bzw. AIDS-Erkrankung, was zu Isolation und Einsamkeit fihren kann. Der
Unterstutzungsbedarf im Alltag ist hoch: Etwa 40 Prozent benétigen regelmagig Hilfe, wobei vor
allem Partnerinnen und Partner eine zentrale Rolle Gbernehmen. Die Inanspruchnahme
professioneller Unterstitzung hat zugenommen.

Auch die wirtschaftliche Situation ist oft angespannt. Erwerbstatige Leistungsempfangende
erzielen meist unterdurchschnittliche Einkommen, viele konnten nicht den Beruf auslben, den
sie ursprunglich angestrebt hatten. Auch wenn die Leistungsempfangenden inzwischen weniger
Gesundheitskosten selbst tragen mussen, befindet sich rund ein Viertel der
Leistungsempfangenden in einer finanziell herausfordernden Situation und bewertet die eigene
wirtschaftliche Situation negativ. Die Leistungen der Stiftung sind daher fur viele existenziell und
ermoglichen einen zumindest eingeschrankten Lebensstandard.

Die Anderungen des HIV-Hilfegesetzes (HIVHG) im Jahr 2017 werden als positiv wahrgenommen
und schaffen Planungssicherheit. Gleichwohl empfindet eine grofle Mehrheit die ausgebliebende
Dynamisierung der Leistungen zwischen 1995 und 2019 als unberechtigt und hofft auf einen
ruckwirkenden Inflationsausgleich.

Mit Blick auf die kommenden Jahre erwarten zwei Drittel der Leistungsempfangenden eine
Verschlechterung ihres Gesundheitszustands, was zu einem weiteren Anstieg des
Unterstitzungsbedarfs fuhren durfte. In diesem Zusammenhang gewinnt das Thema
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Pflegebedurftigkeit zunehmend an Bedeutung. Die vielfachen chronischen Erkrankungen, die
Langzeitfolgen friherer Behandlungen sowie die altersbedingten Einschrankungen fuhren dazu,
dass sowohl der Umfang als auch die Komplexitat der benétigten Hilfeleistungen zunehmen.
Besonders relevant ist dabei, dass die familiare Unterstliitzung - aktuell noch tragende Saule der
Versorgung - perspektivisch nicht in gleichem Mafe verflgbar sein wird.

Die Studie macht deutlich, dass die Leistungsempfangenden der Stiftung nach wie vor stark
belastet und in vielen Lebensbereichen eingeschrankt sind. Trotz medizinischer Fortschritte bleibt
die Lebenssituation vielfach fragil - gesundheitlich, sozial und wirtschaftlich. Die finanzielle
Unterstutzung der Stiftung ist von zentraler Bedeutung und sollte hinsichtlich ihrer Hohe
Uberpruft und gegebenenfalls erhdht werden. Eine mégliche Erhéhung kdnnte auch im Kontext
eines rickwirkenden Inflationsausgleichs erfolgen. Ein umfassender sozialmedizinischer
Unterstitzungsansatz ist notwendig, um dem komplexen Unterstitzungsbedarf der Betroffenen
langfristig gerecht zu werden.
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1 Hintergrund der Studie

Der Stiftungszweck der 1995 gegrindeten Stiftung ,Humanitare Hilfe flr durch Blutprodukte HIV-
Infizierte Personen* besteht darin, Menschen lebenslang finanziell zu unterstitzen, die in den
1980er Jahren durch Blutprodukte mit dem Human Immunodeficiency Virus (HIV) infiziert
wurden. Neben Patientinnen und Patienten, die im Rahmen medizinischer Behandlungen
kontaminierte Blutkonserven oder Blutprodukte erhalten haben, sind besonders Hamophilie-
Erkrankte betroffen. Zahlreiche Personen wurden durch die Blutprodukte auch mit Hepatitis C
koinfiziert. Die Stiftung wurde seit ihrer Grindung zunachst gemeinschaftlich durch den Bund, die
Lander, das Deutsche Rote Kreuz sowie beteiligte pharmazeutische Unternehmen finanziert.
Nach der Novellierung des Gesetzes uber die humanitare Hilfe fur durch Blutprodukte HIV-
infizierte Personen (HIV-Hilfegesetz - HIVHG) im Jahr 2017 werden die Mittel fur die finanzielle
Hilfe gemaf § 2 HIVHG vom Bund aufgebracht.

Bereits in den ersten Jahren der Stiftungstatigkeit zeichnete sich ab, dass die zur Verfigung
stehenden Mittel nicht ausreichen wirden, da sich die Lebenserwartung HiV-infizierter Personen
durch verbesserte Therapien deutlich erhéht hatte. Daher wurde 2013 die Prognos AG mit einer
Befragungsstudie zur Lebenssituation der Betroffenen beauftragt. Die Ergebnisse der Studie
belegten eindricklich, dass die HIV-Infektion tiefgreifende Auswirkungen auf alle zentralen
Lebensbereiche der Leistungsempfangenden hatte. So war der Gesundheitszustand der
Betroffenen durch die zwischenzeitlich aufgetretene AIDS-Erkrankung, durch Koinfektionen mit
Hepatitis C sowie durch Nebenwirkungen der einzunehmenden lebenswichtigen Medikamente
massiv beeintrachtigt. Damit verbunden waren erhebliche Auswirkungen auf soziale Kontakte
und Partnerschaften, das Berufsleben und die wirtschaftliche Situation. Nicht zuletzt bestatigte
die Studie die immense Bedeutung der finanziellen Unterstitzung durch die Stiftung.

Ziel der vorliegenden Studie war es, die Lebenssituation der Leistungsempfangenden nach rund
zehn Jahren erneut zu evaluieren und Entwicklungen aufzuzeigen. Dabei waren die seither
eingetretenen gesetzlichen Veranderungen zu berlcksichtigen. Zum einen hat der Bund durch die
Novellierung des HIV-Hilfegesetzes im Jahr 2017 die dauerhafte und lebenslange Ubernahme der
Hilfsleistungen sichergestellt. Zum anderen wurde im HIVHG verankert, dass die Leistungen ab
Juli 2019 entsprechend den Erhéhungen der gesetzlichen Rentenversicherung dynamisiert
werden. Der Zeitraum von 1995 bis 2019 fand in der Novellierung keine Berlcksichtigung. Ein
ruckwirkender Inflationsausgleich fur diesen Zeitraum wurde nicht vorgenommen, wenngleich
diese Forderung nach wie vor diskutiert wird.

Kern der vorliegenden Studie ist wie in der Vorgangerstudie eine reprasentative Befragung der
Leistungsempfangenden. Insgesamt haben 368 Leistungsempfangende an der Befragung
teilgenommen, was einer Rucklaufquote von 81 Prozent entspricht. Damit konnte, wie vor rund
zehn Jahren, erneut ein sehr guter Rucklauf erzielt werden.! Mit 46 Leistungsempfangenden
wurden anschliefRend telefonische Interviews durchgeflhrt. Zusatzlich wurden in der aktuellen
Studie auch behandelnde Arztinnen und Arzte als Erkenntnisquelle einbezogen. Wenngleich
lediglich acht Fragebdgen ausgefiillt wurden, duBerten die Arztinnen und Arzte ihre Einschatzung
der Situation von insgesamt 111 behandelten Leistungsempfangenden.

11n der Vorgangerstudie nahmen 479 von 554 angeschriebenen Leistungsempfangenden (86 %) an der Befragung teil.
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2 Methodisches Vorgehen

Um die Lebenssituation der Leistungsempfangenden der Stiftung ,Humanitare Hilfe fir durch
Blutprodukte HIV-infizierte Personen” zu untersuchen, wurden drei Erhebungen durchgefuhrt.
Kernstlck der vorliegenden Studie ist wie in Vorgangerstudie eine schriftliche Vollerhebung der
Leistungsempfangenden. Ebenfalls wie in der Vorgangerstudie wurden mit einem Teil der
Leistungsempfangenden telefonische Interviews durchgefihrt. Zusatzlich fand diesmal eine
Online-Befragung behandelnder Arztinnen und Arzte statt, um eine neue Erkenntnisquelle zur
Einschatzung der Lebenssituation der Leistungsempfangenden zu erschliefRen.

Die Fragebogen fur die schriftliche Befragung und die Online-Befragung sowie ein Leitfaden fur
die telefonischen Interviews wurden von der Prognos AG entwickelt. Die Themen der Befragungen
und die entwickelten Fragebdgen wurden mit dem Auftraggeber und dem Stiftungsvorstand sowie
mit Vertretenden der beiden Hamophilieverbande Deutsche Hamophiliegesellschaft e.V. (DHG)
und Interessengemeinschaft Himophiler e.V. (IGH) abgestimmt.

2.1 Schriftliche Befragung

Mit dem Fragebogen der schriftlichen Befragung wurde die Selbsteinschatzung der
gesundheitlichen, wirtschaftlichen und sozialen Situation der Leistungsempfangenden im
Allgemeinen erhoben. Um eine Vergleichbarkeit der Befragungsergebnisse gewahrleisten und
mogliche Veranderungen der Lebenssituation nach rund zehn Jahren untersuchen zu kénnen,
knupfen Inhalte des Fragebogens an den Fragebogen der Vorgangerstudie an. Der eingesetzte
Fragebogen besteht aus 52 Einzelfragen und ist im Anhang dieses Berichts enthalten. Die Inhalte
des Fragebogens gliedern sich wie folgt:

Einschatzung der gesundheitlichen Situation
Gesundheitsbezogene Kosten
Unterstutzung und Versorgung im Alltag
Soziale Kontakte

Erwerbsarbeit und Einkommen

Ausblick und Angaben zur Person

Innerhalb der Frageblécke wurden gegenuber der Vorgangerstudie neue Themen aufgegriffen, um
ein noch umfassenderes Bild der aktuellen Situation der Leistungsempfangenden zu erhalten.
Erganzte Inhalte sind Fragen zum Vorliegen einer Hdmophilie-Erkrankung, zur Bekanntheit und
Nutzung von HIV-Schwerpunktpraxen/-Behandlungszentren sowie von Hamophilie-
Behandlungszentren und weiteren professionellen Unterstiitzungsangeboten, Fragen zur
Beurteilung der Versorgungssituation, zum Vorliegen einer anerkannten Behinderung, eines
Pflegegrades und ob Leistungen der Eingliederungshilfe bezogen werden. Zudem wurden Fragen
zur Wohnregion, zum Thema Einsamkeit sowie zu Auswirkungen der COVID-19-Pandemie erganzt.
AuBerdem wurden die seit der letzten Erhebung eingetretenen gesetzlichen Anderungen
(lebenslange Ubernahme der Hilfsleistungen, Dynamisierung der Leistungen ab dem Jahr 2019)
in einem erganzten Frageblock berucksichtigt.
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Ablauf der Befragung und Datenschutz

Die Erhebung wurde als Paper-and-Pencil-Befragung (PAPI) im Zeitraum vom 12.12.2024 bis
24.01.2025 durchgefuhrt. Analog zum Vorgehen in der Vorgangerstudie wurden die Fragebdgen
aus Datenschutzgrinden von der Stiftung versandt und in einem Schutzumschlag verschlossen
von den Leistungsempfangenden an die Stiftung zurlickgeschickt. Anschlieend wurden die
verschlossenen, beantworteten Fragebdgen von der Stiftung an die Prognos AG Uibermittelt. Uber
dieses Verfahren wurde sichergestellt, dass die Prognos AG zu keinem Zeitpunkt die Adresse oder
den Namen der Befragten erfahren hat. Gleichzeitig hat die Stiftung keine Einsicht erhalten,
welche Antworten einzelne Leistungsempfangende im Fragebogen gegeben haben.

Riicklauf und Reprasentativitat

Insgesamt wurden 453 Fragebdgen von der Stiftung versandt.2 Bis zum Ende der Feldphase
gingen bei der Prognos AG insgesamt 368 vollstandig ausgefullte Fragebdgen ein, was einer
Racklaufquote von 81 Prozent entspricht. Ein Vergleich mit der Stiftungsstatistik zeigt, dass die
Befragungsstichprobe ein reprasentatives Abbild der Grundgesamtheit aller
Leistungsempfangenden darstellt. In der Stichprobe sind wie in der Statistik 78 Prozent der
Leistungsempfangenden mannlich. Auch die Altersverteilung stimmt sehr gut Gberein. Die
Altersgruppe der 50- bis 59-Jahrigen ist in der Grundgesamtheit und in der Stichprobe mit
42 Prozent vertreten, rund ein Viertel sind 60 bis 64 Jahre alt (Befragungsstichprobe: 26 %,
Stiftungsstatistik: 23 %). Auch die Verteilung nach Hamophilie-Erkrankten und der
Leistungsempfangenden ohne Hamophilie in der Stichprobe stimmt mit der Statistik Gberein.
Demnach sind knapp 70 Prozent der Leistungsempfangenden an Hamophilie erkrankt
(Befragungsstichprobe: 69 %, Stiftungsstatistik: 68 %).

Aufbereitung und Auswertung der Befragungsergebnisse

Die von der Stiftung an die Prognos AG weitergeleiteten anonymen Befragungsergebnisse wurden
fUr die Datenanalyse und -visualisierung in einen Datensatz Uberfuhrt. Im Zentrum der Analyse
steht der Vergleich mit den Befragungsergebnissen der Vorgangerstudie. Aufgrund
datenschutzrechtlicher Bestimmungen wurde der Datensatz der Vorgangerstudie geldscht und
konnte nicht fur die aktuelle Studie genutzt werden. Flr den Vergleich wurde auf die im Bericht
der Vorgangerstudie ver6ffentlichten Ergebnisse zuruckgegriffen, um Veranderungen und
Entwicklungen im Zeitverlauf zu analysieren. Grundsatzlich ist zu beachten, dass es sich bei den
beiden Studien um Querschnittserhebungen zu zwei verschiedenen Zeitpunkten handelt.
Wenngleich davon auszugehen ist, dass es grofe Uberschneidungen zwischen den beiden
Stichproben gibt, ist die Vergleichbarkeit dennoch eingeschrankt. Den Erhebungen liegt eine
leicht veranderte Grundgesamtheit zugrunde: Wurden in der Vorgangerstudie insgesamt

554 Fragebdgen ausgegeben, so reduzierte sich diese Zahl fir die aktuelle Erhebung um rund
100 Personen auf 453 Leistungsempfangende. Dieser Ruckgang dirfte insbesondere durch das
Versterben von Leistungsempfangenden in den letzten zehn Jahren bedingt sein. Es wird
vermutet, dass unter den Verstorbenen viele gesundheitlich stark beeintrachtigte Personen
waren, was bei der Einordnung und dem Vergleich der Ergebnisse mit der Vorgangerstudie
berucksichtigt werden sollte.

2 Es wurden alle Leistungsempfangenden (Hamophilie-Erkrankte, Transfusionsgeschadigte, Sekundarinfizierte) bis auf nichtinfizierte
Kinder angeschrieben.
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An ausgewahlten Stellen wurden die Angaben der befragten Leistungsempfangenden mit
bevolkerungsreprasentativen Befragungsergebnissen gegenubergestellt, um Unterschiede und
Gemeinsamkeiten zwischen der untersuchten Gruppe und der Gesamtbevoélkerung zu
analysieren. Fir den Vergleich mit der Gesamtbevoélkerung wurde auf Daten des Sozio-
oekonomischen Panels (SOEP), der Allgemeinen Bevdlkerungsumfrage der Sozialwissenschaften
(ALLBUS) und der Reprasentativbefragung zur Teilhabe von Menschen mit Behinderungen
(Teilhabesurvey) zurlickgegriffen.

2.2 Telefonische Interviews

Erganzend zur schriftlichen Befragung wurden von der Prognos AG telefonische Interviews mit
Leistungsempfangenden durchgefihrt. Die Gesprache wurden als leitfadengestltzte Interviews
umgesetzt. Dafur entwickelte die Prognos AG einen Gesprachsleitfaden (siehe auch Anhang) mit
den folgenden Themen:

Gesundheitszustand und Entwicklung

Behandlung

Belastungen durch Hamophilie bzw. HCV-Koinfektion

Umgang mit Erkrankung und Einfluss auf soziale Beziehungen
Auswirkungen der COVID-19-Pandemie

Bedeutung der Leistungen der Stiftung

Ausblick

Das erste Interview diente als Pretest zur Uberpriifung des Gespréachsleitfadens. Die Ergebnisse
des ersten Interviews wurden ebenfalls in die Auswertung der Gesprache einbezogen. Insgesamt
wurden 46 telefonische Interviews gefuhrt. Die Gesprache fanden im Januar und Februar 2025
statt und dauerten im Durchschnitt 30 Minuten. FUr die Interviews erhielten die Teilnehmenden
eine Aufwandsentschadigung von 25 Euro.

Leistungsempfangende, die an den Gesprachen teilnehmen wollten, konnten ihre
Teilnahmebereitschaft im Rahmen des Rickversands der Fragebtgen an die Stiftung mitteilen.
Die ersten 46 Rickmeldungen wurden fur ein Telefoninterview ausgewahlt. Die Telefongesprache
wurden von der Stiftung geplant und initiiert und in anonymisierter Form an Mitarbeitende der
Prognos AG weitergeleitet. Auf diese Weise hat die Prognos AG zu keinem Zeitpunkt die
Telefonnummer oder den Namen der Interviewten erfahren.

Die Gesprache wurden protokolliert und entlang der Themen des Leitfadens inhaltsanalytisch
ausgewertet. Die Interviewten sind zwischen 45 bis 75 Jahre alt, wobei die Mehrheit im Alter von
50 und 60 Jahren liegt. Dies zeigt Ahnlichkeiten mit der Altersstruktur der Stichprobe der
schriftlichen Befragung, in der 42 Prozent der Befragten zwischen 50 und 59 Jahre alt sind.
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2.3 Online-Befragung von Arztinnen und Arzten

Mit der Befragung von behandelnden Arztinnen und Arzten wurde eine gegeniiber der
Vorgangerstudie neue Zielgruppe befragt und eine zusatzliche Perspektive auf die
Lebenssituation der Leistungsempfangenden erméglicht. Fir die Befragung entwickelte die
Prognos AG einen Fragebogen (siehe auch Anhang) mit den folgenden Inhalten:

Anzahl der behandelten Leistungsempfangenden und Behandlungsdauer
Beurteilung des Gesundheitszustandes und dessen Entwicklung
Belastungen durch Hamophilie bzw. HCV-Koinfektion

Behandlung

Einschrankungen durch gesundheitliche Probleme

Auswirkungen der COVID-19-Pandemie

Professionelle Unterstltzung und Versorgung

Ausblick

Der Fragebogen enthalt weitestgehend geschlossene Fragen. An einigen Stellen, die fur die
Studie von besonderem Interesse sind, wurden die Befragten jedoch gebeten, ihre Antworten in
offenen Formulierungen zu erganzen (z.B. besondere gesundheitliche Belastungen durch
Hamophilie-Erkrankung bzw. Hepatitis C-Koinfektion).

Zu Beginn des Fragebogens wurden Screening-Fragen aufgenommen, um sicherzustellen, dass
nur Arztinnen und Arzte den Fragebogen ausfiillen, die Leistungsempfangende der Stiftung als
Patientinnen bzw. Patienten behandeln. Zudem wurde an mehreren Stellen im Fragebogen der
Hinweis erganzt, dass die Befragten ihre Antworten ausschlieflich auf diese Patientinnen und
Patienten beziehen sollen. Zum Zeitpunkt der Fragebogenentwicklung war bekannt, dass die
Arztinnen und Arzte eine sehr unterschiedliche Anzahl von Patientinnen und Patienten behandeln,
die Leistungen der Stiftung erhalten. Vor diesem Hintergrund wurde bei einzelnen Fragen nach
der Anzahl der Patientinnen bzw. Patienten gefragt, auf die die jeweiligen Antwortkategorie
zutreffen (z.B. notieren der jeweiligen Anzahl bei der Beurteilung des gegenwartigen
Gesundheitszustandes auf einer Skala von sehr gut bis schlecht).

Die Befragung wurde als Online-Befragung in der Befragungssoftware der Prognos AG
durchgefihrt und lief von Mitte Dezember 2024 bis Ende Januar 2025. Die Software wird
ausschlieflich auf Servern der Prognos AG betrieben und Zugriff auf die programmierte
Befragung und die erfassten Antworten erhielten nur autorisierte und unmittelbar am Projekt
beteiligte Mitarbeitende der Prognos AG. Fur die Erhebung stellte die Deutsche
Hamophiliegesellschaft e.V. (DHG) E-Mail-Adressen von Arztinnen und Arzten des &rztlichen
Beirats der DHG und weiteren Arztinnen und Arzten der Fachrichtungen Hamostaseologie,
Transfusionsmedizin 0.a. zur Verfugung. Erganzt wurde der Verteiler durch von der Prognos AG
recherchierte E-Mail-Adressen von Arztinnen und Arzten aus HIV-Schwerpunktpraxen/-
Behandlungszentren. Insgesamt wurden 50 Arztinnen und Arzte angeschrieben und um
Teilnahme an der Befragung gebeten.

Trotz einer grofRzligig angesetzten Laufzeit und mehrfacher Erinnerungen zur Teilnahme haben
lediglich acht behandelnde Arztinnen und Arzte den Fragebogen ausgefiillt. Da jedoch bei einigen
Fragen nach der Anzahl von Patientinnen und Patienten gefragt wurde, liegen an diesen Stellen
Angaben zu insgesamt 111 Patientinnen und Patienten vor, die Leistungen der Stiftung erhalten.
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3 Die Lebenssituation der durch Blutprodukte HIV-infizierten
Leistungsempfangenden

Im Folgenden werden die zentralen Ergebnisse der Untersuchung zur Lebenssituation von
Leistungsempfangenden der Stiftung ,,Humanitare Hilfe fur durch Blutprodukte HIV-infizierte
Personen” dargestellt. Im Mittelpunkt stehen die Ergebnisse der reprasentativen schriftlichen
Befragung. Im Hinblick auf das Studienziel liegt der Fokus auf dem Vergleich der aktuellen
Befragungsergebnisse mit den Daten der vorhergehenden Erhebung, um Entwicklungen in der
Lebenssituation der Leistungsempfangenden sichtbar zu machen. Dartber hinaus wird Uberpruft,
ob sich verschiedene Teilgruppen innerhalb der aktuellen Erhebung unterscheiden.

Die Ergebnisse der schriftlichen Befragung der Leistungsempfangenden werden durch
telefonische Interviews mit ausgewahlten Leistungsempfangenden sowie durch Einschatzungen
von behandelnden Arztinnen und Arzte zur Lebenssituation der Betroffenen erganzt.

Wo mdglich, werden bevdlkerungsreprasentative Befragungsergebnisse als Vergleichsdaten
herangezogen, um die Ergebnisse zur Situation der Leistungsempfangenden einordnen zu
kénnen. Als Vergleichsdaten dienen Daten des Sozio-oekonomischen Panels (SOEP), der
Aligemeinen Bevolkerungsumfrage der Sozialwissenschaften (ALLBUS) und der
Reprasentativbefragung zur Teilhabe von Menschen mit Behinderungen (Teilhabesurvey).
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3.1 Die Leistungsempfangenden der Stiftung

B Drei Viertel der Leistungsberechtigten erhalten durch eine nachgewiesene AIDS-
Erkrankung den vollen Leistungssatz der Stiftung.

B Die Leistungsempfangenden der Stiftung sind Gberwiegend mannlich und im Alter
von 50 bis 64 Jahren.

B Neben HIV lebt ein Grofiteil der Leistungsempfangenden mit einer Hamophilie-
Erkrankung und wurde durch Blutprodukte auch mit Hepatitis C infiziert.

B Aufgrund vielschichtiger Krankheitsbilder haben inzwischen knapp 90 Prozent eine
anerkannte Behinderung, wobei GUberwiegend ein Grad der Behinderung von 100
festgestellt wurde.

B Einer von funf Leistungsempfangenden hat zudem einen Pflegegrad.

Die an der schriftlichen Befragung teilnehmenden Leistungsempfangenden der Stiftung
»~Humanitare Hilfe fur durch Blutprodukte HIV-infizierte Personen* sind zu knapp 80 Prozent
Manner, jede flnfte betroffene Person ist eine Frau (Abbildung 1). Der hohe Manneranteil ist
darauf zurickzufuhren, dass viele Leistungsempfangende an Hamophilie erkrankt sind, einer
erblichen Blutgerinnungsstorung, die vor allem Manner betrifft. Die Geschlechterverteilung in der
aktuellen Befragung entspricht der Stiftungsstatistik und dem Rucklauf in der Vorgangerstudie.

