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Zentrale Ergebnisse der Studie

Die Stiftung ,Humanitare Hilfe flr durch Blutprodukte HIV-infizierte
Personen® ist seit 1995 mit der Auszahlung finanzieller Leistungen
fur Menschen betraut, die durch Blutprodukte unmittelbar oder
mittelbar mit dem Human Immundeficiency Virus (HIV) infiziert
wurden. Nach aktuellem Stand werden die Stiftungsmittel
voraussichtlich 2016 aufgebraucht sein. Damit ist unklar, ob die
Betroffenen auch weiterhin die bendtigten Stiftungsleistungen
erhalten kdnnen.

Die vorliegende Lebenslagenstudie basiert auf einer
reprasentativen schriftlichen Befragung der Leistungs-
empféangerinnen und -empfanger der Stiftung sowie
erganzend durchgefihrten qualitativen Telefoninterviews mit
40 Betroffenen.

In den Augen der Betroffenen stellen die Leistungen der Stiftung
eine Entschéadigung fur erlittenes Unrecht dar, weil sie in Folge
ihrer HIV-Infektion mit erheblichen kérperlichen wie
emotionalen Beeintrachtigungen leben und von einer
verklrzten Lebenserwartung ausgehen missen. In der
durchgefiihrten Befragung wird das Ausmald der gesundheitlichen
Belastung sowohl an objektiven als auch subjektiven Indikatoren
sichtbar:

= Drei von vier Leistungsempfangerinnen und -empfanger der
Stiftung sind inzwischen an AIDS erkrankt.

= Nur funf Prozent der Betroffenen kommen derzeit (noch)
ohne die regelmaRige Einnahme von Medikamenten aus.

= Die Einnahme dieser Medikamente ist fast immer mit starken
Nebenwirkungen verbunden: 54 Prozent sind aktuell von
starken Nebenwirkungen betroffen, weitere 40 Prozent
waren frither schon einmal betroffen.

= Uberdies manifestieren sich bei 87 Prozent der Betroffenen
gesundheitliche Langzeitfolgen der HIV-Infektion.

= Bei 90 Prozent der mannlichen Leistungsempfanger liegt
zudem eine Koinfektion mit Hepatitis C vor.

= Darlber hinaus sind viele der mannlichen Betroffenen mit den
Gesundheitsfolgen ihrer Hamophilie-Erkrankung konfrontiert.

= Entsprechend bewerten 45 Prozent der Betroffenen ihren
gesundheitlichen Zustand als weniger gut oder schlecht —
dreimal so viele wie in der Gesamtbevolkerung im gleichen
Alter.

= Der Gesundheitszustand hat sich in den zurtickliegenden
Jahren besténdig verschlechtert.
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= Neben der korperlichen, ist auch die emotionale Belastung
hoch: So berichten Betroffene im Vergleich zur
Gesamtbevodlkerung tberdurchschnittlich haufig von negativen
Gefiihlen wie Trauer, Angst oder Arger.

= Derzeit sind 43 Prozent der Leistungsempfangerinnen und
-empfanger mindestens einmal pro Woche auf Unterstlitzung
und Versorgung durch andere Menschen angewiesen.

= 21 Prozent bendtigen taglich Unterstitzung.

Die korperlichen und emotionalen Belastungen haben die
Leistungsempfangerinnen und -empfanger erheblich in ihrer
Lebensfuhrung eingeschréankt:

= 60 Prozent der Betroffenen erleben derzeit aufgrund von
korperlichen Problemen in ihrer Arbeit oder ihren alltaglichen
Beschaftigungen Einschrankungen.

= Etwa 50 Prozent sind aufgrund von emotionalen Problemen
im Alltag oder bei der Arbeit eingeschrankt.

= 43 Prozent der Leistungsempfangerinnen und -empfanger
haben aktuell Probleme, ihre sozialen Kontakte zu pflegen —
deutlich mehr als noch zu Beginn des Leistungsbezugs.

