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Die neunzehnjahrige Jana Panfilowa ist seit ihrer Geburt HIV-positiv. Schon seit finf Jahren spricht das Madchen
offen tber ihren Status und hilft anderen ihn anzunehmen. Seit dem letzten Jahr fuhrt Jana auRerdem die
Jugendorganisation Teenergizer, eine Gruppe von Kindern, die eine diskriminierungsfreie Welt erschaffen wollen.
Im Interview mit LB.ua sprach Jana Panfilowa darlber, warum sie HIV fur die bessere unter den Krankheiten halt,
wie der Irrtum, dass das Virus beim Kissen weitergegeben wird, die Diskriminierung verschlimmert, und warum
HIV-positive Menschen aufhéren sollen sich selbst zu bedauern.

Die neunzehnjahrige Jana Panfilowa ist seit ihrer Geburt HIV-positiv. Schon seit finf Jahren spricht das
Madchen offen Uber ihren Status und hilft anderen ihn anzunehmen. Seit dem letzten Jahr fuhrt Jana
aulRerdem die Jugendorganisation Teenergizer, eine Gruppe von Kindern, die eine diskriminierungsfreie
Welt erschaffen wollen. Im Interview mit LB.ua sprach Jana Panfilowa dariiber, warum sie HIV fir die
bessere unter den Krankheiten halt, wie der Irrtum, dass das Virus beim Kiissen weitergegeben wird, die
Diskriminierung verschlimmert, und warum HIV-positive Menschen aufhdren sollen sich selbst zu
bedauern.

In einem steril-weilRen Krankenzimmer sitzt ein junges Madchen auf einem Stuhl an der Wand. Den linken Arm hat
sie ausgestreckt und auf ein kleines Behandlungstischchen daneben gelegt — die Innenseite nach oben, so dass
man auf dem Handgelenk in verschlungener Schrift die Worte: ,| want to break free* lesen kann. ,Und was steht
da geschrieben?” fragt die Krankenschwester wahrend sie gleichzeitig nach der Vene tastet.

»Ich mdchte sterben”, antwortet das Madchen, als hétte sie nur auf diese Frage gewartet. Und mit kaum
unterdriicktem Lachen erklart sie — das verwundert-ironische ,Was" der Krankenschwester vorwegnehmend — das
bedeutet: ,Ich will frei sein.”

An das mit ihr spielende Madchen ist die Krankenschwester gewéhnt, sie kennen sich schon lange. Schon seit 19
Jahren, das heif3t seit ihrer Geburt, lebt Jana Panfilowa mit HIV. Deshalb gehért die regelméaRige Blutanalyse
genauso wie die tagliche Einnahme antiretroviraler Medikamente in die Kategorie der Alltaglichkeiten.

Von ihrem Status hat Jana mit zehn Jahren erfahren, von ihrer Mutter, die ihr auch die Krankheit Gbertragen hat.
Die Frau nahm Drogen und wusste wahrend der Schwangerschaft noch nach der Geburt, dass sie HIV-positiv war.
Die ersten drei Jahre verbrachte Jana im Kinderheim, dahin hatte sie der Sozialdienst geschickt. Ihren Vater hat
das Madchen nie gesehen und ihre Mutter hatte keine eigene Wohnung. In dieser Zeit tat die Frau alles, um ihre
Tochter zuriickzuholen, sie fand Arbeit, kaufte eine Wohnung. Und bekam ihr Kind zurtick.

In ihrer Kindheit, so erinnert sich Jana, gab ihr die Mutter dennoch die Schuld, sagte sogar ,im Scherz", dass sie
sie hasst. Jetzt versteht sie: so konnte sie besser damit fertig werden. Nach den Worten des Madchens half ihr
gerade die Mutter, ihren Status anzunehmen, mit Glauben und Unterstiitzung. Heute bringt die Mutter Jana zu den
Untersuchungen fiir HIV-positive Kinder und ist Vorstandsvorsitzende der Teenergizer.

Jana, erzahl uns, wie du auf die Idee kamst, die Teenergizer zu griinden und Uberhaupt damit zu beginnen,
offentlich Gber deinen Status zu sprechen?