Abbildung 1: Geschlechterverteilung der Leistungsempfangenden

8%

22%

Mannlich Weiblich

| Quelle: Schriftliche Befragung der Leistungsempfangenden. n=363 © Prognos 2025
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Im Vergleich zur Vorgangerstudie hat sich die Altersverteilung erwartungsgemaf hin zu einem
héheren Durchschnittsalter verschoben. Waren 2013 44 Prozent der befragten
Leistungsempfangenden zwischen 40 und 49 Jahre alt, stellt nun die Altersgruppe der 50- bis 59-
Jahrigen mit 42 Prozent den grof3ten Anteil (Abbildung 2). Nur ein Prozent ist jlinger als 40 Jahre.
Ein Viertel ist zwischen 60 bis 64 Jahre alt und damit im Renteneintrittsalter. Jede funfte Person
ist alter als 64 Jahre. In der Vorgangerstudie waren nur sieben Prozent der Befragten alter als 64
Jahre. Die veranderte Altersstruktur ist beim Vergleich der Befragungsergebnisse und
insbesondere bei der Einschatzung des Gesundheitszustandes zu bericksichtigen.

Abbildung 2: Altersverteilung der Leistungsempfangenden

2024 2013

3% 3%

75 Jahre oder alter

65 bis 74 Jahre 16% 4%

60 bis 64 Jahre 26% 5%

40 bis 49 Jahre - 12% 44%
30 bis 39 Jahre | 1% 14%
Unter 30 Jahre | 0% 1%
| Quelle: Schriftliche Befragung der Leistungsempfangenden. n=364(2024), n=475(2013) © Prognos 2025

Nach der Statistik der Stiftung erhalten zum Stichtag 31.12.2023 insgesamt 348 von 473
leistungsberechtigte Personen (73 %) den vollen Betrag fur Betroffene mit nachgewiesener AIDS-
Erkrankung. Die Befragungsergebnisse der Vorgangerstudie haben deutlich gemacht, dass die
gesundheitliche Situation der Leistungsempfangenden mafigeblich davon abhangt, ob bei ihnen
Symptome einer AIDS-Erkrankung festgestellt wurde. Vor allem Befragte, die an AIDS erkrankt
sind, nehmen ihre Gesundheit Uberdurchschnittlich haufig als schlecht wahr. Hinzu kommt, dass
AIDS-Erkrankte haufiger auf regelmagige Unterstiitzung durch andere Menschen im Alltag
angewiesen sind und selten in der Lage sind, uneingeschrankt eine Erwerbstatigkeit auszutben.3

Neben der HIV-Infektion bzw. AIDS-Erkrankung ist eine Mehrheit der Leistungsempfangenden an
Hamophilie erkrankt: Insgesamt geben fast 70 Prozent der aktuell Befragten an, dass bei ihnen
Hamophilie vorliegt (Abbildung 3). Aufgrund der X-chromosomal-rezessiven Vererbung von
Hamophilie sind Manner haufiger von Hamophilie betroffen. So sind auch 87 Prozent der

3 Prognos AG (2014). Lebenssituation von Leitungsempféangerinnen und -empfangern der Stiftung ,Humanitére Hilfe fur durch
Blutprodukte HIV-infizierte Personen®. Abrufbar unter
https://www.bundesgesundheitsministerium.de/fileadmin/Dateien/5_Publikationen/Gesundheit/Berichte/Bericht_HIV_komplett.pdf.
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mannlichen Leistungsempfangenden an Hamophilie erkrankt, wohingegen nur sechs Prozent der
befragten Frauen erkrankt sind.

Abbildung 3: Erkrankung an Himophilie

Insgesamt 69% 31%

Mannlich

Weiblich &4

B Hamophilie ® Kein Hamophilie

| Quelle: Schriftliche Befragung der Leistungsempfangenden. n=363 © Prognos 2025

Eine deutliche Mehrheit der Befragten war oder ist mit dem Hepatitis C-Virus (HCV) infiziert bzw.
war oder ist daran erkrankt (Abbildung 4). Auch hier zeigt sich eine deutlich starkere Betroffenheit
der mannlichen Leistungsempfanger, von denen 90 Prozent mit HCV infiziert sind oder waren.

Abbildung 4: Koinfektion mit Hepatitis C

Insgesamt 76% 24%

Mannlich

Weiblich

B Hepatitis C ® Kein Hepatitis C

| Quelle: Schriftliche Befragung der Leistungsempfangenden. n=361 © Prognos 2025
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Demgegenuber liegt oder lag nur bei etwa einem Funftel der Leistungsempfangerinnen eine HCV-
Koinfektion vor. Die Anteile der Befragten mit und ohne HCV insgesamt sowie differenziert nach
Geschlecht entsprechen denen in der schriftlichen Befragung der Vorgangerstudie.

Aufgrund der kumulierten gesundheitlichen Beeintrachtigungen durch die HIV-Infektion bzw.
AIDS-Erkrankung und deren Langezeitfolgen, durch die Hamophilie-Erkrankung oder auch die
HCV-Koinfektion haben die Leistungsempfangenden ein erhéhtes Risiko, eine Behinderung zu
entwickeln. Insbesondere mit hdherem Alter kann zudem die Pflegebedurftigkeit relevant werden,
da Einschrankungen zunehmen und die selbststandige Lebensfihrung zunehmend erschwert
wird. In der Befragung geben 88 Prozent der Leistungsempfangenden an, eine anerkannte
Behinderung zu haben. In der gleichaltrigen Bevdlkerung liegt der Anteil deutlich niedriger bei

28 Prozent (Abbildung 5). Bis auf wenige Ausnahmen wurde bei den Leistungsempfangenden ein
Grad der Behinderung von mindestens 50 ermittelt, ab dem von einer Schwerbehinderung
gesprochen wird. Bei 68 Prozent der Leistungsempfangenden mit anerkannter Behinderung
wurde der h6chstmogliche Grad von 100 festgestellt.

Aufgrund vorhandener oder drohender Behinderung haben bisher insgesamt 19 Prozent der
Leistungsempfangenden Eingliederungshilfe bezogen (ohne Abbildung). Davon erhalten 8 Prozent
aktuell Sozialleistungen der Eingliederungshilfe, fir 11 Prozent war dies friher einmal der Fall.

Abbildung 5: Anerkannte Behinderung, Grad der Behinderung (GdB)

Leistungsempfangende 2024 40- bis 74-jahrige
Gesamtbevolkerung
(Teilhabesurvey)

Keine anerkannte 129% 72%
Behinderung

Anerkannte Behinderung _ 88% 28%

Davon:
648 100 _ 68% 11%
GdB 90/80 - 18% 10%
GdB 70/60/50 . 12% 44%
GdB unter 50 I 2% 35%

Quelle: Schriftliche Befragung der Leistungsempfangenden. n=355
Infas Institut fir angewandte Sozialwissenschaft GmbH (2025): Teilhabesurvey (2020) - Reprasentativbefragung zur Teilhabe von
Menschen mit Behinderungen, Welle 1, Bonn. Scientific Use File, http://dx.doi.org/10.48697/teilhabe.wl.suf.1. © Prognos 2025
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19 Prozent der befragten Leistungsempfangenden geben an, dass bei ihnen ein Pflegegrad nach
der Pflegeversicherung festgestellt wurde (Abbildung 6). In der gleichaltrigen Bevolkerung liegt
der Anteil bei vier Prozent. Die Verteilung der Pflegegrade &hnelt der Verteilung in der
Bevolkerung. Pflegegrad 3 ist unter den Leistungsempfangenden haufiger (37 %) und Pflegegrad
1 seltener (10 %) vertreten als in der Gesamtbevolkerung (PG 3: 22 %, PG 1: 22 %). Pflegegrad 3
wird Menschen mit einer schweren Beeintrachtigung der Selbststandigkeit anerkannt, die
umfangreiche Unterstutzung im Alltag benétigen (z.B. in den Bereichen Mobilitat, Korperpflege,

Hauswirtschaft).

Abbildung 6: Pflegegrad (PG) nach der Pflegeversicherung

Leistungsempfangende 2024

Kein Pflegegrad 81%

Pflegegrad 19%

Davon:

PG 1 10%

PG 2 42%

PG 3 37%

PG 4 9%

PG5 | 1%

40- bis 74-jahrige
Gesamtbevolkerung
(Teilhabesurvey)

96%

4%

22%

43%

22%

8%

5%

Infas Institut fir angewandte Sozialwissenschaft GmbH (2025): Teilhabesurvey (2020) - Reprasentativbefragung zur Teilhabe von
Menschen mit Behinderungen, Welle 1, Bonn. Scientific Use File, http://dx.doi.org/10.48697 /teilhabe.wl.suf.1. © Prognos 2025

l Quelle: Schriftliche Befragung der Leistungsempfangenden. n=359
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Ein erheblicher Teil der Leistungsempfangenden lebt in weniger urbanisierten Regionen, was sich
auf die medizinische Versorgung und soziale Unterstitzung auswirken durfte. Die
Leistungsempfangenden geben Uberwiegend an, landlich (35 %) oder in einer Mittel- oder
Kleinstadt (29 %) zu wohnen, wahrend ein Viertel der Befragten in einer Gro3stadt (24 %) lebt
und 13 Prozent in einem Randgebiet oder Vorort einer Gro3stadt wohnen (Abbildung 7). Die
Verteilung der Wohnregion der Leistungsempfangenden ahnelt der Verteilung in der gleichaltrigen
Gesamtbevdlkerung: hier ordnen ebenfalls rund 35 Prozent inren Wohnort der Kategorie
landliches Dorf zu. Etwas weniger Personen in der Bevolkerung geben an, in einer Grof3stadt zu
wohnen (17 %), wahrend 34 Prozent nach eigenen Angaben in einer Mittel- oder Kleinstadt leben
(ohne Abbildung).4

Abbildung 7: Wohngebietstyp
Frageformulierung: Welche der folgenden Kategorien beschreibt am besten, wo Sie wohnen?

35%

29%

24%

13%

Grof3stadt Rand oder Vorort Mittel- oder Landliches Dorf
einer Grof3stadt Kleinstadt
| Quelle: Schriftliche Befragung der Leistungsempfangenden. n=363 © Prognos 2025

Hinsichtlich der Wohnformen zeigt sich keine wesentliche Veranderung zur Vorgangerstudie.
Nach wie vor lebt eine deutliche Mehrheit von 61 Prozent zusammen mit dem Partner oder der
Partnerin (Abbildung 8). Dies korrespondiert mit der zentralen Rolle, die die Personen bei der
Unterstitzung der Leistungsempfangenden im Alltag einnehmen (siehe auch Kapitel 3.4). Im
Vergleich zu 2013 leben etwas weniger Betroffene mit den Eltern, erwachsenen Kindern oder
anderen Verwandten zusammen.

4Vgl. GESIS - Leibniz-Institut flr Sozialwissenschaften (2023): Aligemeine Bevdlkerungsumfrage der Sozialwissenschaften ALLBUS
2021. GESIS Datenarchiv, Kéin. ZA5280 Datenfile Version 2.0.1. http://dx.doi.org/10.4232/1.14238.
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Abbildung 8: Wohnformen

Gemeinsam mit (Ehe-) Partner/-in

Alleine wohnend

H 2024 m 2013

| Quelle: Schriftliche Befragung der Leistungsempfangenden. n=364(2024), n=476(2013) © Prognos 2025

Im Vergleich zu 2013 geben mit 45 Prozent etwas mehr Befragte an, eigene Kinder zu haben
(Abbildung 9). Die geringe Veranderung im Zehnjahresvergleich durfte auf das gestiegene Alter
der Leistungsempfangenden zurtickzufihren sein und bereits vor zehn Jahren waren 85 Prozent
der Befragten 40 Jahre oder alter.

Abbildung 9: Eigene Kinder

60%

55%
: II
40%
Eigene Kinder Keine eigenen Kinder
H 2024 m 2013
| Quelle: Schriftliche Befragung der Leistungsempfangenden. n=365(2024), n=475(2013) © Prognos 2025
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3.2 Gesundheitszustand

B Die Leistungsempfangenden beschreiben ihren Gesundheitszustand Uberwiegend
als zufriedenstellend. Knapp 40 Prozent bewerten ihre Gesundheit als weniger gut
oder schlecht.

B Bei Vorliegen von Hamophilie und/oder einer HCV-Koinfektion wird der
Gesundheitszustand deutlich schlechter bewertet.

B In den letzten Jahren machen sich Langzeitfolgen der Erkrankungen und friherer
HIV- und HCV-Praparate verstarkt bemerkbar.

B Ein Drittel der Befragten hatte in den letzten vier Wochen starke Nebenwirkungen
durch HIV-Medikamente. Insgesamt wird jedoch von einer besseren Vertraglichkeit
im Vergleich zu friheren HIV-Praparaten berichtet.

Ein Grofdteil der befragten Leistungsempfangenden schatzt den aktuellen Gesundheitszustand
als zufriedenstellend ein, wobei sich hier gegentber 2013 keine wesentliche Veranderung zeigt
(Abbildung 10). Im Vergleich zu 2013 bezeichnen etwas mehr der Befragten ihre gegenwartige
Gesundheit als sehr gut oder gut (19 %), wahrend gleichzeitig der Anteil derjenigen, die ihre
Gesundheit als weniger gut ansehen, um funf Prozentpunkte leicht zurickgegangen ist.
Insgesamt scheint sich die Einschatzung des Gesundheitszustandes im Vergleich von 2013 zu
heute stabilisiert zu haben.

Die in der Vorgangerstudie antizipierte Zunahme gesundheitlicher Einschrankungen hat sich nicht
in dem Maf3e bestatigt, wie urspriinglich erwartet. Zwei Faktoren schranken diesen Befund jedoch
ein: Zum einen handelt es sich bei den beiden Erhebungen jeweils um einen Querschnitt und
nicht um eine Langsschnitterhebung. Zwar ist davon auszugehen, dass viele
Leistungsempfangende sowohl 2013 als auch 2024 an der schriftlichen Befragung
teilgenommen haben, jedoch ist die Stichprobe nicht deckungsgleich. Zum anderen geht aus der
Stiftungsstatistik hervor, dass in den vergangenen zehn Jahren etwa 100 Leistungsempfangende
verstorben sind. Die Grinde fUr die Todesfalle kdnnen im Rahmen dieser Studie nicht
nachvollzogen werden. Basierend auf den Berichten aus den Telefoninterviews ist jedoch zu
vermuten, dass viele der Todesfalle in Zusammenhang mit der HIV-Infektion bzw. AIDS-
Erkrankung und insbesondere der HCV-Koinfektion stehen. Insgesamt sind seit Aufnahme der
Stiftungstatigkeit 521 Leistungsempfangende verstorben (Stand: 31.12.2023).5

Auch in den telefonischen Gesprachen beschreiben die meisten Interviewten ihren
Gesundheitszustand als zufriedenstellend, berichten aber zugleich von teils erheblichen
gesundheitlichen Beeintrachtigungen. Die HIV-Infektion wird von vielen als ein Aspekt ihres
Lebens beschrieben, der sich weitgehend als stabil gestaltet: Viele Leistungsempfangende
erwahnen, dass sie die regelmafiigen Kontrolluntersuchungen wahrnehmen und die Viruslast seit
Jahren unter der Nachweisgrenze liegt. Neue Praparate spielen dabei eine grofie Rolle (siehe
auch Abbildung 14).

5 Stiftung ,Humanitare Hilfe fir durch Blutprodukte HIV-infizierte Personen” (2024). Jahresbericht GJ 2023.
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Abbildung 10: Gegenwirtiger Gesundheitszustand
Frageformulierung: Wie wurden Sie lhren gegenwartigen Gesundheitszustand beschreiben?

Schlecht

11%
29%
Weniger gut
34%
44%
Zufriedenstellend
43%
19%
Gut oder sehr gut
12%
H 2024 2013
| Quelle: Schriftliche Befragung der Leistungsempfangenden. n=365(2024), n=446(2013) © Prognos 2025

Im Vergleich zur Aligemeinbevélkerung geht es den Leistungsempfangenden deutlich schlechter.
So bewerten in einer reprasentativen Umfrage 43 Prozent der Teilnehmenden ihre aktuelle
Gesundheit als sehr gut oder gut, wohingegen dies nur fur 19 Prozent der befragten
Leistungsempfangenden der Fall ist. Umgekehrt tritt in der Allgemeinbevdlkerung ein schlechter
(5 %) oder weniger guter (17 %) Gesundheitszustand deutlich seltener auf.¢

Dass Hamophilie und eine HCV-Koinfektion den Gesundheitszustand mafigeblich beeinflussen,
zeigt sich nicht nur in den Telefoninterviews, sondern auch in den Daten der schriftlichen
Befragung. Differenziert man die Einschatzung des Gesundheitszustandes nach dem Vorliegen
von Hamophilie und/oder Hepatitis C, wird deutlich, dass 41 Prozent der Befragten mit
Hamophilie und/oder Hepatitis C inren Gesundheitszustand als weniger gut oder schlecht
beurteilen (Abbildung 11). Demgegenuber schatzen 27 Prozent der Personen, bei denen
ausschlieflich eine HIV-Infektion bzw. AIDS-Erkrankung vorliegt, ihre Gesundheit als weniger gut
oder schlecht ein. Dementsprechend unterscheiden sich die beiden Gruppen auch hinsichtlich
des Anteils der Befragten, denen es gut oder sehr gut geht (16 % gegenlber 28 %). Jeweils fast
die Halfte der Personen aus beiden Gruppen beschreibt ihre Gesundheit als zufriedenstellend.

6 Vgl. Deutsches Institut fir Wirtschaftsforschung (DIW Berlin) (2024): Sozio-oekonomisches Panel (SOEP), Daten des Jahres 2022,
SOEP-Core v39, EU-Edition. https://www.diw.de/de/diw_01.c.918103.de/edition/soep-core_v39eu__daten_1984-2022__eu-
edition.html
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Abbildung 11: Gegenwiirtiger Gesundheitszustand (mit/ohne Himophilie/Hepatitis C)

Hamophilie/Hepatitis C L

Kein Hamophilie/Hepatitis C &S

B Schlecht ® Weniger gut Zufriedenstellend B Gut oder sehr gut

| Quelle: Schriftliche Befragung der Leistungsempfangenden. n=365 © Prognos 2025

Hamophilie-Betroffene heben im Interview meist Gelenkschaden und -arthrosen hervor, die sich
mit zunehmendem Alter deutlich verschlechtert haben. Damit verbunden sind Schmerzen, die
zum Teil eine regelméafRige medikamentdse Behandlung erfordern. Die Gelenkschaden und
Schmerzen schranken den Alltag und die Teilhabe am sozialen Leben ein und fuhren haufig zur
Arbeitsunfahigkeit. Durch den Einsatz kunstlicher Gelenke konnte teilweise eine Besserung
erreicht werden. DarUber hinaus berichten einige Interviewte von Leberproblemen - von erhéhten
Leberwerten bis hin zu Leberkrebs -, die auf eine friihere HCV-Konfektion und die
jahrzehntelange Medikamenteneinnahme zurickzufuhren sind.

»Ich bin naturlich élter jetzt und da hat man natdrlich schon seine normalen
Altersprobleme und bei mir und den vielen alteren Blutern ist es ja so, dass samtliche
oder fast alle Gelenke kaputt und deformiert sind.“

,Neben der HIV-Infektion hatte ich auch eine HCV-Koinfektion, die zusammen dann die
Leber doch stark angegriffen haben, sodass ich eine Lebertransplantation bekommen
habe.“

,Bei einem Ultraschall hat sich ein Tumor in der Leber gezeigt und ich bin sofort operiert
worden. Zwei Jahre dann ohne Probleme und dann die ersten Metastasen, die jetzt
immer noch behandelt werden. “

Des Weiteren wurden die behandelnden Arztinnen und Arzten nach den besonderen
gesundheitlichen Belastungen gefragt, die sich durch eine Hamophilie-Erkrankung bzw. eine
Hepatitis C-Koinfektion ergeben. Arztinnen und Arzte nennen als Belastungen fiir
Leistungsempfangende mit Hamophilie-Erkrankung insbesondere Gelenkschaden, Arthropathie
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und die daraus resultierenden Mobilitatseinschrankungen. Diesen Einschrankungen wird nach
Angabe der Arztinnen und Arzte durch eine regelméaRige Prophylaxe in Form einer subkutanen
oder intravendsen Substitution. Als besondere gesundheitliche Belastungen durch eine HCV-
Koinfektion nennen die Arztinnen und Arzte das Auftreten von Leberzirrhose sowie vereinzelt
hepatozellulare Karzinome.

Neben dem Vorliegen einer Himophilie-Erkrankung und einer Koinfektion hangt auch das Alter
mit der Bewertung des Gesundheitszustandes zusammen (Abbildung 12). Mit zunehmendem
Alter nimmt der Anteil der Personen, die ihren Gesundheitszustand als gut oder sehr gut
einschatzen, kontinuierlich ab (von 27 % bei den unter 50-Jahrigen auf 10 % bei den tber 65-
Jahrigen). D. h. mit zunehmendem Alter verschiebt sich die Einschatzung des
Gesundheitszustandes von (sehr) gut zu zufriedenstellend. Uberraschenderweise unterscheiden
sich die Altersgruppen jedoch kaum hinsichtlich des Anteils der Personen, die aktuell einen
weniger guten oder schlechten Gesundheitszustand haben. Ein entscheidender Faktor fur die
Einschatzung der Gesundheit als schlecht ist das Vorliegen weiterer Erkrankungen wie
Hamophilie oder die Folgen einer HCV-Koinfektion, die sich im hoheren Lebensalter noch
verstarkt auswirken kénnten.

Abbildung 12: Gegenwirtiger Gesundheitszustand nach Alter

B Schlecht ® Weniger gut Zufriedenstellend B Gut oder sehr gut

14%

22%

| Quelle: Schriftliche Befragung der Leistungsempfangenden. n=361 © Prognos 2025
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Neben den Leistungsempfangenden wurden auch die behandelnden Arztinnen und Arzte nach
der Einschatzung des Gesundheitszustandes ihrer Patientinnen und Patienten gefragt. Diese
beurteilen den aktuellen Gesundheitszustand der von ihnen behandelten
Leistungsempfangenden in der Tendenz etwas besser als die Teilnehmenden der schriftlichen
Befragung (Abbildung 13). So beschreiben die Arztinnen und Arzte den Gesundheitszustand von
31 Prozent der Patientinnen und Patienten als gut oder sehr gut. Kein Unterschied zeigt sich
jedoch hinsichtlich des Anteils der Leistungsempfangenden, denen es derzeit schlecht (11 %)
oder weniger gut (32 %) geht.

Abbildung 13: Gegenwirtiger Gesundheitszustand aus Sicht der Arztinnen und Arzte
Anteil bezogen auf Summe der leistungsempfangenden Patientinnen und Patienten

Schlecht - 11%

Weniger gut 32%
Zufriedenstellend 26%
Gut oder sehr gut 31%
| Quelle: Befragung von Arztinnen und Arzten. n=8(Arztinnen/Arzte), n=111(Patientinnen/Patienten) © Prognos 2025

Hinsichtlich der Entwicklung des Gesundheitszustandes berichten die befragten Arztinnen und
Arzte, dass sich dieser bei einem Grofteil der Leistungsempfangenden in den letzten drei Jahren
nicht wesentlich veréndert hat. Nach Einschatzung der befragten Arztinnen und Arzte geht es

76 Prozent der Leistungsempfangenden in etwa wie vor drei Jahren, 14 Prozent geht es etwas
schlechter und 11 Prozent geht es nach Einschatzung der Arztinnen und Arzte heute viel
schlechter (ohne Abbildung).

Grundséatzlich ist zu beachten, dass nur acht Arztinnen und Arzte befragt wurden. Auch wenn sich
ihre Angaben auf mehr als 100 Patientinnen und Patienten beziehen, die Leistungen der Stiftung
empfangen, stellt dies nur einen Teil der Leistungsempfangenden dar und spiegelt daher nicht
die gesamte Situation wider.

Mit wenigen Ausnahmen geben alle befragten Leistungsempfangenden an, derzeit HIV-
Medikamente einzunehmen (99 %). Zudem berichten die Leistungsempfangenden in den
telefonischen Interviews, sich durch die regelmafiige Einnahme von HIV-Medikamenten stabil
unter der Nachweisgrenze zu befinden. Jedoch kann die Einnahme von HIV-Medikamenten auch
Nebenwirkungen haben, die das Wohlbefinden beeinflussen. Der Vergleich mit den Ergebnissen
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der Vorgangerstudie spiegelt die Weiterentwicklung der HIV-Praparate wider, die zu einer
besseren Vertraglichkeit im Sinne einer Reduktion starker Nebenwirkungen gefuhrt hat. Der
Anteil der Leistungsempfangenden, die Uber starke Nebenwirkungen wie zum Beispiel Mudigkeit,
Ubelkeit, Durchfall, Muskel- und Kopfschmerzen, Hautausschlége oder Fettverteilungsstérungen
berichten, ist zurlickgegangen (Abbildung 14). Vor zehn Jahren gaben mehr als die Halfte der
Befragten an, starke Nebenwirkungen innerhalb der letzten vier Wochen erlebt zu haben. Heute
liegen starke Nebenwirkungen fir die Mehrheit der Leistungsempfangenden weiter zuruck:

52 Prozent geben an, friher schon einmal Nebenwirkungen gehabt zu haben. Dennoch berichtet
auch heute noch ein Drittel der Leistungsempfangenden von starken Nebenwirkungen in den
letzten vier Wochen. Der medizinische Fortschritt in der HIV-Behandlung wird auch in der
Befragung der Arztinnen und Arzte ersichtlich, die mehrheitlich angeben, dass alle oder einige
ihrer Patientinnen und Patienten, die Leistungen der Stiftung erhalten, von den neuen HIV-
Praparaten profitieren.