= Die Erkrankung wirkt sich massiv auf das Beziehungsleben
aus: 63 Prozent der Leistungsempfangerinnen und
-empfanger sind verheiratet oder leben in einer festen
Partnerschaft — deutlich seltener als die gleich alte
Gesamtbevdlkerung (80%).

= Viele Betroffene konnten ihre Kinderwiinsche nicht realisieren:
92 Prozent der kinderlosen Manner sowie 81 Prozent der
kinderlosen Frauen wollten eigentlich eine Familie griinden.

= Bei drei Vierteln der Betroffenen war das berufliche
Fortkommen durch die HIV-Infektion erschwert.

= 61 Prozent waren in ihrer Berufswahl eingeschrénkt.

= Nur 28 Prozent der unter 60-Jahrigen sind derzeit noch
uneingeschrankt erwerbsfahig.

= In den vergangenen Jahren sind immer mehr Leistungs-
empfangerinnen und -empféanger erwerbsunfahig
geworden.

= Die Halfte der Leistungsempfangerinnen und -empfanger im
erwerbsfahigen Alter ist derzeit nicht erwerbstéatig — doppelt
so0 viele wie noch zu Beginn des Leistungsbezugs.



prognos

Die Einschrankungen in der Lebensfiihrung werden in den
kommenden drei Jahren tendenziell weiter zunehmen:

= 28 Prozent der Betroffenen rechnen mit einer weiteren
Verschlechterung ihrer Gesundheit in den kommenden drei
Jahren.

= 64 Prozent gehen davon aus, dass ihr Unterstutzungsbedarf
etwas oder deutlich zunehmen wird.

= 46 Prozent der Erwerbstatigen erwarten, dass sie ihre
Erwerbstatigkeit in den nachsten drei Jahren vollstandig
oder teilweise aufgeben mussen.

Die beschriebenen gesundheitlichen Belastungen und
Einschréankungen in der Lebensfihrung haben erhebliche
Konsequenzen fur die wirtschaftliche Situation der
Leistungsempfangerinnen und -empfanger:

= Aufgrund der stark verminderten Erwerbsméglichkeiten stellen
die Leistungen der Stiftung die zentrale finanzielle
Absicherung der Betroffenen dar.

= 80 Prozent der Leistungsempfangerinnen und -empfanger
bestreiten aus den Stiftungsleistungen ihren taglichen
Lebensunterhalt.

= Die hohe wirtschaftliche Bedeutung der Stiftungsleistungen
hangt damit zusammen, dass die Betroffenen auch bei
Erwerbstatigkeit nur unterdurchschnittliche Einkommen
erzielen.

= Kurze Erwerbsbiographien schlagen sich zudem in relativ
geringen Erwerbsunfahigkeitsrenten um 800 Euro
monatlich nieder.

= Der Aufbau einer auskdmmlichen altersbezogenen
Absicherung ist kaum maoglich.

= Etwa ein Drittel der jiingeren Leistungsempféangerinnen und
-empfanger bis 40 Jahren bezieht derzeit ausschliefilich
Stiftungsleistungen oder ergdnzende Sozialtransfers
(Grundsicherung bzw. Sozialhilfe).

= Nicht nur die Einkommensmaoglichkeiten der Betroffenen
selber, sondern auch die ihrer Angehérigen sind
eingeschrankt: Wenn Betroffene taglich Unterstitzung
bendtigen, haben 62 Prozent der Angehdrigen ihre
Erwerbstatigkeit eingeschréankt.

= Mit der Erkrankung sind laufende Mehraufwendungen
verbunden. Im Mittel tragen die Betroffenen
Gesundheitskosten in H6he von 100 Euro pro Monat.
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Ein Wegfall der Stiftungsleistungen hatte damit deutliche
Auswirkungen auf die Lebenssituation der Betroffenen:

= 84 Prozent der Leistungsempféangerinnen und -empfanger der
Stiftung machen sich existenzielle Sorgen um ihre
wirtschaftliche Situation, falls die Stiftungsleistungen
wegfallen sollten.

= [Fast ausnahmslos wird erwartet, dass die bisherige
Lebensfihrung in diesem Fall weiter eingeschrankt werden
musste.