Irgendwann habe ich begriffen, dass es mir wichtig ist, mit allen Gber meinen Status zu sprechen. Menschen, die
mit Diabetes leben, sprechen ja auch normal dariiber und keiner sorgt sich darum, dass sie irgendwer wegen ihrer
Krankheit nicht annimmt. HIV ist genauso eine tbliche Krankheit.

Als ich 14 war, sprach ich im Rahmen einer ,Leiterschulung” in verschiedenen Landern liber meinen Status,
erzéhlte, wie ich ihn akzeptierte und unterhielt mich mit Jugendlichen. Damals stellten wir uns mit verschiedenen
Kindern Fragen daruber, warum Menschen, die mit HIV leben, mit verdeckten Gesichtern fotografiert werden, und
warum Fotos von Treffen nie in sozialen Netzwerken verdéffentlicht werden. Wir verstanden, dass wir HIV-positive
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Jugendliche uns selbst diskriminieren.

An der Idee der Griindung der Teenergizer selbst war meiner Meinung nach der kliigste Schritt, dass wir sie nicht
als vollstandig abgeschlossene Gruppe aufgestellt haben. Wir haben uns alle mit offenen Gesichtern fotografiert,
HIV-Positive und —Negative, und dann sagen wir: ,Raten Sie, wer von uns HIV hat!”“ Naturlich lebe ich damit offen.
Aber man kann bei niemandem am AuReren erkennen, ob er HIV hat oder nicht — der Status steht nicht auf die
Stirn geschrieben. Darum sagen wir zu allen, die uns zuhéren, dass man sich testen lassen muss; das ist der erste
Schritt zu einem bewussten Leben.

Kann man sagen, dass heute noch in der Ukraine Menschen, die mit HIV leben, weiter diskriminiert
werden?

In grof3en Stadten geht man mit HIV-Positiven normal um. Es versteht sich, dass es Leute gibt, die das nicht ganz
so sehen kénnen. Aber es interessiert mich, wie sich die Sache in den Dérfern verhalt. Wo man doch die
Informationen, die man in Kiew erhalten kann, oft in den Dérfern nicht bekommt. Ich kann nicht sagen, dass uns
sehr viele Menschen diskriminieren, ich denke, deutlich weniger als in Russland.

Heil3t das, dass es keine Diskriminierung gibt?

Diskriminierung gibt es, sonst hatten wir die Organisation nicht gegriindet. Einmal wollten wir in der Kiewer
Mohyla-Akademie ein Training in Sachen HIV/AIDS abhalten. Sie erhielten einen Brief, unter dem meine
Unterschrift stand und in dem auch stand, dass ich mit HIV lebe. Und der Sekretéar, der den Brief las, fragte meine
Freundin: ,Was ist Jana, eine Drogenabhangige?* Also daftir haben wir uns gegriindet, um tber unsere Rechte zu
sprechen, sie zu schiitzen und gegen die Diskriminierung anzugehen, wie auch gegen HIV. Wo doch
Diskriminierung unfassbar ist; alle kAmpfen damit, dass Menschen irgendwen demiitigen. Und wir sagen, wenn du
HIV hast, schwul bist oder Transgender, oder in deinem Leben irgendetwas passiert ist, in erster Linie bleibst du
doch immer ein Mensch. Und niemand hat das Recht dich zu krénken. Wir sind die junge Generation, die offen
daruber spricht. Deshalb denke ich, dass es in der Generation unserer Kinder deutlich weniger Diskriminierung
geben wird.