Abbildung 14: Nebenwirkungen von HIV-Medikamenten

32%

Ja, innerhalb der letzten vier Wochen
54%

52%

Ja, fruher einmal
40%

16%

Nein, noch nie
5%

H 2024 m 2013

| Quelle: Schriftliche Befragung der Leistungsempfangenden. n=361(2024), n=446(2013) © Prognos 2025
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Die Schilderungen der Leistungsempfangenden in den telefonischen Interviews bestatigen
insgesamt das Ergebnis der schriftlichen Befragung,. Allerdings sind Langzeitfolgen friherer HIV-
Medikamente im Leben vieler Leistungsempfangenden prasent. Genannt werden hier unter
anderem Fettverteilungsstérungen, Magen-Darm-Probleme, eine eingeschrankte
Leistungsfahigkeit, Ermudungszustande und Schlafstérungen. Auch die psychische Belastung
durch die HIV-Infektion und mégliche weitere Erkrankungen und Infektionen werden von einigen
Interviewten angesprochen.

Dem stehen neuere Praparate in der HIV-Behandlung gegenliber, die nach den Aussagen der
Interviewten durch die Kombination verschiedener Wirkstoffe nur einmal taglich eingenommen
werden mussen und weniger Nebenwirkungen haben. Dennoch erinnert die tagliche
Medikamenteneinnahme bestandig an die HIV-Infektion.

,ES ist von der Medikation und vom Management deutlich einfacher geworden, weil das
Préparat nur einmal téglich eingenommen werden muss. Und die Nebenwirkungen
halten sich, zumindest bei mir, sehr stark in Grenzen.

Funf Prozent der HCV-koinfizierten Befragten geben an, in den letzten vier Wochen starke
Nebenwirkungen von HCV-Medikamenten gehabt zu haben (Abbildung 15). Zu beachten ist, dass
lediglich finf Prozent der HCV-koinfizierten Befragten aktuell Medikamente gegen die Infektion
einnehmen. Dies deutet darauf hin, dass die Infektion bei einem Grof3teil der
Leistungsempfangenden nicht mehr besteht, was in den Telefoninterviews bestatigt wird. In den
meisten Fallen liegt die Behandlung der HCV-Koinfektion zehn bis 20 Jahre zurlck. In der
schriftlichen Befragung geben jedoch fast 70 Prozent der HCV-koinfizierten Befragten an, dass
friher einmal starke Nebenwirkungen der HCV-Therapie aufgetreten sind. Auch wenn die
Koinfektion in der Regel erfolgreich behandelt werden konnte und es zu keinem Wiederauftreten
kam, wird die Zeit der HCV-Behandlung in den Telefoninterviews aufgrund der starken
Nebenwirkungen, die zum Teil bis heute nachwirken, als sehr belastend beschrieben. Teilweise
waren mehrere Behandlungsversuche notwendig. Einige Interviewte berichten von schlechten
Leberwerten, Lebertransplantation oder Leberkrebs als Folge der Koinfektion. Vereinzelt wurde
auch erwahnt, dass Leistungsempfangende aus dem personlichen Umfeld der Interviewten in den
letzten Jahren an Leberkrebs verstorben sind und grofle Sorge besteht, ebenfalls die Diagnose
Leberkrebs zu erhalten.

,Die HCV-Koinfektion konnte schlussendlich erfolgreich behandelt werden nach uber
einem Jahr. Das ging aber mit so massiven Nebenwirkungen einher, dass ich immer
vom ,Jahr in der Hélle“ spreche.

»HCV wurde wegtherapiert, was ein furchtbarer, miihsamer Prozess war.“
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Abbildung 15: Nebenwirkungen von Hepatitis C-Medikamenten

Ja, innerhalb der letzten vier Wochen 5%

Ja, friher einmal 69%

Nein, noch nie 26%

| Quelle: Schriftliche Befragung der Leistungsempfangenden. n=250 © Prognos 2025

Der Ausbruch der COVID-19-Pandemie Anfang 2020 hatte erhebliche Auswirkungen auf die
gesundheitliche, soziale und wirtschaftliche Situation von Menschen weltweit. Insbesondere
vulnerable Personen mit bestehenden chronischen Erkrankungen, altere Menschen und
Menschen mit Behinderungen waren durch die Pandemie besonders gefahrdet. 72 Prozent der
befragten Leistungsempfangenden geben an, sich mit dem COVID-19-Virus infiziert zu haben,

35 Prozent aller Befragten haben sich mehrfach infiziert (ohne Abbildung). Fur einen Teil von
ihnen bleiben die Auswirkungen der Infektion weit Gber die akute Erkrankung hinaus bestehen.
Bei zw0If Prozent der Leistungsempfangenden, die sich mit dem Virus infiziert haben, wurde eine
Long-COVID-Erkrankung und bei drei Prozent wurde eine schwere neuroimmunologische
Erkrankung (Myalgische Enzephalomyelitis/Chronisches Fatigue-Syndrom) im Zusammenhang mit
der COVID-19-Infektion diagnostiziert. In den Telefoninterviews wurde jedoch grofltenteils keine
zusatzliche starke Belastung durch die Erkrankungen im Zusammenhang mit dem COVID-19-Virus
berichtet. Nur in wenigen Fallen traten finanzielle Belastungen auf oder die soziale Isolierung
fuhrte zu einer psychischen Belastung.
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33 Auswirkungen der Beeintrichtigungen im Alltag

B Gut die Halfte der Befragten erlebt durch die gesundheitlichen Belastungen oft oder
immer Einschrankungen im Alltag oder bei der Arbeit.

B Durch seelische und emotionale Belastungen entstehen etwas seltener
Einschrankungen.

B Beiden Einschrankungen zeigt sich eine leichte Verbesserung unter den
Befragungsteilnehmenden im Vergleich zur Vorgangerstudie.

Die gesundheitlichen Beeintrachtigungen der Leistungsempfangenden kdnnen weitreichende
Folgen fur ihren Alltag haben. Neben kérperlichen Einschrankungen spielen auch psychische
Belastungen eine grofie Rolle. Viele Betroffene sehen sich mit Herausforderungen konfrontiert,
die ihre berufliche Tatigkeit und die allgemeine Lebensfuhrung erschweren.

Abbildung 16 zeigt, dass mehr als die Halfte der Leistungsempfangenden (54 %) in den letzten
vier Wochen aufgrund korperlicher Probleme oft (36 %) oder immer (18 %) in ihrer Arbeit oder
ihren alltaglichen Beschéaftigungen eingeschrankt waren und weniger leisten konnten, als sie sich
vorgenommen hatten.

Abbildung 16: Korperliche Einschrinkungen im Alltag
Frageformulierung: Wie oft kam es in dieser Zeit vor, dass Sie wegen gesundheitlicher Probleme korperlicher Art in
lhrer Arbeit oder Ihren alltéglichen Beschaftigungen...

_..in der Art Ihrer Tatigkeit 18% 36% 30%
eingeschrankt waren?
...weniger geschafft haben, 12% 429% 30% 9%
als Sie eigentlich wollten?

B Immer B Oft @ Manchmal Fast nie ® Nie

| Quelle: Schriftliche Befragung der Leistungsempfangenden. n=353-356 © Prognos 2025
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Ahnliche Ergebnisse in Bezug auf die Auswirkungen auf die berufliche Tatigkeit zeigen auch die
Telefoninterviews. Interviewte, die bereits gesundheitliche Probleme haben, berichten von einer
deutlichen Verschlechterung in den letzten zehn Jahren. Diese Verschlechterung hat bei vielen
Interviewten dazu geflihrt, dass sie weniger oder gar nicht mehr arbeiten kdnnen. Insgesamt
wirken sich die gesundheitlichen Beeintrachtigungen spurbar auf den Alltag aus. Viele berichten
von nachlassender Leistungsfahigkeit und Energie, was die Bewaltigung alltaglicher Aufgaben
erschwert. In einigen Fallen Gbernehmen Angehorige Besorgungen, insbesondere wenn als Folge
der Hdmophilie-Erkrankung starke Gelenkschaden vorliegen und Bewegung mit Schmerzen
verbunden ist.

Im Vergleich zu 2013, als noch 60 Prozent der Leistungsempfangenden angaben, durch
korperliche Probleme in ihrer Arbeit oder bei alltaglichen Tatigkeiten eingeschrankt zu sein, ist
dieser Anteil nun auf 54 Prozent gesunken (Abbildung 17). Trotz dieses Ruckgangs bleiben
Einschrankungen flr einen erheblichen Teil der Betroffenen bestehen. Diese Einschrankungen
werden besonders deutlich, wenn die Anteile mit der gleichaltrigen Gesamtbevdlkerung
verglichen werden, bei der solche Belastungen weitaus seltener auftreten.

Abbildung 17: Korperliche Einschrinkungen im Alltag im Vergleich zu 2013 und zur
Gesamtbevolkerung

Frageformulierung: Wie oft kam es in dieser Zeit vor, dass Sie wegen gesundheitlicher Probleme korperlicher Art in
Ihrer Arbeit oder Ihren alltéglichen Beschaftigungen...

_..in der Art Ihrer Tatigkeit _..weniger geschafft haben,
eingeschrankt waren? als Sie eigentlich wollten?
Leistungsempfangende 2024
16% 15%
60% 66%
Leistungsempfangende 2013
10% 10%
40- bis 74-jahrige 15% 16%
Gesamtbevolkerung
(SOEP) 63% 59%
B Oft oder immer Fast nie oder nie
| Quelle: Schriftliche Befragung der Leistungsempfangenden. n=353-356(2024), n=468(2013) © Prognos 2025
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Psychische oder emotionale Probleme in der Arbeit oder im Alltag kdnnen dazu fuhren, dass
Aufgaben weniger sorgfaltig erledigt werden und insgesamt weniger erreicht wird, als urspringlich
beabsichtigt. Bei einem groflen Teil der Befragten treten solche Probleme haufig auf. So
berichten 37 Prozent der Befragten, dass sie aufgrund dieser Probleme ihre Arbeit oder
Tatigkeiten oft (28 %) oder immer (9 %) weniger sorgfaltig erledigen (Abbildung 18). Ein &hnliches
Bild zeigt sich bei der Frage, ob sie weniger geschafft haben, als sie eigentlich wollten: Hier geben
43 Prozent an, dies oft (33 %) oder immer (10 %) zu erleben. Bemerkenswert ist jedoch, dass

18 Prozent der Befragten angeben, nie weniger sorgfaltig zu arbeiten, und 17 Prozent sagen,
dass sie nie weniger erreichen, als sie beabsichtigt hatten. Dies deutet darauf hin, dass es auch
eine Gruppe gibt, die relativ gut mit ihren emotionalen Herausforderungen zurechtkommt.

Abbildung 18: Emotionale Einschrinkungen im Alltag
Frageformulierung: Wie oft kam es in dieser Zeit vor, dass Sie wegen seelischer oder emotionaler Probleme in lhrer
Arbeit oder lhren alltdglichen Beschaftigungen...

...Ihre Arbeit oder Tatigkeit
weniger sorgfaltig als sonst 9%
gemacht haben?

...weniger geschafft haben, 10%
als Sie eigentlich wollten?

B Immer W Oft @ Manchmal Fast nie ® Nie

| Quelle: Schriftliche Befragung der Leistungsempfangenden. n=354-362 © Prognos 2025
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Auch bei den Auswirkungen emotionaler Belastungen auf die Arbeit und alltagliche Aktivitaten
zeigen sich dhnliche Ruckgange wie bei den Auswirkungen korperlicher Belastungen. Im Jahr
2013 gaben 54 Prozent der Befragten an, aufgrund psychischer Probleme weniger geschafft zu
haben. In der aktuellen Befragung liegt der Anteil bei 43 Prozent (Abbildung 19). Der Anteil von
Leistungsempfangenden, die ihre Arbeit aufgrund seelischer Probleme weniger sorgfaltig
erledigen konnten, ist von 45 Prozent auf 37 Prozent zurickgegangen. Nach wie vor stellen
psychische Belastungen, die sich nach den Erlduterungen in den Telefoninterviews z. B. in
ErmUdungszustanden und Schlafstérungen auflern, fir viele Leistungsempfangende eine
spurbare Hurde im Alltags- und Berufsleben dar. Zwar sind die entsprechenden Anteile ricklaufig,
doch im Vergleich zur gleichaltrigen Gesamtbevolkerung bleibt das Ausmafl der Einschrankungen
auffallend hoch.

Abbildung 19: Emotionale Einschrinkungen im Alltag im Vergleich zu 2013 und zur
Gesamtbevolkerung

Frageformulierung: Wie oft kam es in dieser Zeit vor, dass Sie wegen seelischer oder emotionaler Probleme in lhrer
Arbeit oder Ihren alltéglichen Beschaftigungen...

...Ihre Arbeit oder Tatigkeit _..weniger geschafft haben,
weniger sorgfaltig als sonst als Sie eigentlich wollten?
gemacht haben?

37% 43%

Leistungsempfangende 2024

32% 28%

Leistungsempfangende 2013
19% 16%
40- bis 74-jahrige I 6% I 8%
Gesamtbevolkerung
(SOEP) 80% 75%
B Oft oder immer M Fast nie oder nie
| Quelle: Schriftliche Befragung der Leistungsempfangenden. n=354-362(2024), n=468(2013) © Prognos 2025
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3.4 Unterstiitzungsbedarf im Alltag

B Es besteht weiterhin ein hoher Unterstitzungsbedarf unter den

Leistungsempfangenden: Rund 40 Prozent benétigen mindestens wochentlich

Unterstltzung, ein weiteres Drittel unregelmafig.

B Die Partnerin bzw. der Partner spielt nach wie vor die wichtigste Rolle bei der

Fur ein Viertel ist die Unterstutzung, die sie im Alltag erhalten, nicht ausreichend.

Unterstutzung und Versorgung im Alltag. Die Inanspruchnahme professioneller

Unterstutzung hat deutlich zugenommen.

Aufgrund korperlicher und seelischer Gesundheitsbelastungen besteht nach wie vor ein hoher
Unterstutzungsbedarf unter den Leistungsempfangenden: Rund 40 Prozent haben in den letzten

vier Wochen mindestens wdchentlich Unterstitzung bendtigt. Ein Drittel ist zumindest

unregelmagig auf Unterstiitzung angewiesen (Abbildung 20). Gegenuber 2013 haben sich die
Anteile der Befragten, die angeben, taglich, mehrmals oder einmal pro Woche auf Unterstutzung
oder Versorgung angewiesen zu sein, kaum verandert. Ein deutlicher Anstieg ist jedoch bei
denjenigen zu verzeichnen, die in den letzten vier Wochen keine Unterstutzung bendtigt haben.

Abbildung 20: Angewiesenheit auf regelméfiige Unterstiitzung

Frageformulierung: Wie haufig waren Sie aufgrund lhrer korperlichen oder seelischen Gesundheit in den letzten vier

Wochen auf Unterstutzung oder Versorgung angewiesen?

. I s
Taglich 17%
16%

Mehrmals pro Woche
s 18%

Einmal pro Woche
s 8%

32%
UnregelmaRig 38%
(1]

Gar nicht 30%
ar nic 19%

H 2024 2013

| Quelle: Schriftliche Befragung der Leistungsempfangenden. n=363(2024), n=457(2013)
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Entsprechend den Befunden zum aktuellen Gesundheitszustand zeigt sich auch hier, dass bei
Vorliegen einer Hdmophilie-Erkrankung und/oder HCV-Koinfektion ein deutlich héherer
Unterstutzungsbedarf besteht: 42 Prozent dieser Personen haben in den letzten vier Wochen
mindestens einmal pro Woche Unterstltzung benétigt (Abbildung 21). Demgegenuber haben
28 Prozent der Personen ohne Hamophilie oder HCV-Koinfektion einen mindestens
wochentlichen Unterstutzungsbedarf. Darlber hinaus geben immerhin 37 Prozent der Personen
aus dieser Gruppe an, unregelmafig Unterstitzung zu bendtigen.

Abbildung 21: Angewiesenheit auf regelméfiige Unterstiitzung (mit/ohne Himophilie/Hepatitis C)

Hamophilie/Hepatitis C 15% 19%

Kein Hamophilie/Hepatitis C 13% 9% | 6%

I Taslich Mehrmals Einmal
& pro Woche pro Woche

UnregelmaRig I Gar nicht

| Quelle: Schriftliche Befragung der Leistungsempfangenden. n=363 © Prognos 2025

Bei einer Unterscheidung des Unterstitzungsbedarfs nach Alter werden Unterschiede zwischen
den Altersgruppen ersichtlich (Abbildung 22). Erwartungsgemaf nimmt der Anteil derjenigen, die
taglich Unterstitzung bendtigen, tendenziell mit dem Alter zu. Hier ist insbesondere die Gruppe
der Uber 65-Jahrigen hervorzuheben, in der 27 Prozent einen taglichen Unterstitzungsbedarf
angeben. Analog nimmt der Anteil der Befragten, die in den letzten vier Wochen keine
Unterstutzung bendétigt haben, mit zunehmendem Alter ab, von 40 Prozent auf 25 Prozent.
Insgesamt sticht hier die Gruppe der unter 50-Jahrigen leicht hervor, von denen viele einmal pro
Woche oder 6fter Unterstlitzung benétigen. Gleichzeitig ist dies auch die Altersgruppe mit der
geringsten Fallzahl.

Abbildung 22 illustriert jedoch auch, dass innerhalb der Altersgruppen Unterschiede bestehen:
Wahrend es in jeder Altersgruppe einen grofien Anteil an Leistungsempfangenden gibt, die in den
letzten vier Wochen gar keiner oder unregelmagiger Unterstltzung bedurften, so ist andererseits
auch der Anteil derjenigen betrachtlich, die mehrmals pro Woche oder taglich Bedarf haben.
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Abbildung 22: Angewiesenheit auf regelméfiige Unterstiitzung nach Alter

i
50 bis 59 Jahre o 0 0 9
G

. Mehrmals Einmal o )
I Taglich pro Woche pro Woche UnregelmaBig I Gar nicht
uelle: Schriftliche Befragung der Leistungsempfangenden. n= rognos
Quelle: Schriftliche Bef der Lei f d 360 ©FP 2025

76 Prozent der Leistungsempfangenden beurteilen die erhaltene Unterstitzung als ausreichend
(Abbildung 23). Demnach reicht fur ein Viertel der Befragten die aktuelle Unterstitzung nicht aus.
Dabei ist der Anteil derjenigen, die in den letzten vier Wochen keine ausreichende Unterstutzung
oder Versorgung erhalten haben, im Vergleich zu 2013 um funf Prozentpunkte leicht gestiegen.

Abbildung 23: Angemessenheit der erhaltenen Unterstiitzung
Frageformulierung: Warden Sie sagen, die Unterstitzung, die Sie in den letzten vier Wochen erhalten haben, war...*

_..nicht ausreichend -

81%

__.ausreichend

H 2024 m 2013

*Nur Leistungsempfangende, die in den letzten vier Wochen téglich oder mindestens einmal pro Woche auf Unterstiitzung

Quelle: Schriftliche Befragung der Leistungsempfangenden.
angewiesen waren: n=137(2024), n=197(2013) © Prognos 2025
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Wenn Leistungsempfangende auf Unterstitzung angewiesen sind, so sind Partner bzw. Partnerin
die mit Abstand wichtigste unterstutzende Person (Abbildung 24). Hier zeigt sich keine
Veranderung zu 2013. Seltener erfolgt Unterstitzung inzwischen durch andere
Familienangehdrige (2024: 48 %, 2013: 66 %) und Freunde oder Bekannte

(2024: 26 %, 2013: 34 %). Die Inanspruchnahme professioneller Unterstltzung hat deutlich
zugenommen. 22 Prozent wurden zuletzt z. B. durch einen Pflegedienst unterstutzt. In den
telefonischen Gesprachen erwahnen einige Interviewte, dass sie in naher Zukunft einen
Pflegeheimplatz suchen mussen. Dies stellt einerseits eine finanzielle Herausforderung dar und
kénnte andererseits aufgrund der vielfaltigen Krankheitsbilder, insbesondere der HIV-Infektion
und Hamophilie, zusatzliche Schwierigkeiten mit sich bringen.

Abbildung 24: Unterstiitzungsnetzwerk

Frageformulierung: Welche Personen haben Sie mindestens einmal in den letzten vier Wochen unterstutzt oder
versorgt?

Partner/Partnerin

Andere Familienangehorige

Freunde oder Bekannte

12%

8%

Professionelle Hilfskrafte

Nachbarn

H 2024 ®m 2013

| Quelle: Schriftliche Befragung der Leistungsempfangenden. n=140(2024), n=199(2013) © Prognos 2025
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Private Kontakte spielen nach wie vor eine tragende Rolle bei der Unterstitzung der
Leistungsempfangenden. Teils fuhrt dies zu einer groflen zeitlichen Belastung bis hin zur Aufgabe
der Berufstatigkeit (Abbildung 25). Wenn Befragte einmal kurzfristig Hilfe bendtigen, so kann sich
die Uberwiegende Mehrheit (eher) darauf verlassen, dass private Kontakte spontan bereitstehen
(83 %). Gleichzeitig geben aber auch 16 Prozent der Befragten an, keine privaten Kontakte zu
haben, die regelmafig unterstitzen kdnnen. Fur weitere 11 Prozent trifft dies eher zu. Dass das
Leisten von Unterstitzung fir ihre privaten Kontakte eine grof3e zeitliche Belastung ist, halten

41 Prozent der Befragten fur (eher) zutreffend. In einigen Fallen haben enge Familienangehdérige
ihre Berufstatigkeit einschranken oder aufgeben mussen (19 % trifft eher zu oder trifft zu).

Abbildung 25: Einstellungen zur Unterstiitzung durch das private Umfeld

Frageformulierung: Wenn Sie einmal an |hre privaten Kontakte denken, die Sie gelegentlich oder auch regelmafig
unterstitzen oder versorgen:

Wenn ich einmal kurzfristig Hilfe
brauche, kann ich mich immer auf meine 49% 34% 11% | 1%
privaten Kontakte verlassen.

Es ist fur meine privaten Kontakte
eine grofie zeitliche Belastung, mich zu
unterstutzen.

Ich habe keine privaten Kontakte, die
mich regelmafig unterstitzen konnten.

11% 23%

Enge Familienangehorige haben ihre
Berufstatigkeit eingeschrankt oder [ PR W G738 B 47 69%
aufgegeben, um mich zu unterstitzen.

B Trifft zu W Trifft eher zu MW Trifft eher nicht zu W Trifft nicht zu

Quelle: Schriftliche Befragung der Leistungsempfangenden. n=337-352 © Prognos 2025
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3.5 Professionelle Versorgungssituation

B HIV-Schwerpunktpraxen und -Behandlungszentren sowie Hamophiliezentren sind
weithin bekannt und werden genutzt.

B Die Befragten sind mehrheitlich zufrieden mit der Qualitat der
Gesundheitsversorgung.

B Fur mehr als die Halfte der Leistungsempfangenden ist die Erreichbarkeit der
bendtigten Gesundheitsversorgung haufig oder immer ein Problem.

B 15 Prozent der Befragten geben an, dass bendétigte Beratung oder Versorgung oft
oder immer nicht genehmigt wird.

In der Neuauflage der schriftlichen Befragung wurde die professionelle Versorgungssituation der
Leistungsempfangenden ausfuhrlicher untersucht. Erganzt werden die Erkenntnisse aus der
Befragung von Leistungsempfangenden durch Ergebnisse der Online-Befragung von
behandelnden Arztinnen und Arzten.

HIV-Schwerpunktpraxen und -Behandlungszentren sowie Hamophiliezentren sind fur
Leistungsempfangende wichtige Anlaufstellen, da sie spezialisierte medizinische Versorgung,
individuelle Beratung und psychosoziale Unterstutzung anbieten. Bis auf wenige Ausnahmen sind
alle befragten Leistungsempfangenden in Behandlung in einer HIV-Schwerpunktpraxis oder
einem HIV-Behandlungszentrum und alle Betroffenen mit Hdmophilie werden zusatzlich in
Hamophiliezentren behandelt (ohne Abbildung).
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Zudem nehmen 40 Prozent der Leistungsempfangenden Physiotherapie in Anspruch und

18 Prozent sind in psychotherapeutischer oder psychiatrischer Behandlung (Abbildung 26). Etwas
weniger als jeder Zehnte besucht eine Selbsthilfegruppe, sieben Prozent nehmen eine
professionelle Beratung in Anspruch und fur funf Prozent der Befragten ist Unterstitzung tber
eine Nachbarschaftshilfe moglich.