= Inden Interviews spiegeln Betroffene vor allem die Angst
davor, sozial weiter abzusteigen und abhangig von
Grundsicherungsleistungen oder Sozialhilfe zu werden.

= Angesichts der geringen und weiter abnehmenden
Erwerbsfahigkeit haben die Betroffenen kaum Mdéglichkeiten,
einen Wegfall der Stiftungsleistungen aus eigener Kraft zu
kompensieren.

= Bereits heute flhlt sich ein Drittel der Leistungs-
empfangerinnen und -empfanger durch die selbst zu
tragenden Gesundheitskosten stark belastet.

= Jeder Vierte hat im letzten Jahr bereits aus Kostengriinden
auf empfohlene Medikamente 0.4. verzichtet.
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Schlussfolgerungen

FortfiUhrung der Stiftungstatigkeit und Anhebung der
Leistungshdhe

Gut 30 Jahre nach der HIV-Infektion durch verseuchte
Blutprodukte ist das Leben der noch lebenden Geschadigten?
in allen zentralen Lebensbereichen massiv belastet. Die
Betroffenen leben mit erheblichen kérperlichen und emotionalen
Beeintrachtigungen und sind dadurch in ihrer alltdglichen
Lebensfuhrung deutlich eingeschrankt.

Mit dem Fortschreiten der Erkrankung werden die
Beeintrachtigungen der Betroffenen weiter zunehmen, die
bestehenden Einschrankungen in der Lebensfiihrung werden sich
zuspitzen. Die vorliegenden Daten zeigen, dass sich der
Gesundheitszustand und in der Folge auch die Erwerbs- und
Einkommensmadglichkeiten seit Beginn des Leistungsbezugs
kontinuierlich verschlechtert haben und die Zukunftserwartungen
pessimistisch sind.

Aufgrund ihrer stark verminderten Erwerbsmaoglichkeiten sind
die Leistungsempféangerinnen und -empfanger sowie ihre
Angehdrigen auf die finanziellen Leistungen der Stiftung in
existenzieller Weise angewiesen, um ihren Lebensunterhalt zu
sichern. In den kommenden Jahren werden immer weniger
Betroffene in der Lage sein, einer Erwerbstatigkeit nachzugehen.
Mit dem steigenden Pflege- und Unterstiitzungsbedarf werden sich
auch die Erwerbsmaoglichkeiten ihre Angehdrigen weiter
einschranken. In Folge stark verklrzter Erwerbsbiographien ist es
den Geschéadigten zudem kaum maoglich, eine auskdmmliche
finanzielle Absicherung fir die Phase der Erwerbsunfahigkeit oder
fur das Alter aufzubauen.

Die Studie untermauert somit die Notwendigkeit, die Arbeit
der Stiftung ,,Humanitéare Hilfe fiir durch Blutprodukte HIV-
infizierte Personen® fortzuftihren.

Um den Betroffenen und ihren Familien Planungssicherheit zu
geben, ist die finanzielle Ausstattung der Stiftung so zu bemessen,
dass die Stiftungsleistungen langfristig gesichert sind. Als
Planungshorizont ist die durch das Robert Koch-Institut
prognostizierte Lebenserwartung der Leistungsempfangerinnen
und -empféanger zugrunde zu legen.2 Soll langfristig
Planungssicherheit fir die Betroffenen hergestellt werden, ist bei
der Novellierung des Stiftungsgesetzes in § 14 der bisherige
Verweis zu streichen, dass die Stiftung aufgehoben wird, wenn
»die Mittel fur die finanzielle Hilfe erschopft sind“.