*Warum stoi3t HIV, selbst mit dem unbegrenzten Zugang zu Informationen, die ein moderner Mensch hat, die
Menschen immer noch ab oder erschreckt sie sogar? *

Es stoR3t die Menschen ab, weil von Anfang an falsche Informationen Gber HIV verbreitet wurden. Was hat man
friher gesagt? Dass dies eine Krankheit von Prostituierten, Drogenabhangigen ist, aber nicht der normalen
Bevolkerung. Vielleicht, weil als HIV gerade erst auftauchte und man nichts dartiber wusste, die Menschen helfen
wollten, indem sie Schrecken verbreiteten, damit sich das Virus nicht verbreitet. Aber deshalb verhalt sich die
Sache jetzt so schwierig mit der Frage der Stigmatisierung und Diskriminierung. Meine Grof3mutter ,diskriminiert”
mich bis heute. Aus irgendeiner Bequemlichkeit fragt sie standig, warum ich offen Gber meinen Status sprechen
muss, das ist doch so schrecklich. In meiner Kindheit war es schwierig, meine Gromutter zu verstehen, aber jetzt
verstehe ich sie.

Was muss man in diesem Fall fiir den Kampf gegen die Diskriminierung tun?

Das Wichtigste, was man tun kann, ist, Kindern und Jugendlichen die vollen und vertrauenswiirdigen Informationen
Uber HIV zu geben. Und ihnen zu erzahlen, dass dies kein Problem ist, kein Makel, sondern eine normale
Krankheit, wie eben Diabetes auch. Ja, man muss Tabletten nehmen. Jeden Tag. Aber wenn ein HIV-positiver
Mensch die Medikamente einnimmt, dann wird er véllig ungefahrlich, sein Virus befindet sich unter Kontrolle. Heute
ist unser Anteil gerade der, diese Krankheit zu aktualisieren. Aber die Meinung tber HIV ganz &ndern kdnnen wir
erst, wenn die Menschen beginnen einander zu vertrauen, jedem beliebigen Menschen mit Gite zu begegnen.

Und wie soll man mit solchen Leuten wie deiner GroRmutter oder dem Sekretar umgehen? Uberhaupt mit
denen, die die Informationen geringschatzen?

Wenn sie von den Leuten sprechen, die bis heute denken, dass HIV sehr schrecklich ist und dass diese Krankheit
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nicht hier existiert, sondern irgendwo fern in Afrika, dann denke ich, dass ein personliches Beispiel die beste
Mdglichkeit ist, einen Menschen zu andern. Persénliche Geschichten zeigen den Kern von allem, den Kern der
Stigmatisierung. Sehen Sie, ich bin ein Mensch, der schon 19 Jahre lang mit HIV lebt und weiter leben wird, aber
sonst unterscheide ich mich in nichts von allen anderen. Mein Beispiel zeigt, dass Menschen mit HIV sehr lange
leben kdénnen, und ich werde nicht sterben (am Virus — Anm. d. Autors). Ich sterbe aus Altersgriinden.

Oft verheimlichen HIV-Positive Menschen ihren Status, weil sie furchten, dass sie irgendwer nicht annimmt. Doch
so etwas ist doch nicht nur schrecklich, wenn du HIV hast. Im Prinzip ist es doch so: Er will nicht mit dir zu tun
haben, und dann? Er nimmt dich nicht an, na dann soll er mit Gott gehen.

Abgesehen von der schlechten Informiertheit der Gesellschaft, welche Fragen im Zusammenhang mit HIV
sollten in der Ukraine in erster Linie gelést werden?

Das Hauptproblem der Ukraine ist die sexuelle Bildung, zu der zwei Dinge gehéren: Wissen tber HIV und die
sexuelle, reproduktive Gesundheit. In der Welt wurde schon bewiesen, dass Pravention deutlich billiger ist als die
Heilung. Wir waren in der besten Schule Kiews, im Klowsker Lyzeum, dort wissen viele Schiler nicht, was HIV ist,
denken, dass es durch den Stich von Miicken und Kiisse Ubertragen wird.

Aber Unwissenheit schiirt Angst. Ich kann mir stattdessen vorstellen, dass jemand, der nichts tber HIV weil3,
denkt, dass es per Tropfcheninfektion weitergegeben wird. Ich hatte auch Angst zu einem Menschen zu gehen, der
mit einem Virus lebt. Deshalb wird der wirklich erfolgreichste Schritt fur die Ukraine in Sachen HIV/AIDS die
Einfihrung einer richtigen Sexualerziehung in den Schulen sein, in der sich selbst die Lehrer nicht schamen und
am Ende motiviert sind.