Abbildung 26: Nutzung von weiteren professionellen Unterstiitzungsangeboten

PhySiOthera peUt/_in _ 40%
Psychologen/-in, Psychotherapeuten/-in 18%
oder Psychiater/-in

Selbsthilfegruppe 8%

Professionelle Beratung %

Nachbarschaftshilfe 5%

Sonstiges - 11%

| Quelle: Schriftliche Befragung der Leistungsempfangenden. n=368 © Prognos 2025

Fur die Mehrheit der Befragten treten dabei selten oder nie Probleme mit der gesundheitlichen
Versorgung auf (Abbildung 27). So ist ein ungehindertes Bewegen in Gesundheitseinrichtungen
oder Praxen méglich, die Kommunikation mit Arztinnen und Arzten sowie Gesundheitspersonal ist
verstandlich und es kommt selten oder nie vor, dass die Befragten schlecht beraten oder versorgt
werden. Es sticht jedoch hervor, dass etwas mehr als die Halfte der Leistungsempfangenden
angibt, dass benétigte Arztinnen und Arzte, Therapeutinnen und Therapeuten und
Gesundheitseinrichtungen immer (30 %) oder haufig (22 %) nicht vor Ort verfigbar sind. In der
Regel haben die Befragten aber eine Méglichkeit, an den entsprechenden Ort zu gelangen und es
fehlt selten oder nie eine Person, die bei der Wahrnehmung der Behandlung unterstutzen kénnte.
Hinsichtlich der Wartezeiten auf einen Termin ergibt sich ein gemischtes Bild: ungefahr die Halfte
der Befragten muss immer oder oft zu lange auf einen Termin warten, wahrend dies fur die
andere Halfte selten oder nie der Fall ist. Dass die benétigte Versorgung oder Beratung nicht
genehmigt oder nicht bezahlt wird, ist fir die Mehrheit der Befragten nie (49 %) oder selten

(36 %) der Fall.

Seite 32



Abbildung 27: Probleme bei der gesundheitlichen Versorgung

Frageformulierung: Wie haufig haben Sie die folgenden Probleme bei der gesundheitlichen Versorgung schon selbst
erlebt?

In meinem Ort gibt es nicht die Arzte/-innen,

TherapeUt/-innen oder GesundheitseinriChtungen'
die ich brauche.

In Gesundheitseinri_chtu_ngen oder _Praxen kannich iy 10% 25% 61%
mich nicht ungehindert bewegen.
Die Beratung oder Versorgung, die ich brauche, o o o
wird nicht genehmigt oder nicht bezahlt. 3% 36% -
Ich verstehe einfach nicht, was das Personal und § 299% 66%

die Arzte/-innen sagen.

B Immer B Haufig B Selten B Nie

Mir fehlt jemand, der mir dabei hilft, eine
Behandlung wahrzunehmen.

| Quelle: Schriftliche Befragung der Leistungsempfangenden. n=326-346 © Prognos 2025

In den Telefongesprachen zeigen sich die Interviewten mehrheitlich zufrieden mit der Versorgung
und Qualitat der arztlichen Betreuung. Obwohl in der Regel keine Herausforderungen beim
Zugang zu Arztbesuchen, Therapien und Medikamenten genannt werden, zeigt sich im Einzelfall
deutlich, welche Auswirkungen es fur Leistungsempfangende hat, wenn die bendtigte
medizinische Versorgung in der Nahe des Wohnorts nicht verflgbar ist. Einige Interviewte
berichten von weiten Anfahrtswegen per Fernverkehr oder Auto, die flr Arztbesuche zurlickgelegt
werden mussen. Je nach Gesundheitszustand stellt dies eine zusatzliche Belastung dar und zeigt
sich, abhangig von der finanziellen Situation, auch als Kostenfaktor. Einige Interviewte berichten,
dass sie bezuglich ihrer HIV-Infektion bzw. AIDS-Erkrankung oder gegebenenfalls ihrer
Hamophilie-Erkrankung bereits seit Jahrzehnten bei denselben Arztinnen und Arzten in
Behandlung sind, die nun schrittweise in Rente gehen. Einige Betroffene wurden nun an eine
andere Arztin oder einen anderen Arzt verwiesen, bei anderen steht die Suche nach neuen
Arztinnen und Arzten in den nachsten Jahren an. Im Hinblick auf Therapien und Hilfsmittel
berichten einzelne Leistungsempfangende, dass diese nicht oder nur teilweise von den
Krankenkassen bzw. Kostentragern iGbernommen werden. Daruber hinaus gibt es vereinzelt
lange Lieferzeiten fir bendtigte Praparate.
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Bei der Betrachtung der Wohnumgebung der Befragten fallt auf, dass viele der Befragten in einer
landlichen Gegend, Klein- oder Mittelstadt leben (siehe auch Abbildung 7). Dies hat auch einen
mafRgeblichen Einfluss auf die értliche Verfiigbarkeit von Arztinnen und Arzten, Therapeutinnen
und Therapeuten und Gesundheitseinrichtungen (Abbildung 28). Leistungsempfangende, die
landlich wohnen, geben zu 70 Prozent an, dass die bendtigte arztliche und gesundheitliche
Versorgung immer oder haufig nicht vor Ort verfugbar ist. Je urbaner der Wohnort, desto besser
bewerten die Leistungsempfangenden die Verfugbarkeit der Versorgung vor Ort.

Abbildung 28: Probleme bei der gesundheitlichen Versorgung nach Wohnregion
Frageformulierung: Wie haufig haben Sie die folgenden Probleme bei der gesundheitlichen Versorgung schon selbst
erlebt? - In meinem Ort gibt es nicht die Arzte/-innen, Therapeut/-innen oder Gesundheitseinrichtungen, die ich

brauche.
Mittel- oder Kleinstadt
Rand oder Vorort einer Gro3stadt

B Immer B Haufig M Selten Nie

| Quelle: Schriftliche Befragung der Leistungsempfangenden. n=340 © Prognos 2025

In Abbildung 29 werden die Antworten der Leistungsempfangenden mit denen der
Gesamtbevolkerung verglichen, um die spezifischen Probleme der Gesundheitsversorgung besser
einordnen zu kénnen. Um eine Gruppe in der Gesamtbevolkerung mit ahnlichen
Rahmenbedingungen heranzuziehen, werden die Antworten der gleichaltrigen Bevolkerung mit
anerkannter Behinderung betrachtet, da viele Leistungsempfangende ebenfalls eine anerkannte
Behinderung haben. Im Vergleich zur Gesamtbevolkerung besteht flr tUberdurchschnittlich viele
Leistungsempfangende das Problem, dass die bendtigte medizinische Versorgung in der Nahe
des Wohnorts nicht verflgbar ist. Fur 52 Prozent der Befragten ist dies haufig oder immer ein
Problem. In der Vergleichsgruppe sind es 34 Prozent. In Bezug auf die Wartezeiten auf Termine
und die Genehmigung oder Kostenlbernahme der benétigten Beratung oder Versorgung ist die
Situation der Leistungsempfangenden mit der der Gesamtbevdlkerung vergleichbar. Fur deutlich
mehr Leistungsempfangende gilt, dass sie sich in Gesundheitseinrichtungen oder Praxen nicht
ungehindert bewegen kdnnen (14 %), wahrend dies in der Gesamtbevdlkerung fur sechs Prozent
haufig oder immer ein Problem darstellt.
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Abbildung 29: Probleme bei der gesundheitlichen Versorgung
Zusammengefasste Antwortkategorien ,Immer” und ,,Haufig”

In meinem Ort gibt es nicht die Arzte/-innen, _ 52%
Therapeut/-innen oder Gesundheitseinrichtungen,

die ich brauche. 34%
Ich muss zu lange auf einen Termin warten.
48%
0,
Die Beratung oder Versorgung, die ich brauche, - 15%
wird nicht genehmigt oder nicht bezahlt. 17%
0,
In Gesundheitseinrichtungen oder Praxen kann ich - 14%
mich nicht ungehindert bewegen. 6%
40- bis 74-jahrige
Leistungsempfangende Gesamtbevolkerung,
2024 mit anerkannter Behinderung
(Teilhabesurvey)
| Quelle: Schriftliche Befragung der Leistungsempfangenden. n=326-346 © Prognos 2025

Bei genauerer Betrachtung der Art von medizinischer Versorgung, die fir die befragten
Leistungsempfangenden fehlt, zeigt sich keine klare Tendenz (Abbildung 30). Arztinnen und Arzte,
Therapeutinnen und Therapeuten und Behandlungszentren werden dabei haufiger genannt als
Selbsthilfegruppen, professionelle Beratung oder Nachbarschaftshilfe. Vereinzelt auflerten
Befragungsteilnehmende den Bedarf nach einer medizinischen Anlaufstelle, die Expertise in dem
komplexen Krankheitsverlauf besitzt, der sich unter Umstanden aus dem Zusammenwirken von
HIV-Infektion, Hamophilie, HCV-Koinfektion und Langzeitfolgen ergibt. Insgesamt sind relevante
Unterstitzungsangebote aber fur eine deutliche Mehrheit der Befragungsteilnehmenden
vorhanden und bedarfsgerecht verflugbar.
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Abbildung 30: Fehlende professionelle Unterstiitzungsangebote

Frageformulierung: Sind fir Sie Unterstitzungsangebote relevant, die fehlen oder nicht bedarfsgerecht verfigbar

sind?

Hausarzt/-arztin

17%

Facharzt/-arztin 16%
HIV-Schwerpunktpraxis / 16%
HIV-Behandlungszentrum
Hamophiliezentrum - 14%
Psychologen/-in, Psychotherapeuten/-in o
) i 13%
oder Psychiater/-in
Physiotherapeut/-in - 11%
Selbsthilfegruppe 4%
Professionelle Beratung 4%
Nachbarschaftshilfe 4%
Sonstiges 5%
| Quelle: Schriftliche Befragung der Leistungsempfangenden. n=368 © Prognos 2025
3.6 Personlicher Umgang mit der Erkrankung

B Heute wie vor zehn Jahren geben knapp 80 Prozent der Leistungsempfangenden
an, Schwierigkeiten zu haben, im privaten Umfeld offen tUber ihre HIV-Infektion bzw.
AIDS-Erkrankung zu sprechen.

B In der Regel sind nur wenige Personen informiert, insbesondere nahe Angehdrige
und enge Freunde wissen von der HIV-Infektion.

B Die eingeschrankten Mdéglichkeiten zur sozialen Teilhabe fuhren nicht selten zu
Geflhlen von Einsamkeit. Ein Viertel der Leistungsempfangenden hat sich in den
letzten vier Wochen oft oder immer einsam gefuhlt.

Die HIV-Infektion bzw. AIDS-Erkrankung beeinflusst seit Jahrzehnten das partnerschaftliche Leben
und die sozialen Kontakte der Leistungsempfangenden. Hinsichtlich des Umgangs mit der HIV-
Infektion bzw. AIDS-Erkrankung hat sich im Vergleich zur Vorgangerstudie kaum etwas verandert
(Abbildung 31). Nach wie vor fallt es der uberwiegenden Mehrheit der Befragten schwer, anderen
Personen von der HIV-Infektion bzw. AIDS-Erkrankung zu erzahlen (flir 76 % trifft dies zu, fur 9 %
eher zu). Ebenso gibt die Mehrheit der Befragten an, dass in vielen Lebensbereichen niemand
Uber die HIV-Infektion bzw. AIDS-Erkrankung informiert ist. Geringfugig verandert hat sich im
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Vergleich zu 2013 die Zustimmung zu der Aussage, dass sich manche Menschen distanzierter
verhalten oder den Kontakt abgebrochen haben: Hier ist der Anteil derer, die dies als zutreffend
bewerten, um elf Prozentpunkte zuriickgegangen. Eine Erklarung dafur ist, dass das nahe
persdnliche Umfeld in der Regel bereits Uber die HIV-Infektion informiert ist und die
Leistungsempfangenden dazu neigen, Situationen zu vermeiden, in denen Ablehnung
wahrscheinlich ware. Auch berichteten vor zehn Jahren noch mehr Befragte von haufiger
Zuriickweisung durch Arztinnen und Arzte. Der Riickgang dieser Erfahrungen lasst sich vermutlich
damit erklaren, dass sich viele der Leistungsempfangenden mittlerweile seit langerer Zeit in
stabiler und kontinuierlicher Behandlung bei denselben Arztinnen und Arzten befinden.

Abbildung 31: Umgang mit der Erkrankung

2024 2013

Auch heute fallt es mir noch sehr _ 76% 80%

schwer, jemandem zu sagen, dass ich
HIV-positiv bin/ AIDS habe. 9% 7%

habe. 7%

Manche Menschen verhalten sich mir
gegenuber jetzt distanzierter oder haben

29%

In vielen Bereichen meines Lebens weifl _ 76% 79%
niemand, dass ich HIV-positiv bin/AIDS
9%
o -

den Kontakt abgebrochen. 14% 18%
Ich wurde schon haufiger von Arzten . 11% 21%
zuruckgewiesen, weil ich HIV-positiv
bin/AIDS habe. 13% 15%

W Trifft zu Trifft eher zu

| Quelle: Schriftliche Befragung der Leistungsempfangenden. n=357-365(2024), n=453-472(2013) © Prognos 2025

In den Telefoninterviews zeigt sich ein ahnliches Bild: Die meisten Leistungsempfangenden
sprechen nur mit ihrer Partnerin oder ihrem Partner, engen Familienangehdrigen und wenigen
engen Freundinnen und Freunden Uber die HIV-Infektion. Nahe Familienangehdrige wissen
insbesondere dann Bescheid, wenn die Ansteckung im Kindesalter geschah. Ebenso weif3 der
enge Freundeskreis meist schon seit Jahrzehnten von der HIV-Infektion bzw. AIDS-Erkrankung.
Die Kolleginnen und Kollegen sind in der Regel nicht Uber die HIV-Infektion informiert, entweder
weil dies als nicht relevant fur sie angesehen wird oder aus Angst, den Arbeitsplatz zu verlieren
oder vor moglichen Geruchten am Arbeitsplatz. Ein paar Interviewte berichten zudem von ihrer
Sorge, dass in ihrem Wohnumfeld - insbesondere in landlicheren Gebieten - Gertchte tUber ihre
HIV-Infektion entstehen kdnnten. Vereinzelt erzahlen Leistungsempfangende im Gesprach, ihre
HIV-Infektion oder AIDS-Erkrankung niemandem aufer den behandelnden Arztinnen und Arzten
und der Partnerin oder dem Partner mitgeteilt zu haben. Einige Interviewte sehen keinen Anlass,
mit anderen Personen Uber ihre HIV-Infektion zu sprechen. Dies scheint insbesondere dann der
Fall zu sein, wenn Gesprachsteilnehmende ihren Gesundheitszustand als gut beschreiben und
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die HIV-Infektion somit nach auf3en nicht bemerkbar ist. Teils wurde auch von
Zuruckweisungserfahrungen berichtet, wenn anderen Personen von der HIV-Infektion erzahlt
wurde.

,Die Erfahrungen zeigen, dass wenn man dartiber offen spricht, dann st68t man doch
sehr auf Ablehnung und schnell auch auf Distanz. Das sind natdrlich Dinge, die so im
Alltag einfach immer mitschwingen, einen beschéaftigen und auch psychisch belasten.“

Einsamkeit stellt fr viele Menschen eine erhebliche Belastung dar und kann sowohl die
psychische als auch die kérperliche Gesundheit stark beeintrachtigen. Unter den
Leistungsempfangenden ist Einsamkeit ein weit verbreitetes Phanomen. Die
Befragungsergebnisse zeigen, dass Einsamkeit unter den Befragungsteilnehmenden haufiger
vorkommt als in der gleichaltrigen Gesamtbevdlkerung (Abbildung 32). Ein Viertel der
Leistungsempfangenden hat sich in den letzten vier Wochen oft (19 %) oder immer (5 %) einsam
gefuhlt. Weitere 33 Prozent haben sich manchmal einsam gefuhlt. In der gleichaltrigen
Gesamtbevolkerung haben sich neun Prozent oft (7 %) oder immer (2 %) in den letzten vier
Wochen einsam gefuhlt. Diese erhdhte Haufigkeit verdeutlicht, dass die gesundheitlichen
Herausforderungen, mit denen die Leistungsempfangenden seit Jahrzehnten konfrontiert sind,
nicht nur ihre kdrperliche, sondern auch ihre soziale Lebenssituation stark belasten.

Abbildung 32: Einsamkeit
Frageformulierung: Wie oft kam es in den letzten vier Wochen vor, dass Sie sich einsam fuhlten?

Leistungsempfangende 2024 40- bis 74-jahrige
Gesamtbevolkerung
(ALLBUS)
Immer l 5% 2%
Oft 19% 7%
Fast nie 20% 28%
Nie 23% 48%

Quelle: Schriftliche Befragung der Leistungsempfangenden. n=363
GESIS - Leibniz-Institut fur Sozialwissenschaften (2023): Aligemeine Bevolkerungsumfrage der Sozialwissenschaften ALLBUS
2021. GESIS Datenarchiv, KéIn. ZA5280 Datenfile Version 2.0.1. http://dx.doi.org/10.4232/1.14238. © Prognos 2025

Einsamkeit kann bei Leistungsempfangenden aufgrund verschiedener Faktoren haufiger
auftreten. Zum einen kdnnen die gesundheitlichen Beeintrachtigungen, mit denen viele
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Betroffene konfrontiert sind, ihre sozialen Kontakte erschweren. Wenn etwa chronische
Schmerzen, Mudigkeit oder eingeschrankte Mobilitat die Betroffenen daran hindern, an
gesellschaftlichen Aktivitaten teilzunehmen, verringert sich die Moglichkeit, mit anderen in
Kontakt zu treten oder soziale Netzwerke aufrechtzuerhalten. Eine ndhere Betrachtung nach
Gesundheitszustand der Leistungsempfangenden unterstreicht, welche zentrale Rolle dieser fur
das Aufkommen von Einsamkeit spielt (ohne Abbildung). So haben 59 Prozent der Personen, die
sich in den letzten vier Wochen immer oder oft einsam fuhlten, aktuell einen schlechten
Gesundheitszustand. Weiteren 36 Prozent, die sich immer oder oft einsam fuhlten, geht es
derzeit gesundheitlich weniger gut. Ein weiterer wichtiger Aspekt ist die psychische Belastung, die
durch die langjahrige Auseinandersetzung mit einer chronischen Krankheit und das Stigma einer
HIV-Infektion entsteht. Standige Sorgen um den Gesundheitszustand oder das Fehlen von
Perspektiven kdnnen das Gefuhl der Isolation verstarken. Viele Leistungsempfangende erleben
Stigmatisierung aufgrund ihrer HIV-Infektion (siehe auch Abbildung 31), was zu einer verstarkten
sozialen Ausgrenzung flhren kann.

In den Telefoninterviews wird zudem ein Zusammenhang zwischen Einsamkeit und dem Umgang
mit der HIV-Infektion deutlich: Interviewte, die in ihrem Familien- und Freundeskreis offen mit der
HIV-Infektion umgehen, scheinen seltener von Einsamkeit betroffen zu sein. Vielfach berichten
Leistungsempfangende, sich insbesondere in den ersten Jahren nach der Ansteckung mit HIV
einsam gefiihlt zu haben. Da die Krankheit damals noch mit einem gréf3eren Stigma einherging
und viele Leistungsempfangende im jungen Erwachsenenalter waren, kamen weder die Eltern
noch der Freundeskreis als Ansprechpersonen infrage. Auch im spateren Leben kam es zu
Gefuhlen von Einsamkeit, wenn die HIV-Infektion die Partnersuche sowie den Kinderwunsch
beeinflusste.
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3.7 Auswirkungen auf das Erwerbsleben

B 55 Prozent der unter 60-jahrigen Leistungsempfangenden gehen einer
Erwerbstatigkeit nach.

37 Prozent der unter 60-Jahrigen sind erwerbsunfahig oder frihverrentet.

B Viele konnten gesundheitsbedingt nicht die Erwerbsbiografie leben, die sie sich
eigentlich gewlinscht hatten. 55 Prozent aller Befragten konnten nicht den Beruf
ausuben, den sie eigentlich wollten.

B Erwerbstatige Leistungsempfangende erzielen unterdurchschnittliche Einkommen.

Mit Blick auf die Erwerbsfahigkeit ergibt sich ein geteiltes Bild: Wahrend 42 Prozent der Befragten
angeben, gesundheitlich ohne Einschrankungen erwerbsfahig zu sein, sind 37 Prozent der unter
60-Jahrigen erwerbsunfahig oder frihverrentet. Im Vergleich zur Vorgangerstudie liegt der Anteil
derjenigen, die uneingeschrankt erwerbsfahig sind, inzwischen deutlich héher (2013: 28 %).
Weitere 21 Prozent sind nur noch in zeitlich begrenztem Umfang in der Lage, eine
Erwerbstatigkeit auszutben (Abbildung 33).

Abbildung 33: Erwerbsfihigkeit (Leistungsempfangende unter 60 Jahren)

Frageformulierung: Unabhangig davon, ob Sie derzeit tatsachlich arbeiten: Sind Sie derzeit gesundheitlich in der Lage,
eine Erwerbstatigkeit auszutiben?

Nein, erwerbsunfahig oder fruhverentet

43%

o 21%
Ja, in zeitlich begrenztem Umfang,

weil erwerbsgemindert 28%

42%
Ja, ohne Einschrankung
28%

2024 2013

| Quelle: Schriftliche Befragung der Leistungsempfangenden. n=191(2024), n=384(2013) © Prognos 2025

Von den unter 60-jahrigen Leistungsempfangenden sind 113 Personen erwerbstatig. Dies
entspricht 55 Prozent der unter 60-Jahrigen. Demnach sind 45 Prozent der unter 60-jahrigen
Leistungsempfangenden aktuell nicht erwerbstatig (Abbildung 34). Weitere 27 Befragte sind Uber
60 Jahre alt und erwerbstatig. Wahrend sich in der aktuellen Erhebung im Vergleich zu 2013 ein
deutlich héherer Anteil der unter 60-Jahrigen uneingeschrankt in der Lage sieht, einer
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Erwerbstatigkeit nachzugehen, ist der Anteil der tatsachlich Erwerbstatigen nicht in gleichem
Mafe gestiegen (2013: 50 %, 2024: 55 %).

Drei Viertel der erwerbstatigen Leistungsempfangenden sind in einem Beschaftigungsverhaltnis
mit einem unbefristeten Arbeitsvertrag. Nur vier Prozent haben einen befristeten Vertrag. Jeder
Flnfte hat keinen Vertrag bzw. ist selbststandig tatig (ohne Abbildung).

Abbildung 34: Erwerbstitigkeit (Leistungsempfangende unter 60 Jahren)
Frageformulierung: Uben Sie heute eine Erwerbstatigkeit aus? / Wie viele Wochenstunden betrégt Ihre (vereinbarte)
Arbeitszeit ohne Uberstunden pro Woche?

Nicht erwerbstatig
50%

23%

Tellzeit erwerbstatig
(bis zu 32 Std./Wo.)

20%

) . 32%
Vollzeit erwerbstatig
ind. 33 Std./Wo.
(min /Wo.) 30%
B 2024 2013
| Quelle: Schriftliche Befragung der Leistungsempfangenden. n=198(2024), n=417(2013) © Prognos 2025

Auch wenn sich die Erwerbsfahigkeit in der Stichprobe der aktuellen Erhebung besser darstellt als
bei den Befragten im Jahr 2013, sind die Erwerbsmaoglichkeiten vieler Leistungsempfangenden
erheblich eingeschrankt. Viele konnten gesundheitsbedingt nicht die Erwerbsbiografie leben, die
sie sich eigentlich gewlinscht hatten. Knapp zwei Drittel der Betroffenen (64 %) berichten, dass
die Infektion bzw. Erkrankung ihr berufliches Fortkommen erschwert hat (2013: 76 %) und Uber
die Halfte (55 %) konnte nicht den Beruf ausuben, den sie eigentlich wollten (Abbildung 35). Der
Anteil der erwerbstatigen Leistungsempfangenden, die oft grole Angst haben, ihre Arbeit zu
verlieren, falls der Arbeitgeber von der HIV-Infektion erfahren sollte, ist von 72 Prozent im Jahr
2013 auf 57 Prozent gesunken. Ein moéglicher Grund ist, dass sich die berufliche und
wirtschaftliche Situation von vielen Betroffenen stabilisiert hat, sodass die Angst vor einem
Arbeitsplatzverlust insgesamt abgenommen hat.
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Abbildung 35: Auswirkungen auf das Erwerbsleben
Zusammengefasste Antwortkategorien , Trifft zu“ und , Trifft eher zu*“

Meine HIV-Infektion / AIDS-Erkrankung hat

mein berufliches Fortkommen erschwert.