1 Mehr als 1.000 HIV-infizierte Hamophile sind bereits verstorben.

2 Vgl. Robert Koch-Institut (2010): Abschéatzung der zukinftigen Entwicklung der Anzahl der Leistungsempféanger der
Stiftung ,Humanitére Hilfe fur durch Blutprodukte HIV-infizierte Personen®.



prognos

Bei der Ausstattung der Stiftung ist weiterhin zu bericksichtigen,
dass die Zahlungen seit Stiftungsgriindung inflationsbedingt um
23 Prozent an Wert verloren haben. Gleichzeitig hat das Ausmalf3
der Beeintrachtigungen der Betroffenen erkennbar zugenommen.
Auch sind mit der Erkrankung fir die Leistungsempfangerinnen
und -empféanger erhebliche finanzielle Mehrbelastungen
verbunden. Aus diesen Grinden wird empfohlen, den
Inflationsausgleich nachzuholen und den Wert der
Stiftungsleistungen entsprechend zu erhéhen sowie zuklnftig
kontinuierlich anzupassen.

Mittelbedarfsprognosen der Unterabteilung Makro- und
Entwicklungsdkonomie der KfW-Bankengruppe gehen —in
Anhangigkeit von der zukinftigen Zinsentwicklung sowie unter
Annahme einer jahrlichen, inflationsbedingten Erhéhung der
Zahlbetrage um zwei Prozent ab dem Jahr 2017 — von einem
einmaligen Finanzbedarf zwischen 190 Mio. und 250 Mio. Euro
aus, um die Versorgung der Betroffenen bis zu ihrem Lebensende
sicher zu stellen.

Weitere Empfehlungen

Die Studienergebnisse zeigen, dass HIV-Infizierte und AIDS-
Erkrankte nach wie vor Diskriminierungs- und Stigmatisierungs-
erfahrungen machen. So trauen sich rund 90 Prozent der
Leistungsempfangerinnen und -empféanger nicht, offen mit ihrer
Erkrankung umzugehen. Drei Viertel der Erwerbstéatigen
beflirchten negative Konsequenzen, wenn ihr Arbeitgeber von
ihrer Erkrankung erfahrt. 47 Prozent haben Zurlickweisungen in
ihrem privaten Umfeld erlebt.

Insofern ist davon auszugehen, dass nach wie vor ein grof3er
Bedarf fur eine gezielte Offentlichkeitsarbeit und
gesellschaftliche Aufklarung Uber HIV und AIDS besteht.
Zielgruppen sind neben der allgemeinen Offentlichkeit
insbesondere Arbeitgeber und medizinisches Personal, um
Ungleichbehandlungen in der Arbeitswelt und der medizinischen
Versorgung abzubauen.
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Mit Blick auf die Versorgungssituation wird deutlich, dass bereits
heute mehr als 40 Prozent der Leistungsempfangerinnen und
-empfanger der Stiftung regelmagig auf Unterstiitzung und
Versorgung durch andere Menschen angewiesen sind. Zukunftig
wird der alltagliche Hilfebedarf weiter zunehmen. Die
Unterstltzung wird derzeit vorwiegend durch das private Umfeld
der Betroffenen geleistet. Bereits heute bedeutet dies eine
erkennbare zeitliche Belastung fiir die Angehorigen, die sich in den
kommenden Jahren tendenziell steigern wird. Vor diesem
Hintergrund ist der Zugang zu familienbezogenen Hilfen
notwendig, die es den betroffenen Leistungsempféngerinnen und
-empfangern sowie ihren Angehdorigen erleichtern, die
Organisation des Alltags zu bewaltigen.

Zudem ist von einem hohen Bedarf an psychologischer
Beratung auszugehen, die es den Betroffenen und ihren Familien
ermdglicht, mit den Krankheitsfolgen und ihren Auswirkungen auf
Beziehung und Partnerschaft umzugehen. Ein besonderes
Augenmerk ist auf das gute Drittel der Leistungsempfangerinnen
und -empfanger zu richten, die nach eigenen Angaben auf keine
privaten Kontakte zuriickgreifen kénnen, die sie regelméaRig
unterstutzen kénnten. Diese Menschen sind in besonderer Weise
durch soziale Isolation und Unterversorgung gefahrdet. Sie
bendtigen Zugang zu niedrigschwelligen, aufsuchenden
Unterstiitzungsangeboten, die die Betroffenen — tiber reine
pflegerische Téatigkeiten hinaus —aktivieren und psychologisch
unterstitzen kénnen.