76%

55%
Durch meine Erkrankung kann/konnte ich nicht

den Beruf auslben, den ich eigentlich wollte.
62%

57%

Ich habe Angst, meine Arbeit zu verlieren,
wenn mein Arbeitgeber erfahrt, dass ich 72%
HIV-positiv bin/AIDS habe.

um 2024 2013

Quelle: Schriftliche Befragung der Leistungsempfangenden. n=319-343(2024), n=416-451(2013)
*Nur derzeit erwerbstatige Leistungsempfangende: n=127(2024), n=201(2013) © Prognos 2025

Die meisten der aktuell erwerbstatigen Leistungsempfangenden erzielen ein Bruttoeinkommen
von Uber 3.500 Euro (31 %). Weitere 22 Prozent erzielen ein Einkommen von 2.501 Euro bis
3.500 Euro und 21 Prozent verdienen zwischen 1.501 Euro bis 2.500 Euro (Abbildung 36). Im
Vergleich zur Befragung im Jahr 2013 zeigen sich insgesamt héhere Einkommensangaben,
insbesondere in den oberen Einkommensgruppen: Damals lag der Anteil der Personen mit einem
Einkommen Uber 3.500 Euro bei 15 Prozent und bei 16 Prozent lag das Einkommen zwischen
2.501 Euro und 3.500 Euro (ohne Abbildung). Ein direkter Vergleich der Einkommenssituation
Uber den Zeitraum von zehn Jahren muss mit Bedacht interpretiert werden. Die gestiegenen
Einkommen lassen sich nicht zwangslaufig als Hinweis auf eine verbesserte wirtschaftliche
Situation der Leistungsempfangenden deuten, da inflationsbedingte Effekte, gestiegene
Lebenshaltungskosten und Veranderungen der realen Kaufkraft bertcksichtigt werden mussen.
Im Vergleich zur gleichaltrigen Gesamtbevdlkerung erzielen die Leistungsempfangenden
geringere Einkommen aus ihrer Erwerbstatigkeit (Abbildung 36). So erhalt ein Viertel der
Leistungsempfangenden (26 %) ein monatliches Einkommen von bis zu 1.500 Euro. In der
Gesamtbevolkerung liegt der Anteil bei 14 Prozent. Die obere Einkommensgruppe

(Uber 3.500 Euro) ist in der Gesamtbevolkerung mit 47 Prozent starker vertreten als bei den
Leistungsempfangenden (31 %).
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Abbildung 36: Arbeitsverdienst

Frageformulierung: Wie hoch war |hr Brutto-Arbeitsverdienst im letzten Monat, also vor Abzug von Abgaben und
Steuern?

47%

31%
26%
21% 22% 22%
17%
14%

O€ bis 1500€ 1501€ bis 2500€ 2501€ bis 3500€ 3501€ und mehr

40- bis 64-jahrige

I LeistmgsemipEngenele 2024 Gesamtbevolkerung (SOEP)

| Quelle: Schriftliche Befragung der Leistungsempfangenden. n=133 © Prognos 2025

3.8 Wirtschaftliche Situation

B Die Einschatzung der wirtschaftlichen Situation hat sich im Vergleich zur
Vorgangerstudie kaum verandert und wird meist als zufriedenstellend bewertet.
Jedoch befindet sich ein Viertel der Befragten in einer weniger guten oder
schlechten wirtschaftlichen Situation.

B Befragte mit einem schlechten oder weniger guten Gesundheitszustand befinden
sich deutlich 6fter in einer schlechten wirtschaftlichen Situation: 72 Prozent der
Befragten mit schlechtem Gesundheitszustand sind in einer weniger guten oder
schlechten wirtschaftlichen Situation.

B Die Halfte der Leistungsempfangenden bezieht eine gesetzliche Alters- oder
Erwerbsminderungsrente. Die durchschnittliche Rentenhdhe liegt bei 1.143 Euro.

Bereits in der Befragung 2013 schatzten die befragten Leistungsempfangenden ihre
wirtschaftliche Situation mehrheitlich als gut oder zufriedenstellend ein. Der Vergleich zeigt, dass
die positiven Bewertungen der wirtschaftlichen Situation zehn Jahre spater etwas haufiger
geworden sind (Abbildung 37). Der Anteil der Befragten, die ihre wirtschaftliche Lage als
zufriedenstellend einschéatzen, ist zurlickgegangen und anteilig bewerten nun mehr
Leistungsempfangende ihre wirtschaftliche Lage als gut oder sehr gut. Wie im Jahr 2013
bewertet immer noch ein Viertel der Leistungsempfangenden ihre wirtschaftliche Situation als
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weniger gut oder schlecht. Ein Vergleich mit bevilkerungsreprasentativen Daten zeigt aber auch,
dass die Selbsteinschatzung der wirtschaftlichen Situation der Leistungsempfangenden deutlich
schlechter ausfallt als in der Allgemeinbevélkerung: Wahrend 30 Prozent der teiinehmenden
Leistungsempfangenden ihre wirtschaftliche Lage als sehr gut oder gut beschreiben, liegt dieser
Wert in der gleichaltrigen Gesamtbevdlkerung mit 69 Prozent mehr als doppelt so hoch.”

Abbildung 37: Einschiitzung der wirtschaftlichen Situation
Frageformulierung: Wie wurden Sie lhre gegenwartige wirtschaftliche Situation alles in allem beschreiben, d.h.
inklusive der Leistungen der Stiftung?

B
Schlecht

6%

20%
Weniger gut

20%

45%
Zufriedenstellend
50%
30%
Gut oder sehr gut
24%
H 2024 2013
| Quelle: Schriftliche Befragung der Leistungsempfangenden. n=361(2024), n=470(2013) © Prognos 2025

Die wirtschaftliche Situation der Leistungsempfangenden ist stark abhangig vom
Gesundheitszustand. Abbildung 38 verdeutlicht, dass eine Verschlechterung des
Gesundheitszustandes mit einer zunehmend negativen Einschatzung der wirtschaftlichen
Situation einhergeht. Befragte mit gutem oder sehr gutem Gesundheitszustand schatzen auch
ihre wirtschaftliche Situation zu 61 Prozent gut oder sehr gut ein. Bei einem weniger guten
Gesundheitszustand bewerten nur noch 18 Prozent ihre wirtschaftliche Situation positiv. Bei
schlechtem Gesundheitszustand ist eine positive Wahrnehmung der wirtschaftlichen Situation die
Ausnahme. 72 Prozent der Befragten mit schlechtem Gesundheitszustand sind in einer weniger
guten (44 %) oder schlechten (28 %) wirtschaftlichen Situation.

7 Vgl. GESIS - Leibniz-Institut fUr Sozialwissenschaften (2023): Allgemeine Bevolkerungsumfrage der Sozialwissenschaften ALLBUS
2021. GESIS Datenarchiv, Kéin. ZA5280 Datenfile Version 2.0.1. http://dx.doi.org/10.4232/1.14238.
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Abbildung 38: Einschitzung der wirtschaftlichen Situation nach gegenwirtigem Gesundheitszustand

Schlecht 5 0 0
Weniger gut ® ®
Zufriedenstellend ®
(n=154) |
Gut oder sehr gut §F :
(n=67)

B Schlecht ® Weniger gut Zufriedenstellend B Gut oder sehr gut

Gegenwartiger Gesundheitszustand

| Quelle: Schriftliche Befragung der Leistungsempfangenden. n=358 © Prognos 2025

Aufgrund gesundheitlicher Einschrankungen oder chronischer Belastungen scheiden viele
Leistungsempfangende frihzeitig aus dem Arbeitsleben aus. Insgesamt beziehen die Halfte der
Leistungsempfangenden (49 %) eine gesetzliche Alters- oder Erwerbsminderungsrente. Die
Betrachtung nach Altersgruppen zeigt, dass es sich dabei haufig um eine
Erwerbsminderungsrente handelt. Insgesamt 40 Prozent der Leistungsempfangenden unter 65
Jahren und auch 30 Prozent der Leistungsempfangenden unter 60 Jahren geben an, eine Rente
zu beziehen. Der Bezug einer Rente ist auch unter etwas jlingeren Leistungsempfangenden weit
verbreitet. 34 Prozent der 50- bis 59-Jahrigen und auch 17 Prozent der unter 50-Jahrigen
beziehen bereits eine Rente (Abbildung 39).
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Abbildung 39: Bezug von Alters- oder Erwerbsminderungsrenten

62%

34%

17%

Unter 50 Jahre 50 bis 59 Jahre 60 bis 64 Jahre

| Quelle: Schriftliche Befragung der Leistungsempfangenden. n=291 © Prognos 2025

Die durchschnittliche Rentenhéhe variiert mit dem Alter. Unter 50-jahrige Leistungsempfangende
beziehen im Durchschnitt 871 Euro (Abbildung 40). Héher ist der Anspruch bei Betroffenen, die
zwischen 50 und 59 Jahre alt sind (1.081 Euro). Betroffene, die 65 Jahre alt sind oder alter,
beziehen im Durchschnitt 1.242 Euro Rente. Uber alle Altersgruppen hinweg liegt die
durchschnittliche Rentenhéhe bei 1.143 Euro.

Ein Teil der Leistungsempfangenden ist auf erganzende Sozialtransfers angewiesen. Acht Prozent
der Befragten geben an, derzeit Burgergeld, Arbeitslosengeld | oder eine Grundsicherung zu
erhalten (ohne Abbildung).

Abbildung 40: Durchschnittliche Hohe von Alters- oder Erwerbsminderungsrenten (Mittelwert)

1.242€ (n=61)

1.124€ (n=53)

1.081€ (n=50) '
871€ (n=7)
Unter 50 Jahre 50 bis 59 Jahre 60 bis 64 Jahre 65 Jahre oder alter
| Quelle: Schriftliche Befragung der Leistungsempfangenden. n=171 © Prognos 2025
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3.9 Gesundheitskosten

B Die Hohe der gesundheitsbezogenen Kosten, die durch die Befragten selbst
getragen werden, ist im Vergleich zur Vorgangerstudie zuriickgegangen. Im Median
geben die Befragten monatlich 63 Euro fur Medikamente, Therapien und Hilfsmittel
aus.

B Die Kostenbelastung ist bei schlechtem Gesundheitszustand sowie Vorliegen von
Hamophilie und/oder Hepatitis C deutlich ausgepragter.

B Die meisten Befragten fuhlen sich durch die Gesundheitskosten etwas belastet, bei
einem deutlichen Rickgang des Anteils derjenigen, die sich stark belastet fuhlen.

Die HIV-Infektion ist fir die Leistungsempfangenden nicht nur mit kdrperlichen und emotionalen
Belastungen, sondern in der Regel auch mit finanziellen Herausforderungen verbunden. Im
Rahmen der Befragung wurde untersucht, inwieweit die Betroffenen fur ihre medizinischen
Ausgaben selbst aufkommen muissen und welche Auswirkungen dies hat.

Im Vergleich zur letzten Erhebung vor zehn Jahren ist ein Rlckgang der selbst zu tragenden
Gesundheitskosten bei den Leistungsempfangenden zu verzeichnen. Wahrend die
Leistungsempfangenden vor zehn Jahren im Mittel 100 Euro an gesundheitsbezogenen Kosten
selbst tragen mussten, zeigt die aktuelle Befragung eine deutliche Reduzierung dieser Belastung.
Die Leistungsempfangenden geben nun an, im Mittel 63 Euro pro Monat selbst zahlen zu mussen
(Abbildung 41).

Abbildung 41: Hohe der selbst zu tragenden Gesundheitskosten
Frageformulierung: Wie hoch sind im Durchschnitt die gesundheitsbezogenen Kosten fur Medikamente, Therapien
und Hilfsmittel, die Sie pro Monat selbst tragen mussen?

2024 . 63€ (Median)
2013 . 100€ (Median)
Quelle: Schriftliche Befragung der Leistungsempfangenden. n=284(2024), n=369(2013) © Prognos 2025

Die Berechnungen wurden nach Ausschluss von Ausreiflern durchgefihrt. Als Ausreifler gelten Werte, die mehr als das 1.5fache
des Interquartilsabstandes unter dem untersten oder tGber dem obersten Quartil liegen.

Der Ruckgang kann auf verschiedene Faktoren zuriickgefuhrt werden. Eine effektivere HIV-
Behandlung kdnnte die Notwendigkeit kostenintensiver medizinischer Manahmen verringert
haben. Moderne HIV-Medikamente haben weniger Nebenwirkungen, wodurch zusatzliche
Medikamente oder Behandlungen zur Linderung dieser Nebenwirkungen seltener nétig sind. In
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den Telefongesprachen berichten ein paar der Interviewten, dass die Kosten fur manche
Vorsorgeuntersuchungen, Hilfsmittel und Praparate nicht Gbernommen werden und deshalb,
soweit finanzielle Mittel vorhanden sind, selbst getragen werden.

Trotz des insgesamt positiven Ergebnisses, dass die selbst zu tragenden Gesundheitskosten im
Durchschnitt deutlich gesunken sind, zeigen die Befragungsergebnisse, dass Teilgruppen der
Leistungsempfangenden weiterhin hohe Kosten zu tragen haben. Insbesondere Betroffene mit
einem subjektiv schlechteren Gesundheitszustand mussen nach wie vor Uberdurchschnittlich
hohe Betrage fir ihre medizinische Versorgung selbst aufbringen (Abbildung 42).
Leistungsempfangende, die ihren Gesundheitszustand als weniger gut oder schlecht einschatzen,
mussen im Mittel 100 Euro an gesundheitsbezogenen Kosten selbst tragen. Dies entspricht dem
Durchschnitt der selbst zu tragenden Kosten aller Leistungsempfangenden vor zehn Jahren.

Abbildung 42: Hohe der selbst zu tragenden Gesundheitskosten nach gegenwiirtigem
Gesundheitszustand

= Schlecht . 100€ (Median) (n=22)
i

(%)

S

N

£

2 Weniger gut 100€ (Median) (n=79)
2

=)

7]

)

(O}

()

_}1:0 Zufriedenstellend 50€ (Median) (n=127)

‘G

=

c

()

o0

5

Gut oder sehr gut 30€ (Median) (n=54)
Quelle: Schriftliche Befragung der Leistungsempfangenden. n=282 © Prognos 2025

Die Berechnungen wurden nach Ausschluss von Ausreiflern durchgeflhrt. Als Ausreifler gelten Werte, die mehr als das 1,5-fache
des Interquartilsabstandes unter dem untersten oder liber dem obersten Quartil liegen.

Die Hohe der Gesundheitskosten ist auch abhangig davon, ob neben der HIV-Infektion bzw. AIDS-
Erkrankung auch eine Hamophilie-Erkrankungen oder eine HCV-Koinfektion vorliegt (Abbildung
43). Betroffene bendtigen oft zusatzliche medizinische Behandlungen, spezialisierte
Medikamente oder engmaschigere arztliche Kontrollen, die zu héheren selbst zu tragenden
Kosten fuhren kdnnen. Die selbst zu tragenden Gesundheitskosten von Leistungsempfangenden
mit Hamophilie oder einer HCV-Koinfektion liegen im Mittel bei 75 Euro pro Monat.
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Abbildung 43: Hohe der selbst zu tragenden Gesundheitskosten (mit/ohne Himophilie/Hepatitis C)

Hamophilie/Hepatitis-C @ 75¢ (Median)
Kein Hamophilie/Hepatitis-C () 50€ (Median)
Quelle: Schriftliche Befragung der Leistungsempfangenden. n=284 © Prognos 2025

Die Berechnungen wurden nach Ausschluss von Ausreifern durchgeflhrt. Als Ausreiier gelten Werte, die mehr als das 1,5-fache
des Interquartilsabstandes unter dem untersten oder Gber dem obersten Quartil liegen.

Die subjektive Belastung durch die selbst zu tragenden Gesundheitskosten hat im Vergleich zur
letzten Erhebung abgenommen. Wahrend vor zehn Jahren 37 Prozent der Befragten angaben,
durch die Kosten stark belastet zu sein, ist dieser Anteil auf 24 Prozent gesunken. Knapp ein
Drittel gibt nun an, kaum belastet zu sein, wahrend dies in der letzten Erhebung lediglich

14 Prozent waren (Abbildung 44). Der Ruckgang spiegelt die insgesamt gesunkenen Ausgaben
wider, die viele Leistungsempfangende nun fir ihre medizinische Versorgung selbst aufbringen
mussen. Dennoch bleibt zu berlcksichtigen, dass Betroffene mit einem schlechteren
Gesundheitszustand bzw. mit zusatzlichen Erkrankungen, weiterhin Uberdurchschnittlich hohe
Kosten tragen mussen, sodass die Entlastung nicht alle Betroffenen gleichermafien betrifft.

Abbildung 44: Subjektive Belastung durch die selbst zu tragenden Gesundheitskosten
Frageformulierung: Wie stark fuhlen Sie sich durch diese Kosten finanziell belastet?

24%

Stark belastet

37%

44%

Etwas belastet

49%
Kaum belastet
14%
B 2024 ®m 2013
| Quelle: Schriftliche Befragung der Leistungsempfangenden. n=341(2024), n=431(2013) © Prognos 2025
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3.10 Bedeutung der Stiftungsleistungen

B Die Stiftungsleistungen nehmen eine zentrale Rolle im Leben der Befragten ein:
Ohne die Leistungen mussten fast alle Befragte ihren Lebensstandard deutlich
einschranken.

B Ungefahr die Halfte der Befragten empfindet die Stiftungsleistungen als
angemessene Entschadigung und die Hohe als ausreichend, wahrend die andere
Halfte der genau entgegengesetzten Meinung ist.

B Die Anderung des HIV-Hilfsgesetzes verschafft Planungssicherheit und emotionale
Entlastung. Gleichzeitig wird vielfach ein rickwirkender Inflationsausgleich klar
beflrwortet.

Die Stiftungsleistungen sind fur die groRe Mehrheit der befragten Leistungsempfangenden von
zentraler finanzieller Bedeutung: 94 Prozent mussten ohne die Leistungen ihren Lebensstandard
deutlich oder eher deutlich einschranken (Abbildung 45). Darin spiegelt sich auch wider, dass
viele eine Alters- oder Erwerbsminderungsrente beziehen, die im Durchschnitt eher gering ausfallt
(siehe auch Abbildung 40). So spielen fir immerhin vier von funf Befragten die
Stiftungsleistungen eine wichtige Rolle fur die finanzielle Absicherung im Alter (,, Trifft zu“ oder

L1 rifft eher zu“). Ein geteiltes Bild ergibt sich bei der Frage, inwiefern die Stiftungsleistungen als
angemessene Entschadigung und in der Héhe als ausreichend empfunden werden: Jeweils rund
die Halfte halt die entsprechenden Aussagen flr (eher) zutreffend bzw. (eher) nicht zutreffend.

Abbildung 45: Bedeutung Stiftungsleistungen

Ohne die Stiftungsleistungen musste
ich meinen Lebensstandard deutlich
einschranken.

Die Stiftungsleistungen tragen
wesentlich dazu bei, dass ich furs Alter
finanziell ausreichend abgesichert bin.

Ich empfinde die Stiftungsleistungen als
angemessene Entschadigung fur erfahrenes
Unrecht.

Ich empfinde die Hohe der
Stiftungsleistungen als ausreichend.

24% 29% 28%

W Trifftzu W Trifft eherzu M Trifft eher nicht zu Trifft nicht zu

| Quelle: Schriftliche Befragung der Leistungsempfangenden. n=345-364 © Prognos 2025
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An dieser Stelle helfen die Einblicke aus den Telefoninterviews, um den Befund einzuordnen und
die Beweggrunde nachzuvollziehen. In den Gesprachen wurde vielfach berichtet, dass starke
gesundheitliche Beeintrachtigungen schon frih im Erwerbsverlauf zu einer Erwerbsunfahigkeit
fihrten und somit die Altersrente gering ausfallt. Hier spielen sowohl die Hamophilie-Erkrankung,
als auch die HIV- und HCV-Koinfektionen eine Rolle, ebenso wie die starken Nebenwirkungen und
Langzeitfolgen, die von friheren HIV-Praparaten sowie der HCV-Behandlung ausgingen und
ausgehen. Zudem geben einige Interviewte an, die Stiftungsleistungen fur Medikamente,
Behandlungen und Hilfsmittel zu nutzen, deren Kosten nicht Gbernommen werden. Insgesamt
sind die Stiftungsleistungen somit fur viele Leistungsempfangende Uberlebenswichtig.

LAIso ich bin froh, dass ich diese Leistung habe, weil ohne die kdme ich gar nicht
zurecht. Meine EU-Rente ist auch nur knapp. Mit der Familie bin ich schon froh, dass
meine Frau arbeiten geht. Da bin ich schon flir jeden Euro dankbar.“

Die Angemessenheit der Stiftungsleistungen zeigt sich sowohl in ideeller als auch in finanzieller
Hinsicht. In den Telefoninterviews zeigte sich ein ebenso gemischtes Meinungsbild wie in der
schriftlichen Befragung. Einige Interviewte betrachten die Leistungen als Anerkennung von
Unrecht und Wiedergutmachung von Fehlern. Andere hingegen betonen, dass das erlittene
Unrecht und der einschneidende Einfluss, den die HIV- und gegebenenfalls HCV-Koinfektion auf
ihr Leben und ihre Berufsausibung hatte, nicht mit Geld aufgewogen werden kann. DarUber
hinaus aufern einige Betroffene Unverstandnis oder Verargerung dartber, dass die HCV-
Koinfektion nicht entschadigt wird. Auf die Frage nach der gewlinschten bzw. notwendigen Hohe
der Stiftungsleistungen nennen nur wenige Befragte konkrete Vorstellungen. Die meisten
Interviewten duflern, dass héhere Stiftungsleistungen immer willkommen sind, aber auch in der
jetzigen Hohe eine entscheidende finanzielle Hilfe darstellen. Vereinzelt wird aber angemerkt,
dass die Stiftungsleistungen deutlich zu niedrig sind, um davon den Lebensalltag bestreiten zu
kénnen.
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Neben der Bedeutung der Stiftungsleistungen wurde in der schriftlichen Befragung auch die
Einstellung zu den erfolgten Gesetzesanderungen bzw. zum bisher ausgebliebenen
ruckwirkenden Inflationsausgleich abgefragt (Abbildung 46). In Bezug auf die im Jahr 2017
erfolgten Anderungen des HIV-Hilfegesetzes halten 91 Prozent der Befragten die Aussage fiir
(eher) zutreffend, dadurch mehr Planungssicherheit im Leben erhalten zu haben. Weitere

85 Prozent halten es fur (eher) zutreffend, dass durch die Gesetzesanderungen eine emotionale
Entlastung eingetreten ist. Auch bei dem ausgebliebenen rickwirkenden Inflationsausgleich und
der ausgebliebenen Dynamisierung fur den Zeitraum 1995 bis 2019 zeigt sich ein eindeutiges
Bild: Eine deutliche Mehrheit der Befragungsteilnehmenden (83 %) empfindet die ausgebliebene
Dynamisierung fur diesen Zeitraum als unberechtigt und 85 Prozent erhoffen sich einen
rackwirkenden Inflationsausgleich.

Abbildung 46: Einstellungen zu Gesetzesinderungen

Ich erhoffe mir einen rickwirkenden
Inflationsausgleich fur den Zeitraum
1995 his 2019.

Ich empfinde die ausgebliebene
Dynamisierung der Leistungen im Zeitraum
von 1995 bis 2019 als unberechtigt.

Durch die Gesetzesanderungen habe ich
mehr Planungssicherheit in meinem Leben.

Durch die Gesetzesanderungen fuhle ich
mich emotional entlastet.

B Trifftzu W Trifft eher zu W Trifft eher nicht zu Trifft nicht zu

| Quelle: Schriftliche Befragung der Leistungsempfangenden. n=345-355 © Prognos 2025
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3.11 Blick in die Zukunft

B Hinsichtlich der kommenden drei Jahre erwarten zwei Drittel der
Befragungsteilnehmenden eine Verschlechterung ihrer Gesundheit. Bei Vorliegen
von Hamophilie und/oder Hepatitis C fallt die Prognose negativer aus.

B In den Telefoninterviews aufern Interviewte vereinzelt, dass sie davon ausgehen, in
den nachsten Jahren zu versterben.

B Die Befragungsteilnehmenden gehen davon aus, dass sich ihr Bedarf an
Unterstutzung und Versorgung in den nachsten drei Jahren deutlich (25 %) oder
etwas (40 %) vergrofRern wird.

B Fast die Halfte der erwerbstatigen Personen erwartet, ihren Erwerbsumfang aus
gesundheitlichen Grinden einschranken zu mussen.

In der schriftlichen Befragung wurden die Leistungsempfangenden nach ihrer Einschatzung zur
zukunftigen Entwicklung ihrer Gesundheit, des damit einhergehenden Unterstitzungsbedarfs,
ihrer Erwerbstatigkeit sowie nach ihrem Blick auf die finanzielle Absicherung im Alter gefragt.
Ebenso beinhalteten die Telefoninterviews eine abschlieRende Frage zur Zukunftsperspektive.

Hinsichtlich des Gesundheitszustandes wurden in der schriftlichen Befragung einerseits die
Erwartungen insgesamt und andererseits der Blick auf die kérperliche und psychische
Gesundheit abgefragt. Rund zwei Drittel der Befragten geht davon aus, dass sich ihre Gesundheit
insgesamt entweder etwas (38 %) oder deutlich (27 %) verschlechtern wird (Abbildung 47).

16 Prozent denken, dass sich ihre gesundheitliche Situation nicht verandern wird, wahrend nur
funf Prozent mit einer Verbesserung rechnen. Die Einschatzungen zur Entwicklung des
korperlichen Gesundheitszustandes entsprechen im Wesentlichen der Prognose zum
Gesundheitszustand insgesamt. Ein etwas anderes Bild zeigt sich bei den Erwartungen an die
psychische Gesundheit in den kommenden drei Jahren: Rund ein Drittel erwartet keine Anderung,
27 Prozent eine leichte Verschlechterung und immerhin 16 Prozent eine deutliche
Verschlechterung. Auch hier geht nur ein geringer Teil der Befragten von einer Verbesserung der
psychischen Gesundheit in den nachsten Jahren aus. Bei allen drei Fragen zeigt sich ein
vergleichsweise hoher Anteil von Personen, die keine Einschatzung abgeben kénnen oder wollen.

Auch in den Telefoninterviews auferten viele Personen, dass ihnen eine Einschatzung
schwerféllt. Ahnlich wie in der schriftlichen Befragung gehen viele Interviewte von einer
Verschlechterung aus, auch aufgrund des fortschreitenden Alters. Vereinzelt duflern
Leistungsempfangende in den Telefoninterviews, dass sie aufgrund ihres Alters oder der Schwere
ihrer Erkrankungen davon ausgehen, in den nachsten Jahren zu sterben.
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Abbildung 47: Einschiitzung des zukiinftigen Gesundheitszustands
Frageformulierung: In den kommenden drei Jahren wird sich mein...

__Korperlicher o 0
_..psychischer 5 0 9

I _..deutlich I _..etwas I _..nicht I _.deutlich/etwas ich weil
verschlechtern verschlechtern verandern verbessern nicht
| Quelle: Schriftliche Befragung der Leistungsempfangenden. n=359-360 © Prognos 2025

Bezulglich der HIV-Infektion erwahnen einige Interviewte in den Telefongesprachen, dass der
Zustand in den nachsten Jahren bei korrekter Medikamenteneinnahme stabil bleiben sollte, da
dies auch in den vergangenen Jahren der Fall gewesen ist. Insbesondere Leistungsempfangende
mit Hamophilie dufern in den telefonischen Gesprachen in der Regel, dass sie mit einer weiteren
Verschlechterung der Gelenkschaden und der Notwendigkeit von kunstlichen Gelenken rechnen.

Dass Hamophilie und/oder Hepatitis C bei der Einschatzung des zuklnftigen
Gesundheitszustandes eine Rolle spielen, zeigt sich auch in den Daten der schriftlichen
Befragung: Fast 70 Prozent der Leistungsempfangenden mit Hamophilie und/oder Hepatitis C
gehen davon aus, dass sich ihr Gesundheitszustand insgesamt in den nachsten drei Jahren
etwas oder deutlich verschlechtern wird (Abbildung 48). Demgegenuber haben 50 Prozent der
Leistungsempfangenden ohne Hamophilie und/oder Hepatitis C eine negative Erwartung an ihre
zukUnftige Gesundheit. Von einer Verbesserung geht in beiden Gruppen nur eine Minderheit der
Befragten aus.
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Abbildung 48: Einschiitzung des zukiinftigen Gesundheitszustands (mit/ohne Himophilie/Hepatitis C)
Frageformulierung: In den kommenden drei Jahren wird sich mein Gesundheitszustand insgesamt...

.
B

I _..deutlich I _..etwas I _..nicht I _..deutlich/etwas ich weif
verschlechtern verschlechtern verandern verbessern nicht
| Quelle: Schriftliche Befragung der Leistungsempfangenden. n=360 © Prognos 2025

Mit einer zukunftigen Verschlechterung des Gesundheitszustandes sollte auch ein erhdhter
Bedarf an Unterstutzung und Versorgung im Alltag einhergehen. Insgesamt 65 Prozent der
Leistungsempfangenden gehen mit Blick auf die nachsten drei Jahre davon aus, dass sich ihr
Bedarf an Unterstitzung im Alltag deutlich (25 %) oder etwas (40 %) vergrofRern wird (Abbildung
49). Nur sieben Prozent nehmen eine unveranderte oder sich verbessernde Bedarfslage an. Ein
grof3er Anteil der Befragten auert Unsicherheit hinsichtlich der zuklnftigen Entwicklung des
Bedarfs.

Abbildung 49: Zukiinftige Entwicklung des Versorgungsbedarfs
Frageformulierung: Wird sich in den kommenden drei Jahren Ihr Bedarf an Unterstltzung und Versorgung im Alltag
voraussichtlich...

deutlich vergrofern 25%

etwas vergrofern 40%
gleich bleiben oder vermindern 7%
Ich weif3 nicht 28%
| Quelle: Schriftliche Befragung der Leistungsempfangenden. n=361 © Prognos 2025
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Eine genauere Betrachtung der Daten zeigt, dass es vor allem Hamophiliebetroffene und/oder
HCV-Koinfizierte sind, die von einer VergrofRerung ihres Unterstitzungs- und Versorgungsbedarfs
ausgehen (Abbildung 50). Insgesamt 70 Prozent rechnen damit, dass sie in den nachsten drei
Jahren deutlich oder etwas mehr Unterstitzung im Alltag bendtigen werden. Bei den
Teilnehmenden ohne Hamophilie und Hepatitis C sind es immerhin noch 51 Prozent, die eine
entsprechende Angabe machen. Auffallig ist zudem, dass unter Befragten ohne Hamophilie
und/oder Hepatitis C mit 43 Prozent besonders haufig Unklarheit bezuglich des zukunftigen
Unterstutzungsbedarfs besteht.

Der Versorgungsbedarf kam auch in einzelnen Telefoninterviews zur Sprache. Insbesondere ist
fir manche Leistungsempfangende fraglich, wie sich die Unterstitzung und Versorgung im Alltag
in den nachsten Jahren gestalten wird. Durch das Alterwerden von Partnerin bzw. Partner, die
aktuell noch eine zentrale Rolle bei der Unterstutzung einnehmen (siehe auch Abbildung 24), sind
diese zuklnftig potenziell nicht mehr in der Lage, die Leistungsempfangenden zu unterstutzen.
Zudem wurde vereinzelt die Sorge geauflert, dass sich die Suche nach einem Pflegeplatz
aufgrund der HIV-Infektion und vorhandener Vorurteile und Fehlinformationen schwierig gestalten
kbénnte.

Abbildung 50: Zukiinftige Entwicklung des Versorgungsbedarfs (mit/ohne Himophilie/Hepatitis C)

Frageformulierung: Wird sich in den kommenden drei Jahren Ihr Bedarf an Unterstitzung und Versorgung im Alltag
voraussichtlich...

R
B

deutlich I etwas gleich bleiben I Ich weiR nicht
vergroflern vergroflern oder vermindern
| Quelle: Schriftliche Befragung der Leistungsempfangenden. n=361 © Prognos 2025

Neben den Erwartungen an die Entwicklung der Gesundheit und des Unterstiitzungsbedarfs
wurden die erwerbstatigen Leistungsempfangenden nach der Einschatzung zu ihrer
Erwerbstatigkeit fur die nachsten drei Jahre gefragt (Abbildung 51). Fast die Halfte (47 %) der
erwerbstatigen Befragten rechnet damit, den Erwerbsumfang aus gesundheitlichen Grinden
reduzieren zu mussen und jede bzw. jeder Flunfte wird vermutlich eine Erwerbsminderungsrente
beantragen mussen. Zudem gehen 16 Prozent (, Trifft zu“ oder ,Trifft eher zu“) davon aus, dass
sie in den kommenden drei Jahren ihre Erwerbstatigkeit aus gesundheitlichen Grinden aufgeben
mussen. Fur diejenigen Leistungsempfangenden, die in den kommenden Jahren voraussichtlich
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ihre Erwerbstatigkeit aufgeben (mussen), werden somit die Stiftungsleistungen finanziell umso
relevanter.

Abbildung 51: Erwerbstitigkeit in den kommenden drei Jahren
Frageformulierung: Wenn Sie einmal an die kommenden drei Jahre denken: Wie stark treffen die folgenden Aussagen
auf Sie zu?*

Ich werde meinen Erwerbsumfang aus
gesundheitlichen Grunden vermutlich deutlich
einschranken mussen.

_ Ich werde vermutli(_:_h eine 8% | 12%
Erwerbsminderungsrente beantragen (mussen).
Ich werde in regulare Altersrente gehen. [SR2) 3z s K0

Ich werde meine Erwerbstatigkeit aus

gesundheitlichen Grinden vermutlich aufgeben 13% 32%
mussen.
Ich werde aus gesundheitlichen Grunden

vermutlich auf einen anderen Arbeitsplatz | &4 29%

wechseln mussen.

I Trifft eher Trifft eher Trifft nicht Ich weifl
Zu nicht zu Zu nicht

| rirrez

Quelle: Schriftliche Befragung der Leistungsempfangenden.
*Nur derzeit erwerbstatige Leistungsempfangende: n=130-138 © Prognos 2025

Der Blick auf die finanzielle Absicherung im Alter durch Altersrente bereitet 89 Prozent der unter
60-jahrigen Befragten Sorgen (Abbildung 52). Deutlich reduziert hat sich dabei aber der Anteil
derjenigen, die sich grofde Sorgen machen (48 %), wobei der Anteil auf einem hohen Niveau
verbleibt. Im Gegensatz dazu ist der Anteil der Leistungsempfangenden, die nur einige Sorgen
aufdern, von 19 Prozent im Jahr 2013 auf nunmehr 41 Prozent gestiegen. Keine Sorgen um die
finanzielle Absicherung im Alter machen sich 11 Prozent der unter 60-Jahrigen, was ebenfalls
einen Anstieg bedeutet. Die Verschiebung von grofen finanziellen Sorgen bei der
Altersabsicherung hin zu einigen oder keinen Sorgen durfte im Zusammenhang mit der
lebenslangen Zusicherung der Leistungen sowie der Dynamisierung stehen (siehe auch Abbildung
406).
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Abbildung 52: Sorgen um Absicherung im Alter (Leistungsempfangende unter 60 Jahren)
Frageformulierung: Machen Sie sich Sorgen darum, dass Sie im Alter keine ausreichende Altersrente erhalten?

Ja, grole Sorgen

79%
41%
Ja, einige Sorgen
19%
. -
Nein, keine Sorgen
2%
B 2024 ®m 2013
| Quelle: Schriftliche Befragung der Leistungsempfangenden. n=198(2024), n=403(2013) © Prognos 2025
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4 Zentrale Ergebnisse und Handlungsempfehlungen

Im Folgenden werden die zentralen Ergebnisse der Untersuchung zur Lebenssituation von
Leistungsempfangenden der Stiftung ,,Humanitare Hilfe fur durch Blutprodukte HIV-infizierte
Personen“ zusammengefasst dargestellt. Aus den empirischen Befunden werden
Handlungsempfehlungen fur die politischen Entscheidungstrager zur Verbesserung der
Lebenssituation der Leistungsempfangenden abgeleitet.

4.1 Zentrale Ergebnisse der Studie

Die vorliegende Studie zur Lebenssituation der Leistungsempfangenden der Stiftung basiert auf
einer reprasentativen schriftlichen Befragung von 368 Leistungsempfangenden sowie
telefonischen Interviews mit 46 Leistungsempfangenden und einer Online-Befragung von acht
Arztinnen und Arzten, die insgesamt 111 Patientinnen und Patienten behandeln, die Leistungen
der Stiftung erhalten. Die schriftliche Befragung der Leistungsempfangenden knupft an die
Befragung der Leistungsempfangenden im Jahr 2013 an.

Die Ergebnisse der im Jahr 2013 durchgefihrten Studie zeigten, dass die HIV-Infektion
tiefgreifende Auswirkungen auf alle zentralen Lebensbereiche der Leistungsempfangenden hatte
und bestatigten die immense Bedeutung der finanziellen Unterstutzung durch die Stiftung. Hinzu
kam die damalige Ungewissheit, ob die Betroffenen auch weiterhin die bendtigten
Stiftungsleistungen erhalten kdnnen. Die Reform des HIV-Hilfegesetzes im Jahr 2017 brachte
eine Neuregelung der Leistungsanspruche fir Betroffene mit sich und passte die Hilfen an die
veranderte Lebensrealitat HIV-infizierter Personen an. Betroffene haben seither die Zusicherung
einer lebenslangen finanziellen Unterstitzung durch die Stiftung und die Leistungen wurden ab
Juli 2019 entsprechend den Erhdhungen der gesetzlichen Rentenversicherung dynamisiert.

Die vorliegende Studie untersucht die aktuelle Lebenssituation der Betroffenen und beleuchtet
die Entwicklungen innerhalb der letzten zehn Jahre. Die gesundheitliche Belastung unter den
Betroffenen ist nach wie vor hoch. Die Mehrheit lebt mit einer Mehrfachdiagnose aus HIV bzw.
AIDS, Hamophilie und Hepatitis C, wodurch es haufig zu schweren gesundheitlichen
Einschrankungen kommt:

B Drei Viertel der Leistungsberechtigten erhalten durch eine nachgewiesene AIDS-
Erkrankung den vollen Leistungssatz der Stiftung.

B 69 Prozent der Leistungsempfangenden leben mit einer Hamophilie-Erkrankung.
76 Prozent haben sich mit dem Hepatitis C-Virus (HCV) infiziert. Alle Himophilie-
Erkrankten haben sich durch Blutprodukte neben HIV auch mit HCV infiziert.

B Aufgrund vielschichtiger Krankheitsbilder haben 88 Prozent der
Leistungsempfangenden eine anerkannte Behinderung. In den meisten Fallen wurde
der héchstmagliche Grad der Behinderung von 100 festgestellt. Einer von funf
Leistungsempfangenden hat zudem einen Pflegegrad.

B Trotz gestiegenen Alters wird insgesamt der Gesundheitszustand nicht schlechter
bewertet als vor zehn Jahren. Die in der Vorgangerstudie prognostizierte Zunahme
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gesundheitlicher Beeintrachtigungen trat nicht in dem urspriinglich erwarteten Ausmaf
ein. 44 Prozent beschreiben ihren Gesundheitszustand als zufriedenstellend,
38 Prozent als weniger gut oder schlecht.

Betroffene, die an Hamophilie erkrankt sind und/oder sich mit HCV koinfiziert haben,
haben einen deutlich schlechteren Gesundheitszustand. Die Folgen der Hdmophilie
und der HCV-Koinfektion machen sich im héheren Lebensalter verstarkt bemerkbar.

Ein Drittel der Befragten hatte in den letzten vier Wochen starke Nebenwirkungen
durch HIV-Medikamente. Vor zehn Jahren waren dies Uber die Halfte. Insgesamt wird
von einer besseren Vertraglichkeit im Vergleich zu friheren HIV-Praparaten berichtet.

Gut die Halfte der Leistungsempfangenden erlebt durch die gesundheitlichen
Belastungen deutliche Einschrankungen im Alltag oder bei der Arbeit. Im Vergleich zur
Vorgangerstudie ist der Anteil der Betroffenen, die regelmafig eingeschrankt sind, leicht
gesunken. Trotz dieses Ruckgangs bleiben Einschrankungen flir einen erheblichen Teil
der Betroffenen bestehen.

Viele Betroffene brauchen regelmafig Unterstiitzung. Medizinische Angebote sind oft schwer
erreichbar:

Es besteht weiterhin ein hoher Unterstutzungsbedarf unter den Leistungsempfangenden.
Rund 40 Prozent sind auf regelmafdige Unterstiitzung angewiesen (mindestens
wochentlich).

Fur ein Viertel ist die Unterstiitzung, die sie im Alltag erhalten, nicht ausreichend.

Die Partnerin bzw. der Partner spielt nach wie vor die wichtigste Rolle bei der
Unterstutzung und Versorgung im Alltag. Die Inanspruchnahme professioneller
Unterstiitzung hat deutlich zugenommen. 22 Prozent wurden zuletzt z. B. durch einen
Pflegedienst unterstitzt.

HIV-Schwerpunktpraxen und -Behandlungszentren sowie Hamophiliezentren sind weithin
bekannt und werden genutzt.

Die Leistungsempfangenden sind mehrheitlich zufrieden mit der Qualitat der
Gesundheitsversorgung.

Relevante Unterstutzungsangebote sind fur eine deutliche Mehrheit der Befragten
grundsatzlich verfugbar. Aber fir mehr als die Halfte der Leistungsempfangenden ist die
Erreichbarkeit von (spezialisierten) medizinischen Angeboten sehr haufig ein Problem.

15 Prozent der Befragten geben an, dass benétigte Beratung oder Versorgung oft oder
immer nicht genehmigt wird.

Die HIV-Infektion ist mit einer erheblichen psychischen Belastung fiir die Betroffenen
verbunden. Die eingeschriankten Moglichkeiten zur sozialen Teilhabe fiihren nicht selten zu
Gefiihlen von Einsamkeit:

Die HIV-Infektion bzw. AIDS-Erkrankung beeinflusst seit Jahrzehnten das
partnerschaftliche Leben und die sozialen Kontakte der Leistungsempfangenden. Heute
wie vor zehn Jahren geben knapp 80 Prozent der Leistungsempfangenden an,
Schwierigkeiten zu haben, im privaten Umfeld offen uiber ihre HIV-Infektion bzw. AIDS-
Erkrankung zu sprechen.
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Die Angst vor Stigmatisierung besteht weiterhin und viele Betroffene beflrchten
Zuruckweisung, Unverstandnis oder Ausgrenzung.

Gefuihle von Einsamkeit sind unter den Leistungsempfangenden weit verbreitet. Ein
Viertel der Leistungsempfangenden hat sich in den letzten vier Wochen oft oder immer
einsam gefuhlt.

Die wirtschaftliche Situation der Leistungsempfangenden ist oft angespannt. Die Leistungen
der Stiftung sind fiir viele existenziell:

55 Prozent der unter 60-jahrigen Leistungsempfangenden gehen einer Erwerbstatigkeit
nach.

Die Erwerbsmoéglichkeiten vieler Leistungsempfangenden sind erheblich
eingeschrankt. Viele konnten gesundheitsbedingt nicht die Erwerbsbiografie leben, die
sie sich eigentlich gewlinscht hatten. 55 Prozent konnten nicht den Beruf ausiiben, den
sie eigentlich wollten.

Erwerbstatige Leistungsempfangende erzielen unterdurchschnittliche Einkommen.

Die Bewertung der wirtschaftlichen Situation der Leistungsempfangenden hat sich in
den letzten zehn Jahren etwas stabilisiert und wird von 45 Prozent als zufriedenstellend
bewertet. Jedoch befindet sich nach wie vor ein Viertel der Leistungsempfangenden in
einer weniger guten oder schlechten wirtschaftlichen Situation.

Die wirtschaftliche Situation ist abhangig vom Gesundheitszustand. 72 Prozent der
Befragten mit schlechtem Gesundheitszustand sind in einer weniger guten oder
schlechten wirtschaftlichen Situation.

Die Halfte der Leistungsempfangenden bezieht eine gesetzliche Alters- oder
Erwerbsminderungsrente. Die durchschnittliche Rentenhdhe liegt bei 1.143 Euro.

Die insgesamt positivere Bewertung der wirtschaftlichen Situation im Vergleich zur
Vorgangerstudie kann zum Teil auf niedrigere gesundheitsbezogene Kosten
zuruckgefuhrt werden. Im Mittel fallen monatlich selbst zu tragende Kosten flr
Medikamente, Therapien und Hilfsmittel in Hohe von 63 Euro an.

Wenn der Gesundheitszustand schlechter ist, fallen die Kosten héher aus.
Leistungsempfangende mit weniger gutem oder schlechtem Gesundheitszustand tragen
im Durchschnitt 100 Euro gesundheitsbezogene Kosten.

Die Stiftungsleistungen nehmen eine zentrale Rolle im Leben der
Leistungsempfangenden ein. Insbesondere vor dem Hintergrund, dass viele Betroffene
kaum geschlossene Erwerbsbiografien haben, sind sie finanziell auf die Leistungen
angewiesen. Nahezu alle Befragten geben an, dass sie ihren Lebensstandard ohne die
Leistungen deutlich einschranken mussten.

Die Anderung des HIV-Hilfsgesetzes verschafft Planungssicherheit und emotionale
Entlastung. Gleichzeitig wird vielfach ein rlickwirkender Inflationsausgleich klar
beflrwortet.
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Die vielfachen chronischen Erkrankungen, die Langzeitfolgen fritherer Behandlungen sowie
die altersbedingten Einschrankungen fiihren dazu, dass sowohl der Umfang als auch die
Komplexitat der benétigten Hilfeleistungen zunehmen werden:

B Mit Blick auf die kommenden drei Jahre rechnen zwei Drittel der
Leistungsempfangenden mit einer Verschlechterung ihres Gesundheitszustandes. Bei
Vorliegen von Hamophilie und/oder einer HCV-Koinfektion fallt die Prognose negativer
aus.

B Die Betroffenen werden verstarkt auf (professionelle) Hilfeleistungen angewiesen sein.
Zwei Drittel der Leistungsempfangenden gehen davon aus, dass sich ihr Bedarf an
Unterstiitzung und Versorgung in den nachsten drei Jahren deutlich (25 %) oder etwas
(40 %) vergrofdern wird.

B Fast die Halfte der erwerbstatigen Leistungsempfangenden erwartet, den
Erwerbsumfang in den kommenden drei Jahren aus gesundheitlichen Grinden
einschranken zu mussen.

4.2 Handlungsempfehlungen

Aus den Ergebnissen der vorliegenden Studie lassen sich Handlungsempfehlungen zur
Verbesserung der Lebenssituation der Leistungsempfangenden ableiten. Die Empfehlungen
richten sich an die politischen Entscheidungstrager und betreffen unter anderem die finanzielle
Unterstitzung durch die Stiftung, die gesundheitliche Versorgung und Beratung sowie die
Entstigmatisierung von HIV bzw. AIDS.

Finanzielle Absicherung durch Stiftungsleistungen

Die HIV-Infektion hat die Erwerbsbiografien der Leistungsempfangenden stark beeintrachtigt, so
dass bereits bezogene Altersrenten in vielen Fallen gering ausfallen. Leistungsempfangende, die
derzeit noch erwerbstatig sind, rechnen haufig damit, dass sie in den kommenden Jahren aus
gesundheitlichen Griinden ihre Erwerbstatigkeit einschranken missen und damit Abschlage in
ihrer Alterssicherung hinnehmen mussen. Verscharft wird die finanzielle Situation fir jene
Leistungsempfangende, denen es gesundheitlich schlecht geht und die einerseits weniger oder
keine finanzielle Vorsorge fur das Alter treffen konnten, andererseits aber einen héheren Bedarf
an Gesundheitsleistungen haben, die potenziell selbst zu tragen sind. Wie in der Vorgangerstudie
wird auch hier deutlich, welche entscheidende Rolle die Stiftungsleistungen fur die finanzielle
Situation der Leistungsempfangenden generell spielen und dass diese Bedeutung mit
zunehmendem Alter weiter steigen wird.

Eine Erhohung der Stiftungsleistungen konnte daher eine wichtige Rolle spielen, um Altersarmut
zu vermeiden, den Leistungsempfangenden ein selbstbestimmtes Leben zu ermoéglichen und
eine finanzielle Abhangigkeit vom privaten Umfeld oder eine Verschuldung zu verhindern. Eine
Aufstockung der Stiftungsleistungen kdnnte die finanzielle Sicherheit verbessern, insbesondere
mit Blick auf einen zukuinftig moéglicherweise erhdhten Pflegebedarf. Im Zusammenhang mit einer
maoglichen Erhéhung der Stiftungsleistungen ist auch zu prufen, inwiefern diese mit einem
riickwirkenden Inflationsausgleich fir den Zeitraum von 1995 bis 2019 verbunden werden
kann. Eine grofle Mehrheit der befragten Leistungsempfangenden erhofft sich einen
ruckwirkenden Inflationsausgleich und empfindet das bisherige Ausbleiben als unberechtigt.
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Neben den regularen Stiftungsleistungen kdonnten bei der Ausstattung der Stiftung Mittel far
zusatzliche, bedarfsgepriifte finanzielle Leistungen vorgesehen werden. So ware zusatzlich zu
den reguléren Stiftungsleistungen z. B. eine Bezuschussung oder Ubernahme von
gesundheitsbezogenen Kosten maoglich, die bisher von den Leistungsempfangenden selbst
getragen werden (z. B. Fahrtkosten zu Behandlungsterminen, Bezuschussung von Hilfsmitteln,
IGeL-Leistungen).

Aus den Befragungsdaten wird deutlich, dass Leistungsempfangende mit Himophilie und/oder
einer (zurlckliegenden) HCV-Koinfektion im Durchschnitt einen schlechteren Gesundheitszustand
aufweisen, entsprechend mehr Unterstitzung bendtigen und héhere Gesundheitskosten tragen
als andere Leistungsempfangende. Insbesondere auch in den Telefoninterviews wurden die
Langzeitfolgen der HCV-Koinfektion sowie der Behandlung haufig angesprochen, entweder
aufgrund eigener Betroffenheit oder aufgrund des Versterbens von Leistungsempfangenden aus
dem privaten Umfeld an den HCV-Langzeitfolgen. Vor diesem Hintergrund wird empfohlen,
Méglichkeiten zur finanziellen Entschadigung fiir HCV-(Ko)Infektionen durch Blutprodukte
erneut zu prufen.

Gesundheitliche Versorgung und Beratung

Mit zunehmendem Alter und sich verschlechternder Gesundheit wird die Suche nach
professioneller ambulanter oder stationarer Pflege relevanter. So gehen die
Leistungsempfangenden davon aus, dass ihr Unterstiitzungs- und Pflegebedarf in den nachsten
Jahren deutlich zunehmen wird. Im Vergleich zur Vorgangerstudie zeigt sich dies bereits in einer
inzwischen haufigeren Inanspruchnahme professioneller Unterstitzung. Dies ist auch vor dem
Hintergrund relevant, dass Partnerinnen bzw. Partner nach wie vor eine zentrale Rolle bei der
Unterstitzung spielen und ebenfalls alter werden. Angesichts des wachsenden Bedarfs ist es
wichtig, entsprechende MaRnahmen zu ergreifen und pflegende Angehorige zu entlasten. Eine
HIV-Infektion kann aufgrund der nach wie vor bestehenden gesellschaftlichen Stigmatisierung
eine zusatzliche Hirde bei der Suche entsprechender Angebote darstellen. Hier kdnnte gepruft
werden, inwiefern Uber die Stiftung Unterstitzung bei der Suche nach ambulanter oder
stationarer Pflege geleistet werden kdnnte.

Die Herausforderungen der Multimorbiditat, die Stigmatisierung der HIV-Infektion in der
Gesellschaft und der Tod von anderen Leistungsempfangenden aus dem persoénlichen Umfeld
stellen fur viele Betroffene eine zusatzliche psychische Belastung dar. Der Aufbau eines
psychosozialen Beratungsangebots fur Leistungsempfangende und deren Angehoérigen wirde
dabei helfen, diese Belastungen abzufedern.

Sowohl hinsichtlich eines psychosozialen Beratungsangebots als auch der Unterstitzung bei der
Suche nach professioneller ambulanter oder stationarer Pflege kdnnte geprift werden, inwiefern
solche Beratungsangebote finanziell und personell an die Stiftung angedockt werden konnen.
Alternativ ware auch eine Kooperation der Stiftung mit etablierten Tragern denkbar. Mit der
jahrzehntelangen Betreuung der Leistungsempfangenden durch die Stiftung ist hier bereits ein
Vertrauensverhaltnis aufgebaut, was in Bezug auf die persdnliche Gesundheit und insbesondere
die HIV-Infektion keine Selbstverstandlichkeit ist. Ein telefonisches oder virtuelles
Beratungsangebot kdnnte als erste Anlaufstelle fur Leistungsempfangende dienen, um
Unterstutzung bei der Suche nach psychotherapeutischer Behandlung bzw. professioneller Pflege
zu erhalten.

Neben einem psychosozialen Beratungsangebot kdnnte ein Vernetzungsangebot fur
Leistungsempfangende dazu beitragen, sich Gber Belastungen auszutauschen und der
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Einsamkeit im Umgang mit der HIV-Infektion entgegenzuwirken. Das Angebot kdnnte in einem
ersten Schritt virtuell und anschlieflend in kleineren Gruppen vor Ort stattfinden.

Die Neuauflage der Studie hat deutlich gemacht, dass die Leistungsempfangenden haufig weite
Wege zu den Behandlungsterminen zurlicklegen mussen. Dies stellt sowohl eine finanzielle als
auch eine physische Belastung dar. Neben den angesprochenen finanziellen Zusatzleistungen
konnte eine Erfassung weiter Anfahrtswege, insbesondere zu HIV-Schwerpunktpraxen und
Hamophilie-Behandlungszentren Uber die Stiftung erfolgen. Hierdurch kdnnten unterversorgte
Regionen identifiziert werden und eine gezielte finanzielle und organisatorische Unterstitzung
der jeweiligen Leistungsempfangenden erfolgen.

Entstigmatisierung

Im Hinblick auf den gesellschaftlichen Umgang mit HIV bzw. AIDS bestatigen die Ergebnisse der
vorliegenden Studie den Eindruck aus der Vorgangerstudie: Nach wie vor fallt es den
Leistungsempfangenden schwer, mit anderen Personen Uber ihre HIV-Infektion zu sprechen und
teilweise fuhrt ein offener Umgang zu einer Distanzierung im sozialen Umfeld bis hin zum
Kontaktabbruch. Insofern besteht nach wie vor ein Bedarf an offentlicher Aufklarungsarbeit
durch Akteurinnen bzw. Akteure wie das Bundesinstitut fiir Offentliche Gesundheit (BIOG) zur
Entstigmatisierung von HIV bzw. AIDS und zum Abbau von Vorurteilen. Neben der breiten
Offentlichkeit erscheint dies insbesondere auch fiir medizinisches Personal und Arbeitgebende
relevant, um Diskriminierungen aufgrund einer HIV-Infektion bzw. AIDS-Erkrankung
entgegenzuwirken.
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Anhang

Anhang A Fragebogen fir die schriftliche Befragung
Anhang B Gesprachsleitfaden fur die Telefoninterviews
Anhang C Fragebogen fiir die Online-Befragung von Arztinnen und Arzten
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Anhang A: Fragebogen fur die schriftliche Befragung

Fragebogen
zur Aktualisierung der Studie ,,L.ebenssituation von
Leistungsempfingerinnen und -empfingern der Stiftung
Humanitare Hilfe fiir durch Blutprodukte HIV- infizierte
Personen‘ aus dem Jahr 2014

So fullen Sie den Fragebogen richtig aus:

» Bitte kreuzen Sie diejenige Antwort an, die lhre Situation am besten
beschreibt:

» Bei manchen Fragen konnen Sie auch mehrere Antworten ankreuzen.
Das steht dann bei den Fragen.

» Wenn Sie eine Frage nicht beantworten kdnnen oder wollen, lassen Sie die

Felder einfach frei.
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Gesundheit

Zu Beginn mochten wir lhnen einige Fragen zu |hrer gesundheitlichen Situation
stellen.

1. Wie wirden Sie Ihren gegenwartigen Gesundheitszustand beschreiben?

[Isehrgut | []gut ' [] zufriedenstellend | [_] weniger gut | [ ] schlecht

2. Nehmen Sie im Moment HIV-Medikamente ein?

[ 1Ja [ Nein

3. Sind bei lhnen bereits einmal starke Nebenwirkungen der HIV-
Medikamente aufgetreten, zum Beispiel Miidigkeit, Ubelkeit, Durchfall,
Muskel- oder Kopfschmerzen, Hautausschlage oder
Fettverteilungsstérungen?

[ ] Ja, innerhalb der

letzten vier Wochen []Ja, friher einmal [[] Nein, noch nie

4. Liegen bei lhnen neben der HIV-Infektion die folgenden Erkrankungen
vor? Sie konnen hier mehrere Antworten ankreuzen!

[ ] Hdmophilie

[ ]AIDS

5. Sind Sie oder waren Sie einmal mit dem Hepatitis C-Virus infiziert bzw. an
Hepatitis C erkrankt?

[1Ja [ Nein

» Wenn Sie NEIN angekreuzt haben, springen Sie jetzt bitte gleich zu FRAGE 8!

6. Nehmen Sie im Moment Medikamente gegen die Hepatitis C-Infektion ein?

[1Ja [ Nein

7. Sind bei lhnen bereits einmal starke Nebenwirkungen der Hepatitis C-
Medikamente aufgetreten, zum Beispiel Miidigkeit, Anamie, Ubelkeit,
Geschmacksstorungen oder Hautausschlage?

[ ] Ja, innerhalb der

letzten vier Wochen []Ja, friiher einmal [[] Nein, noch nie

8. Sind Sie oder waren Sie einmal mit dem COVID-19-Virus infiziert?

[ ] Ja, mehrfach [ Ja, ein Mal [ Nein

» Wenn Sie NEIN angekreuzt haben, springen Sie jetzt bitte gleich zu FRAGE 10!
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9. Sind bei lhnen im Zusammenhang mit einer COVID-19-Infektion folgende
Erkrankungen diagnostiziert worden? Sie konnen hier mehrere Antworten

ankreuzen!

[ ] Long COVID oder Post-COVID

[] Myalgische Enzephalomyelitis / Chronisches Fatigue-Syndrom (ME/CFS)

10. Bitte denken Sie einmal an die letzten vier Wochen. Wie oft kam es in
dieser Zeit vor, dass Sie wegen gesundheitlicher Probleme korperlicher
Art in lhrer Arbeit oder lhren alltaglichen Beschiftigungen ...

Immer Oft Manch- Fast nie Nie
mal
... weniger geschafft haben
als Sie eigentlich wollten? [ [ [ [ [
... in der Art |hrer Tatigkeit
eingeschrankt waren? L] L] L] L] L]

11. Bitte denken Sie noch einmal an die letzten vier Wochen. Wie oft kam es
in dieser Zeit vor, dass Sie wegen seelischer oder emotionaler Probleme
in Ihrer Arbeit oder lhren alltaglichen Beschaftigungen ...

Immer Oft Manch- Fast nie Nie
mal
... weniger geschafft haben
als Sie eigentlich wollten? [ [ [ [ [
... Ihre Arbeit oder Tatigkeit
weniger sorgfaltig als sonst [] [] [] [] []
gemacht haben?
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Gesundheitskosten

Nicht alle Kosten, die mit einer Krankheit verbunden sind, werden durch die
Krankenkassen oder die Pflegekassen ubernommen. Wir méchten gerne etwas Uber
die gesundheitsbezogenen Kosten erfahren, die Sie selbst tragen.

12. Wie hoch sind im Durchschnitt die gesundheitsbezogenen Kosten fur
Medikamente, Therapien und Hilfsmittel, die Sie pro Monat selbst tragen
mussen? Gemeint sind zum Beispiel Zuzahlungen fir die HAART-
Therapie oder Fahrtkosten zu Arztterminen.

Etwa Euro im Monat.

13. Wie stark fiihlen Sie sich durch diese Kosten finanziell belastet?

[ ] Stark belastet ' [] Etwas belastet ' [] Kaum belastet

14. Ist es im letzten Jahr vorgekommen, dass Sie bewusst darauf verzichtet
haben, medizinisch empfohlene Medikamente, Therapien oder Hilfsmittel
zu erwerben, da lhnen die selber zu tragenden Kosten zu hoch waren?

[1Ja [ Nein

Unterstitzung und Versorgung im Alltag

Wir mdéchten Ihnen nun einige Fragen zu Ihrer Unterstitzung im Alltag und lhrer
medizinischen Versorgung stellen.

15. Wie haufig waren Sie aufgrund lhrer korperlichen oder seelischen
Gesundheit in den letzten vier Wochen auf Unterstiutzung oder
Versorgung angewiesen?

- Mehrmals Einmal . .
Taglich oro Woche oro Woche Unregelmallig Gar nicht
[] [] [] [] []

16. Welche Personen haben Sie mindestens einmal in den letzten vier
Wochen unterstiitzt oder versorgt? Sie konnen hier mehrere Antworten

ankreuzen!
[ ] Partner/ Partnerin [] Andere Familienangehérige
[ ] Freunde oder Bekannte [ ] Nachbarn
[ ] Arbeitskollegen [ ] Professionelle Hilfskrafte, zum
Beispiel ein Pflegedienst

[ ] Andere, und zwar:

[ ] Niemand, ich brauchte keine Unterstutzung.
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17. Wiirden Sie sagen, die Unterstiitzung, die Sie in den letzten vier Wochen
tatsachlich bekommen haben, war ...

[ ]... nicht ausreichend. | [ ]... ausreichend.

[] Ich benétige aktuell
keine Unterstutzung.

18. Wenn Sie einmal in die Zukunft schauen, wovon gehen Sie da aus: Wird
sich in den kommenden 3 Jahren lhr Bedarf an Unterstiitzung und

Versorgung im Alltag voraussichtlich ...

... deutlich ... etwas ... gleich bleiben o

. . . Ich weil} nicht.
vergroflern. vergroflern. oder vermindern.

[] [] [] []

19. Wenn Sie einmal an lhre privaten Kontakte (z. B. an Familienmitglieder,
Freunde und Bekannte) denken, die Sie gelegentlich oder auch
regelmafig unterstiitzen oder versorgen: Wie stark treffen die folgenden

Aussagen auf Sie zu?

trifft

trifft zu
eher zu

trifft eher trifft
nicht zu nicht zu

Ich habe keine privaten Kontakte,
die mich regelmaRig unterstiutzen
konnten.

[] []

[] []

Wenn ich einmal kurzfristig Hilfe
brauche, kann ich mich immer auf
meine privaten Kontakte verlassen.

[] []

[] []

Es ist fir meine privaten Kontakte
eine grof3e zeitliche Belastung, mich
zu unterstutzen.

Enge Familienangehorige
(Partner/Partnerin, Kinder) haben
ihre Berufstatigkeit eingeschrankt
oder aufgegeben, um mich zu
unterstutzen.

20. Fur lhre medizinische Versorgung konnen Sie unterschiedliche Angebote
in Anspruch nehmen. Sind lhnen die folgenden Angebote...

...bekannt? Falls ja, nutzen Sie diese?
Ja Nein Ja Nein
HIV-Schwerpunktpraxis /
HIV-Behandlungszentrum L] L] L] L]
Falls eine Hamophilieerkrankung vorliegt:
Hamophiliezentrum O O | ] | ]

Seite XV




21. Nutzen Sie auBerdem eines oder mehrere der folgenden professionellen

Unterstiitzungsangebote? Sie konnen hier mehrere Antworten ankreuzen!

[ ] Psychologen/-in, Psychotherapeuten/-in oder Psychiater/-in

[] Physiotherapeut/-in

[ ] Professionelle Beratung (z.B. Aidshilfe, Gesundheitsamt etc.)

[ ] Selbsthilfegruppe

[ ] Nachbarschaftshilfe

[ ] Sonstiges, und zwar:

22. Sind fur Sie Unterstutzungsangebote relevant, die fehlen oder nicht
bedarfsgerecht verfugbar sind? Sie kdnnen hier mehrere Antworten
ankreuzen!

[ ] Hausarzt/-arztin

[ ] Facharzt/-arztin

[ ] HIV-Schwerpunktpraxis / HIV-Behandlungszentrum

[ ] Hdmophiliezentrum

[ ] Psychologen/-in, Psychotherapeuten/-in oder Psychiater/-in

[] Physiotherapeut/-in

[ ] Professionelle Beratung (z.B. Aidshilfe, Gesundheitsamt etc.)

[ ] Selbsthilfegruppe

[ ] Nachbarschaftshilfe

[ ] Sonstiges, und zwar:

23. Wie haufig haben Sie die folgenden Probleme bei der gesundheitlichen

Versorgung schon selbst erlebt?

Immer Haufig Selten Nie
In meinem Ort gibt es nicht die
Arzte/-innen, Therapeut/-innen oder
Gesundheitseinrichtungen, die ich L] L] L] L]
brauche.
Ich habe keine Moglichkeit dahin zu
kommen. L] L] L] L]
In Gesundheitseinrichtungen oder
Praxen kann ich mich nicht [] [] [] []
ungehindert bewegen.
Ich muss zu lange auf einen Termin
warten. L] L] L] L]
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23. Wie haufig haben Sie die folgenden Probleme bei der gesundheitlichen
Versorgung schon selbst erlebt?

Die Beratung oder Versorgung, die
ich brauche, wird nicht genehmigt
oder nicht bezahlt.

versorgt.

Ich verstehe einfach nicht, was das
Personal und die Arzte/-innen
sagen.

[]
Ich wurde schlecht beraten oder ]
[]

O o O
R

I T O I I I

Mir fehlt jemand, der mir dabei hilft,
eine Behandlung wahrzunehmen. L] L] L]

24. Haben Sie eine anerkannte Behinderung? Falls ja, welcher Grad der
Behinderung wurde lhnen anerkannt?
Hinweis: Eine Behinderung ist anerkannt, wenn ein Antrag zur Anerkennung der
Behinderung gestellt wurde und die Stelle zum Ergebnis kommt, dass im rechtlichen
Sinne eine Behinderung vorliegt.

[ ] Ja, und zwar GdB [Zahl zwischen 20 und 100] | [_] Nein

25. Wurde fiir Sie ein Pflegegrad nach der Pflegeversicherung festgestellt?

Falls ja, welcher Pflegegrad? Hinweis: Wenn ein Antrag gestellt wurde, aber noch
nicht entschieden wurde, bitte ,,Nein“ angeben.

[]Ja, und zwar Pflegegrad: | [] 1 2 3 4 5

[ ] Nein

26. Beziehen Sie aktuell oder haben Sie einmal Leistungen der
Eingliederungshilfe bezogen? Dazu gehoren z.B. Leistungen fur
Wohnraum, Leistungen zur Mobilitat, Pflegehilfsmittel oder auch das
Budget fiir Arbeit.

[] Ja, aktuell [ Ja, friiher einmal ' [ Nein, noch nie
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Soziale Kontakte

Wir méchten Ihnen nun einige Fragen dazu stellen, wie sich Ihre gesundheitliche
Situation auf Ihre sozialen Kontakte auswirkt.

27. Bitte denken Sie einmal an die letzten vier Wochen. Wie oft kam es in
dieser Zeit vor, dass Sie wegen gesundheitlicher oder seelischer
Probleme in lhren sozialen Kontakten, z.B. mit Freunden, Bekannten oder
Verwandten, eingeschrankt waren?

Immer Oft Manchmal Fast nie Nie
[] [] [] [] []
28. Wie oft kam es in den letzten vier Wochen vor, dass Sie sich einsam
fuhlten?
[]Immer | [ ] Oft - [IManchmal | []Fastnie | [ ] Nie

29. Wir wiirden gerne wissen, wie offen Sie mit lhrer Erkrankung umgehen
konnen. Wie stark treffen die folgenden Aussagen auf Sie zu?

trifft trifft trifft eher trifft
Zu eher zu nicht zu nicht zu
Auch heute fallt es mir noch sehr
schwer, jemandem zu sagen,
dass ich HIV-positiv bin/ AIDS L] L] L] L]
habe.
In vielen Bereichen meines
Lebens weily niemand, dass ich [] [] [] []

HIV-positiv bin/AIDS habe.

Manche Menschen die wissen,
dass ich HIV-positiv bin/AIDS
habe, verhalten sich mir

gegenuber jetzt distanzierter als L] L] L] L]
vorher oder haben den Kontakt
abgebrochen.

Ich wurde schon haufiger von
Arzten zuriickgewiesen, weil ich [] [] [] []
HIV-positiv bin/AIDS habe.

Falls zutreffend: Ich habe Angst,
meine Arbeit zu verlieren, wenn

mein Arbeitgeber erfahrt, dass ich L] L] L] L]
HIV-positiv bin/AIDS habe.
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29. Wir wiirden gerne wissen, wie offen Sie mit lhrer Erkrankung umgehen
konnen. Wie stark treffen die folgenden Aussagen auf Sie zu?

Durch meine Erkrankung

kann/konnte ich nicht den Beruf
ausuben, den ich eigentlich L] L] L] L]
wollte.

Falls zutreffend: Meine HIV-
Infektion / AIDS-Erkrankung hat
mein berufliches Fortkommen
erschwert.

[] [] [] []

30. Wir wiirden gerne wissen, wie sich lhr soziales Leben durch die COVID-
19-Pandemie verandert hat. Wie stark treffen die folgenden Aussagen auf
lhre personliche Situation zu?

trifft trifft trifft eher trifft
zu eher zu nicht zu nicht zu

Seitdem hat sich die Zahl meiner

rivaten Kontakte
b N N N N

(Familienmitglieder, Freunde,
Bekannte, etc.) reduziert.

Seitdem verbringe ich mehr Zeit
. g ] ] ] ]
allein.
Seitdem fallt es mir schwerer, neue
[] [] [] []

Kontakte zu knupfen.

Wahrend der COVID-19-Pandemie
sind mir nahestehende Personen [] [] [] []
verstorben.

Erwerbsarbeit und Einkommen

Nun mdchten wir Ihnen Fragen zur Erwerbs- und Einkommenssituation stellen.

31. Unabhangig davon, ob Sie derzeit tatsachlich arbeiten: Sind Sie derzeit
gesundheitlich in der Lage, eine Erwerbstatigkeit auszuiiben?

[ ] Ja, in zeitlich begrenztem Umfang,

L] Ja, ohne Einschrankungen. weil ich erwerbsgemindert bin.

[ ] Nein, weil ich erwerbsunfihig bin. [ ] Ich bin bereits in Altersrente.

32. Uben Sie heute eine Erwerbstitigkeit aus?

[]Ja \ [ ] Nein

» Wenn Sie NEIN angekreuzt haben, springen Sie jetzt bitte gleich zu FRAGE 37!
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33. Wie viele Wochenstunden betragt lhre (vereinbarte) Arbeitszeit ohne
Uberstunden pro Woche?

Stunden pro Woche.

34. Wie hoch war Ihr BRUTTO Arbeitsverdienst im letzten Monat, also vor
Abzug von Abgaben und Steuern?

[ ] 0 bis 400 Euro [ ] 401 Euro bis 800 Euro

[ ] 801 Euro bis 1.500 Euro [ ]1.501 Euro bis 2.500 Euro

[ ]2.501 Euro bis 3.500 Euro [ ]3.501 Euro und mehr

35. Haben Sie einen unbefristeten oder einen befristeten Arbeitsvertrag oder
sind Sie selbststindig?

[ ] Ich habe keinen
Vertrag/ bin
selbststandig.

[ ] Ich habe einen
unbefristeten Vertrag.

[ ] Ich habe einen
befristeten Vertrag.

36. Wenn Sie einmal an die kommenden 3 Jahre denken: Wie stark treffen die
folgenden Aussagen auf Sie zu?

trifft zu

trifft
eher zu

trifft
eher
nicht zu

trifft
nicht zu

ich weild
nicht

Ich werde meinen
Erwerbsumfang aus
gesundheitlichen Grinden
vermutlich deutlich
einschranken mussen.

[

[

[

[

Ich werde meine
Erwerbstatigkeit aus
gesundheitlichen Grinden
vermutlich aufgeben mussen.

Ich werde aus
gesundheitlichen Grinden
vermutlich

auf einen anderen
Arbeitsplatz wechseln
mussen.

Ich werde vermutlich eine
Erwerbsminderungsrente
beantragen (mussen).

Ich werde in regulare
Altersrente gehen.
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37. Unabhangig davon, ob Sie derzeit erwerbstatig sind oder nicht: Sind Sie
zur Zeit beim Arbeitsamt arbeitslos oder arbeitssuchend gemeldet?
Wenn ja, wie lange bereits?

[ ] Nein [ ] Ja, seit rund Monaten

38. Wie wiirden Sie lhre gegenwartige wirtschaftliche Situation alles in allem
beschreiben, d. h. inklusive der Leistungen der Stiftung?

[Isehrgut | []gut ' [] zufriedenstellend | [ ] weniger gut | [] schlecht

39. Erhalten Sie derzeit eine gesetzliche Alters- oder Erwerbsminderungs-
rente? In welcher ungefahren monatlichen Hohe?

[ ] Ja, und zwar in Hohe von rund

[ ] Nein

Euro pro Monat (netto)

40. Machen Sie sich Sorgen darum, dass Sie im Alter keine ausreichende
Altersrente erhalten?

[] Ja, groRe Sorgen [ Ja, einige Sorgen [ Nein, keine Sorgen

41. Erhalten Sie personlich derzeit Blirgergeld (Nachfolger von Hartz IV und
Sozialgeld), Arbeitslosengeld | oder Grundsicherung im Alter / bei
Erwerbsminderung?

[]Ja [ Nein

42. Seit Anderung des HIV-Hilfegesetzes im Jahr 2017 erhalten Betroffene
lebenslang finanzielle Unterstiitzung durch die Stiftung Humanitare Hilfe.
Zudem sind seit 2019 die Leistungen entsprechend der Anpassungen in
der gesetzlichen Rentenversicherung dynamisiert.

Vor diesem Hintergrund, wie stark treffen die folgenden Aussagen auf Sie

zu?
it zu trifft trifft eher trifft
eher zu nicht zu nicht zu
Durch die
Gesetzesanderungen habe
ich mehr Planungssicherheit [ [ [ [
in meinem Leben.
Durch die
Gesetzesanderungen flhle [] [] [] []
ich mich emotional entlastet.
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42. Seit Anderung des HIV-Hilfegesetzes im Jahr 2017 erhalten Betroffene
lebenslang finanzielle Unterstiitzung durch die Stiftung Humanitare Hilfe.
Zudem sind seit 2019 die Leistungen entsprechend der Anpassungen in
der gesetzlichen Rentenversicherung dynamisiert.

Vor diesem Hintergrund, wie stark treffen die folgenden Aussagen auf Sie
zu?

Ich empfinde die Hohe der

Stiftungsleistungen als [] [] [] []
ausreichend.

Ohne die Stiftungsleistungen
musste ich meinen [
Lebensstandard deutlich
einschranken.

Die Stiftungsleistungen tragen
wesentlich dazu bei, dass ich

furs Alter finanziell L] L]
ausreichend abgesichert bin.

Ich empfinde die
Stiftungsleistungen als ] ]
angemessene Entschadigung
fur erfahrenes Unrecht.

Ich empfinde die
ausgebliebene
Dynamisierung der

Leistungen im Zeitraum von L] L]
1995 bis 2019 als
unberechtigt.

Ich erhoffe mir einen
rickwirkenden

Inflationsausgleich flr den L] L]
Zeitraum 1995 bis 2019.
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Ausblick

Wir mochten Sie nun nach Ihrer Zufriedenheit mit Ihrem Leben insgesamt fragen.
Und danach, wie Sie in die Zukunft blicken.

43. Wie zufrieden sind Sie gegenwartig, alles in allem, mit lhrem Leben?

ganz und gar ganz und gar
unzufrieden zufrieden
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

O g g oo 0org g noo o

44. Wie stark stimmen Sie den folgenden Aussagen zu?
In den kommenden 3 Jahren wird sich ...

deutlich etwas nicht etwas deutlich ich weil
verbesse | verbesse | verander | verschle | verschle nicht
m rn n chtern chtern
...mein korperlicher
Gesundheitszustand L L L L L L
...mein psychischer
Gesundheitszustand D D D D D D
...mein
Gesundheitszustand [] [] [] ] [] []
insgesamt
...meine finanzielle
Situation D D D D D D
Zum Schluss: Fragen zu lhrer Person
45. Welches Geschlecht haben Sie?
[] Weiblich ' [] Mannlich [ Divers ' [] Keine Angabe
46. Wie alt sind Sie?
[ ] Unter 30 Jahre [ ] 30 bis 39 Jahre
[ ] 40 bis 49 Jahre [ ] 50 bis 59 Jahre
[ 160 bis 64 Jahre []65 bis 74 Jahre
[ ] 75 Jahre oder &lter

47. Welches ist der hochste allgemeine Schulabschluss, den Sie besitzen?

[ ] Hauptschulabschluss [ ] Realschulabschluss 0.3.

[ ] Fachhochschulreife [ ] Abitur

[ ] Bin noch in schulischer Ausbildung. [ ] Ich habe keinen Schulabschluss.
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48. Welches ist der hochste Berufsabschluss, den Sie besitzen?

[ ] Abschluss einer [ ] Abschluss einer Fachschule (z.B.
Lehre/Berufsausbildung oder einer Meister/Techniker) oder einer
Berufsfachschule/Handelsschule 0.a. | Berufsakademie 0.a.

[ ] Abschluss einer Fachhochschule [ ] Abschluss einer Universitat
. . . . [ ] Ich habe keinen beruflichen
[ ] Bin noch in beruflicher Ausbildung. Abschluss.

49. Sind Sie verheiratet oder leben Sie in einer festen Partnerschaft?

[1Ja [ Nein

50. Haben Sie eigene Kinder? Wenn ja, wie viele?

[ ]Ja, und zwar Kinder. [_] Nein, habe keine Kinder.

51. Wohnen Sie zusammen mit anderen erwachsenen Personen?

[] Nein, ich wohne alleine.

[ ]Ja, ich wohne gemeinsam mit meiner Partnerin oder meinem Partner bzw.
mit meiner Ehefrau oder meinem Ehemann.

[ ]Ja, ich wohne gemeinsam mit einer Freundin oder einem Freund.

[ ]Ja, ich wohne gemeinsam mit meinen Eltern, meinen erwachsenen Kindern oder
anderen Verwandten.

[ ]Ja, und zwar in einer betreuten Wohngruppe.

[ ]Ja, und zwar in einem Wohnheim oder Pflegeheim.

52. Welche der folgenden Kategorien beschreibt am besten, wo Sie wohnen?

Rand oder
[ ] Grostadt \%rort ciner [ ] Mittel- oder [ ] Landliches Dorf
GroBstadt Kleinstadt

Vielen Dank fiir lhre Teilnahme!

Bitte stecken Sie den Fragebogen nun ohne weitere
Kennzeichnungen in den blauen Schutzumschlag.
Senden Sie diesen bitte in dem bereits adressierten und frankierten
weiBen Umschlag an die Stiftung zuruck.
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Anhang B: Gesprachsleitfaden fir die Telefoninterviews

Hintergrund und Einstieg

Wir freuen uns sehr, dass Sie sich bereit erklart haben, uns mit einem personlichen Interview
weiterzuhelfen. Ich erklare kurz, worum es geht:

Wir fuhren insgesamt 45 solcher Interviews durch. Durch die Gesprache méchten wir eine
bessere Vorstellung davon bekommen, wie Ihre tatsachliche Lebenssituation aussieht.

Far das Interview ist eine Dauer von insgesamt 15 Minuten vorgesehen. Alles, was Sie heute
sagen, wird von uns streng vertraulich behandelt und in anonymisierter Form ausgewertet. Das
heilt, niemand kann spater auf lhre Person Riickschllisse ziehen.

Wenn Sie einverstanden sind, wirde ich das Gesprach in Form eines automatisierten Transkripts
aufzeichnen. Das Transkript ist anonym und erleichtert uns im Nachgang die Auswertung.

Die Ergebnisse der Telefoninterviews werden wir gemeinsam mit den Ergebnissen der
schriftlichen Befragung in einem Bericht fur den Auftraggeber aufbereiten. Ziel ist es, die
Lebenssituation der Leistungsempfangenden nach rund 10 Jahren erneut zu evaluieren und die
diesbezuglichen Entwicklungen aufzuzeigen.

Wenn lhnen eine Frage unangenehm ist, haben Sie immer die Maglichkeit, diese nicht zu
beantworten.

Wenn Sie keine Fragen mehr haben, wirde ich jetzt gerne mit der ersten Frage einsteigen...

Gesprachseroffnung: Lebenssituation

B Zu Beginn des Gesprachs ware es schén, wenn Sie sich kurz ohne Namen vorstellen kénnten.
Wie wurden Sie |Ihre aktuelle Lebenssituation beschreiben, insbesondere in Bezug auf lhre
Wohnsituation und Ihre berufliche Tatigkeit?

B Wie wirden Sie lhre wirtschaftliche Situation derzeit beschreiben?

B Wie wurde Ihr Leben in den letzten 10 Jahren durch die HIV-Infektion bzw. AIDS-Erkrankung
beeinflusst?

Gesundheitszustand und Behandlung

B Wie wurden Sie Ihren Gesundheitszustand insgesamt beurteilen und wie hat sich dieser in
den letzten 10 Jahren verandert?

B Haben Sie gesundheitliche Langzeitfolgen (korperliche wie seelische Langzeitfolgen) durch
die HIV-Infektion/AIDS-Erkrankung?

B In der HIV-Behandlung gab es in den letzten Jahren Fortschritte (neue Therapie-Ansatze und
neue Medikamente).
Welche Behandlungen oder Therapien erhalten Sie aktuell?
Inwiefern profitieren Sie von diesen Fortschritten?
Gibt es Herausforderungen im Zugang zu Medikamenten oder Therapien?
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Zusatzliche Belastungen durch Hamophilie bzw. HCV-Koinfektion

Sind Sie auch an Hamophilie erkrankt?
Sind Sie oder waren Sie auch mit Hepatitis C infiziert?

Wenn ja:

Welche zusatzlichen Belastungen haben Sie aufgrund der Hamophilie-Erkrankung bzw. der
Koinfektion?

Mussen Sie unterschiedliche Medikamente oder Therapien kombinieren? Sind
Wechselwirkungen oder zuséatzliche Nebenwirkungen durch die Behandlungen ein Problem?
Haben Sie das Gefiihl, dass |hre Arztinnen oder Arzte ausreichend auf lhre Erkrankungen
eingehen kdnnen?

Akzeptanz von Erkrankungen und deren Einfluss auf soziale
Beziehungen

Wie offen kdnnen Sie gegenuber Menschen in Ihrem privaten Umfeld, zum Beispiel Ihrer
Familie, Ihre Freunde oder Kollegen, mit lhrer HIV- Infektion bzw. Aids-Erkrankung umgehen?

Falls nicht das Thema Einsamkeit genannt: Inwiefern hat ihre Erkrankung ihre Erfahrungen
mit Einsamkeit beeinflusst?

Auswirkungen der Covid-19-Pandemie

Hatte die Covid-19-Pandemie Auswirkungen auf lhr Leben?
Wenn ja, welche (z. B. auf Ihre sozialen Kontakte, Ihren Gesundheitszustand, lhre berufliche
Tatigkeit oder wirtschaftlich Situation)?

Bedeutung der Leistungen der Stiftung

Zum Abschluss: Wie hoch sind die Leistungen, die Sie aktuell von der Stiftung erhalten?

Wie hoch sollten die monatlichen Stiftungsleistungen Ihrer Meinung nach sein?

Diese Informationen werden im Rahmen der Gesprache ausgewertet, um dem BMG einen
Eindruck von der Angemessenheit der Leistungen der Stiftung zu vermitteln. Ich méchte auch
erwdhnen, dass aus diesem Gespréch keine Garantie fiir eine Anderung der Héhe der
Leistungen abgeleitet werden kann.

Zum Abschluss: Welche Bedeutung haben die Leistungen der Stiftung Humanitare Hilfe far
Sie personlich?

Weiteres

Wenn Sie in die Zukunft schauen, wie stellen Sie sich Ihre Lebenssituation in 10 Jahren vor
(z. B. in Bezug auf Ihre Gesundheit, Ihren Beruf, Ihr soziales Umfeld)?

B Abschlussfrage: Gibt es noch etwas, das Sie uns mitteilen mochten, dass Uber den bisherigen

Gesprachsverlauf hinausgeht? Dann kénnen Sie dies aufiern.

Haben Sie vielen Dank fiir das Interview!
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Anhang C: Fragebogen fir die Online-Befragung von Arztinnen und Arzten

Fragebogen
zur Aktualisierung der Studie ,,L.ebenssituation von
Leistungsempfingerinnen und -empfangern der Stiftung
Humanitire Hilfe fiir durch Blutprodukte HIV-infizierte
Personen*

So fiillen Sie den Fragebogen richtig aus:

» Bitte kreuzen Sie diejenige Antwort an, die am besten
zutrifft:
» Bei manchen Fragen kdnnen Sie auch mehrere Antworten ankreuzen.
Das steht dann bei den Fragen.
» Wenn Sie eine Frage nicht beantworten kdnnen oder wollen, lassen Sie die

Felder einfach frei.
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Eingrenzung der Zielgruppe der Befragung

Diese Befragung richtet sich an Arztinnen und Arzte, die Leistungsempfangende der
Stiftung ,Humanitare Hilfe fur durch Blutprodukte HIV-infizierte Personen® betreuen.
Dabei handelt es sich vor allem um Patientinnen und Patienten, die sowohl mit einer
HIV-Infektion als auch mit einer Hamophilie-Erkrankung leben. Alle Fragen sollen in
Bezug auf diese Gruppe von Patientinnen und Patienten beantwortet werden.

Die folgenden einleitenden Fragen sollen sicherstellen, dass Sie zum arztlichen
Personenkreis unserer Befragung gehoren.

In der Befragung geht es ausschlieBlich um lhre Einschatzung zu
Patientinnen und Patienten, die Leistungen der Stiftung ,,Humanitare Hilfe fur
durch Blutprodukte HIV-infizierte Personen“ erhalten.

Haben Sie im Jahr 2024 Jahr HIV-infizierte Personen behandelt, die
Leistungen der Stiftung erhalten?

[]Ja [ Nein [ Ich weiR nicht

» Wenn Ich weiB nicht angekreuzt:

Haben Sie im Jahr 2024 HIV-infizierte Personen behandelt, die auch an
Hamophilie erkrankt sind?

[ ]Ja [ Nein

» Wenn NEIN angekreuzt, ENDE DER BEFRAGUNG.

Vielen Dank fur lhr Interesse an der Befragung. Leider gehdren Sie nicht zum
Personenkreis, an den sich diese Befragung richtet.
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Anzahl der Patientinnen und Patienten und Behandlungsdauer

Im Folgenden geht es um die Anzahl und die Behandlungsdauer lhrer Patientinnen
und Patienten, die Leistungen der Stiftung ,Humanitare Hilfe fir durch Blutprodukte
HIV-infizierte Personen® erhalten bzw. neben der HIV-Infektion zusatzlich mit einer
Hamophilie-Erkrankung leben.

Bitte beziehen Sie lhre Antworten ausschliellich auf diese Patientinnen und
Patienten.

1.1Wie viele dieser Patientinnen und Patienten behandeln Sie?
Bitte notieren Sie neben jeder Antwortoption die ungefahre Anzahl derjenigen
Patientinnen und Patienten, auf die diese Antwort zutrifft.

Anzahl Patientinnen/Patienten:

Und wie viele davon sind an AIDS erkrankt:

1.2Wie lange behandeln Sie diese Patientinnen und Patienten bereits?
Bitte notieren Sie neben jeder Antwortoption die ungefahre Anzahl derjenigen
Patientinnen und Patienten, auf die diese Antwort zutrifft.

1-3 Jahre: __ [Anzahl]

4-6 Jahre: __ [Anzahl]

6-10 Jahre: __ [Anzahl]

10-20 Jahre: __ [Anzahl]

langer als 20 Jahre: __ [Anzahl]
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Gesundheit

Hier geht es um eine Einschatzung des Gesundheitszustands von HIV-infizierten
Patientinnen und Patienten, die Leistungen der Stiftung ,Humanitare Hilfe fir durch
Blutprodukte HIV-infizierte Personen® erhalten bzw. die zusatzlich mit einer
Hamophilie-Erkrankung leben.

Bitte beziehen Sie lhre Antworten ausschlieRlich auf diese Patientinnen und
Patienten.

Beurteilung des Gesundheitszustands und der Entwicklung

Der folgende Abschnitt befasst sich mit dem aktuellen Gesundheitszustand dieser
Patientinnen und Patienten sowie der gesundheitlichen Entwicklung in den letzten drei
Jahren.

2.1Wie wirden Sie den gegenwartigen korperlichen Gesundheitszustand
dieser Patientinnen und Patienten beschreiben?
Bitte notieren Sie neben jeder Antwortoption die ungefahre Anzahl derjenigen
Patientinnen und Patienten, auf die diese Antwort zutrifft.

sehr gut: [Anzahl]

gut: [Anzahl]

zufriedenstellend: [Anzahl]

weniger gut: [Anzahl]

schlecht: [Anzahl]

Ich weil3 nicht / Kann ich nicht beurteilen: [Anzahl]

2.2Blicken Sie bitte einmal darauf zuriick, wie sich insgesamt der korperliche
Gesundheitszustand dieser Patientinnen und Patienten in den letzten drei
Jahren verandert hat? Wirden Sie sagen, im Vergleich zu damals geht es
den Patientinnen und Patienten ...
Bitte notieren Sie neben jeder Antwortoption die ungefahre Anzahl derjenigen
Patientinnen und Patienten, auf die diese Antwort zutrifft.

viel besser: [Anzahl]

etwas besser: [Anzahl]

etwa so wie heute: [Anzahl]

etwas schlechter: [Anzahl]

viel schlechter: [Anzahl]

Ich weifd nicht / Kann ich nicht beurteilen: [Anzahl]
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2.3Wie wirden Sie den gegenwartigen psychischen Gesundheitszustand
dieser Patientinnen und Patienten beschreiben?
Bitte notieren Sie neben jeder Antwortoption die ungefahre Anzahl derjenigen
Patientinnen und Patienten, auf die diese Antwort zutrifft.

sehr gut: [Anzahl]

gut: [Anzahl]

zufriedenstellend: [Anzahl]

weniger gut: [Anzahl]

schlecht: [Anzahl]

Ich weil3 nicht / Kann ich nicht beurteilen: [Anzahl]

2.4Gibt es bei diesen Patientinnen und Patienten Hinweise auf psychische
Erkrankungen (z. B. Depression, Angststorung)?

[ ]lch weil
[ ] Ja, bei [ ] Ja, bei [ ] Ja, bei [ ] Nein, bei nicht / Kann
allen einigen wenigen keinem ich nicht

beurteilen

2.4.1 Wenn ja, um welche psychischen Erkrankungen handelt es sich?

2.5Blicken Sie bitte einmal darauf zuriick, wie sich insgesamt der psychische
Gesundheitszustand dieser Patientinnen und Patienten in den letzten drei
Jahren verandert hat? Wiirden Sie sagen, im Vergleich zu damals geht es
den Patientinnen und Patienten ...
Bitte notieren Sie neben jeder Antwortoption die ungefahre Anzahl derjenigen
Patientinnen und Patienten, auf die diese Antwort zutrifft.

viel besser: [Anzahl]

etwas besser: [Anzahl]

etwa so wie heute: [Anzahl]

etwas schlechter: [Anzahl]

viel schlechter: [Anzahl]

Ich weif nicht / Kann ich nicht beurteilen: [Anzahl]
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Hamophilie-Erkrankung und Hepatitis C-Koinfektion

In diesem Abschnitt geht es darum, welche besonderen gesundheitlichen Belastungen durch eine
zusatzliche Hamophilie-Erkrankung bzw. Hepatitis C-Infektion entstehen.

3.1Viele der Leistungsempfangerinnen und vor allem -empfanger der Stiftung
Humanitare Hilfe leben neben der HIV-Infektion bzw. AIDS-Erkrankung
auch mit einer Hamophilie-Erkrankung. Betreuen Sie Patientinnen und
Patienten, auf die dies zutrifft?

[ ] Ja, ich betreue Patientinnen und Patienten, bei denen eine HIV-Infektion bzw.
AIDS-Erkrankung und Hamophilie vorliegen.

3.1.1 Wenn ja, beschreiben Sie bitte kurz, welche besonderen gesundheitlichen
Belastungen zusatzlich durch eine Hamophilie-Erkrankung entstehen:

[ ] Nein, ich betreue keine Patientinnen und Patienten, bei denen neben einer HIV-
Infektion bzw. AIDS-Erkrankung Hamophilie vorliegt.

3.2Sind oder waren manche lhrer Patientinnen und Patienten von einer
Koinfektion mit dem Hepatitis C-Virus betroffen?

[ ] Ja, ich betreue Patientinnen und Patienten, bei denen neben einer HIV-Infektion
bzw. AIDS-Erkrankung eine HCV-Infektion vorliegt oder -lag.

3.2.1 Wenn ja, beschreiben Sie bitte kurz, welche besonderen gesundheitlichen
Belastungen zusatzlich durch eine HCV-Koinfektion entstehen:

[ ] Nein, ich betreue keine Patientinnen und Patienten, bei denen neben einer HIV-
Infektion bzw. AIDS-Erkrankung eine HCV-Infektion vorliegt oder -lag.
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Medikamente und Therapie

Dieser Abschnitt fragt nach der Veranderung durch neue Therapiemoglichkeiten und
der Kostenubernahme durch Krankenkassen fur relevante Medikamente, Therapien
und Hilfsmittel.

4.1In den vergangenen Jahren ist die Forschung zu Medikamenten und
Therapien in der HIV-Behandlung deutlich vorangeschritten. Profitieren
diese Patientinnen und Patienten von den neuen
Behandlungsmoglichkeiten?

[ ]lch weif
. . [ ] Nein, nicht / Kann
[ ]Ja, alle [ 1Ja, einige | []Ja, wenige memand ih nicht
beurteilen

4.2Gibt es Medikamente, Therapien oder Hilfsmittel, die fiir diese
Patientinnen und Patienten aus arztlicher Sicht wichtig sind, deren Kosten
jedoch nicht oder nur zu einem geringen Teil von den Krankenkassen
ubernommen werden?

4.2.1 Wenn ja, welche?

[ ] Ich weiR nicht / Kann
ich nicht beurteilen

[1Ja [ ] Nein

Seite XXXIII



Einschrankungen durch gesundheitliche Probleme

Im nachsten Abschnitt ist von Interesse, welche dauerhaften Einschrankung im Alltag und bei der
Arbeit durch die gesundheitlichen Probleme der Patientinnen und Patienten entstehen.

5.1Haben diese Patientinnen und Patienten durch gesundheitliche Probleme
korperlicher Art dauerhafte Einschrankungen in ihrer Arbeit oder ihren
alltaglichen Beschaftigungen?

[ ]lch weif
- . [ ] Nein, nicht / Kann
[ ]Ja, alle [ ]Ja, einige | []Ja, wenige memand ih nicht
beurteilen

5.1.1 Wenn ja, wie auldern sich diese Einschrankungen?

5.2Haben diese Patientinnen und Patienten durch gesundheitliche Probleme
seelischer Art dauerhafte Einschrankungen in ihrer Arbeit oder ihren
alltaglichen Beschaftigungen?

[ ] Nein, [ ]lch weil

[]Ja, alle [ ]Ja, einige | []Ja, wenige memand nicht

5.2.1 Wenn ja, wie auldern sich diese Einschrankungen?

Auswirkungen von moglichen Covid-19 Erkrankungen

6.1Sind bei diesen Patientinnen und Patienten im Zusammenhang mit einer
COVID-19-Infektion folgende Erkrankungen diagnostiziert worden? Sie
kénnen hier mehrere Antworten ankreuzen!

[ ] Long COVID oder Post-COVID

[] Myalgische Enzephalomyelitis / Chronisches Fatigue-Syndrom (ME/CFS)

[ ] Ich weiR nicht / Kann ich nicht beurteilen

[ ] Andere, und zwar:
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6.2Sind bei diesen Patientinnen und Patienten im Zusammenhang mit einer
COVID-19-Infektion neue gesundheitliche Langzeitfolgen beziglich ihrer
bereits bestehenden Erkrankungen (HIV-Infektion / AIDS-Erkrankung,
Hamophilie, Hepatitis C) aufgetreten? Sie konnen hier mehrere Antworten
ankreuzen!

[ ] Verschlechterung der Ausgangssymptome der HIV-Infektion / AIDS-Erkrankung

[] Auftreten neuer Langzeitfolgen der HIV-Infektion / AIDS-Erkrankung

[ ] Ich weil nicht / Kann ich nicht beurteilen

Unterstilitzung und Versorgung

In diesem Themenfeld werden Fragen nach den Unterstiitzungsangeboten gestellt,
die den Patientinnen und Patienten zur Verfugung stehen. Zudem ist die Vernetzung
zwischen den behandelnden Arztinnen und Arzten von Interesse.

7.1Wie wurden Sie insgesamt die Qualitat der professionellen Versorgung
dieser Patientinnen und Patienten beschreiben?

[Jsehrgut | []gut ' [] zufriedenstellend | [ ] weniger gut | [] schlecht

[ ] Ich weiR nicht / Kann ich nicht beurteilen

7.2Sind fiir diese Patientinnen und Patienten Unterstitzungsangebote
relevant, die fehlen oder nicht bedarfsgerecht verfigbar sind? Sie kdnnen
hier mehrere Antworten ankreuzen!

[ ] Hausarzt/-arztin

[ ] Facharzt/-arztin

[ ] HIV-Schwerpunktpraxis / HIV-Behandlungszentrum

[ ] Hdmophiliezentrum

[ ] Psychologen/-in, Psychotherapeuten/-in oder Psychiater/-in

[] Physiotherapeut/-in

[ ] Professionelle Beratung (z.B. Aidshilfe, Gesundheitsamt etc.)

[ ] Selbsthilfegruppe

[ ] Nachbarschaftshilfe

[ ] Ich weil nicht / Kann ich nicht beurteilen
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7.3Welche weiteren Angebote der medizinischen und therapeutischen
Versorgung bzw. Unterstilitzungsangebote sind aus lhrer Sicht fiir diese
Patientinnen und Patienten nicht bedarfsgerecht verfiigbar oder fehlen?

7.4Wie wiirden Sie insgesamt die Vernetzung und Koordination mit anderen
behandelnden Arztinnen und Arzten sowie Therapeutinnen und
Therapeuten dieser Patientinnen und Patienten beschreiben?

[Isehrgut | []gut ' [ zufriedenstellend | [ ] weniger gut | [] schlecht

[ ] Ich weiR nicht / Kann ich nicht beurteilen

» Wenn Weniger gut oder schlecht angekreuzt:

7.4.1 Welche Griinde sehen Sie fiir die weniger gute oder schlechte
Vernetzung und Koordination? Haben Sie Verbesserungsvorschlage?
Wie konnte diese aus lhrer Sicht verbessert werden?
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Ausblick

8.1Wenn Sie einmal in die Zukunft schauen, wovon gehen Sie da aus: Wie
wird sich die Situation dieser Patientinnen und Patienten verandern?
In den kommenden drei Jahren wird sich ...

Ich
weild
deutlich | etwas nicht etwas | deutlich nicht /
4 Kann
verbess | verbess | verand | verschl | verschl ich
ern ern ern | echtern | echtern _
nicht
beurteil
en
...der korperliche
Gesundheitszustand L [] [] [] L] []
...der psychische
Gesundheitszustand L [] [] [] L] []
...der Gesundheitszustand
insgesamt L [ L] H N ]

8.2Haben Sie noch weitere Kommentare oder Anmerkungen?

Vielen Dank fiir lhre Teilnahme!
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