Du bist oft in Russland. Hast du von HIV-Dissidenten gehort, die die Behandlung ablehnen und in Prinzip
auch die Existenz von HIV? Was denkst du dariiber und bist du etwas Ahnlichem in der Ukraine begegnet?

Wie in Russland so auch in der Ukraine und tberhaupt in einigen Regionen Osteuropas und Zentralasiens gibt es
diese Leute. Ich scherze oft, dass die AIDS-Dissidenten die tolerantesten Menschen in Bezug auf HIV-Positive
sind: sie sagen, dass es HIV nicht gibt. Ich begegne ihnen ehrlich gesagt nur online in einer Gruppe in
.Vkontakte“. Aber online, das ist harter — es hat mehr Einfluss.

Als ich ihnen schrieb, dass HIV existiert, ich eine Reihe medizinischer Fakten schickte, und sagte: ,Leute, der
Nobelpreis wurde fur die Entdeckung des Virus vergeben, seine Existenz ist wissenschaftlich bewiesen,” da
antworteten sie mir mit einer Unzahl von Kommentaren, dass das nicht wahr ist, dass HIV erfunden wurde, um
Geld zu machen. Auf mich wurde so ein groRer Einfluss ausgetibt, dass ich am Ende des Dialogs fiir einen
Moment an den Tabletten zweifelte. Ich bin ein Mensch, der alles Gber HIV weil3. AIDS-Dissidenten, widerlegen
soweit alle Argumente logisch, dass man anfangt, ihnen zu vertrauen. Aber ich habe alle Informationen tber die
Krankheit, kenne Menschen, die daran gestorben sind. Und das gibt mir die Mdglichkeit ihnre Argumente zu
widerlegen.

Und welche Argumente fiir ihre Position haben die HIV-Dissidenten in der schriftlichen Unterhaltung zum
Beispiel angefiihrt?

Sie untergraben starr alle Informationen. Es gibt einiges, was man vielleicht nicht weil3, vor drei Jahren hatte ich
Schwierigkeiten mir zu merken, was ein ELISA (Enzyme-linked Immunosorbent Assay — Test auf HIV-Antikdrper)
ist und was ein Immunoblot (wird zur Bestatigung der Ergebnisse des Antikdrpersuchtests genutzt — Anm. d.
Autors). Viele Menschen wissen das nicht, wenn sie das erste Mal mit HIV in Bertihrung kommen. Um die AIDS
-Epidemie zu stoppen, braucht man sehr viel Geld. Diesen Fakt nutzen die AIDS-Dissidenten aktiv fur ihre Ziele.
Sie behaupten, dass die Medizin einen umbringt, und auch, dass die Regierung und die Pharmafirmen viel Geld
damit verdienen.

Wie kann man dann HIV-Infizierte wirksam vor diesem Einfluss der AIDS-Bestreiter schiitzen, oder wie
diesen Einfluss abschwéachen?
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Es ist verstandlich, dass diese AIDS-Dissidenten den Kampf gegen die Epidemie stéren, aber solche Leute wird es
immer geben. Deshalb denke ich, dass das Problem nicht bei den HIV-Dissidenten liegt, sondern im Kopf der
Menschen. Die Welt besteht aus zwei verschiedenen Meinungen und es wird bei jeder beliebigen Krankheit
Gruppierungen geben, die behaupten, dass es HIV nicht gibt, Krebs nicht gibt. Das Wichtigste ist, dass der Mensch
ein kluges Geschdpf ist, das sich von den Tieren durch sein kritisches Denken unterscheidet. Wir kdnnen zwei
Seiten anhdren und dann fir uns verstehen, was wichtiger ist. Leider héren die Menschen oft nur eine Seite an, die
horen nicht beide, um alles ,fur* und ,wider* herauszufinden. Der Mensch sollte sich zum kritischen Denken
erziehen.

In Verbindung mit der politischen Situation, die sich zwischen der Ukraine und Russland entwickelt hat,
verurteilst du da, dass sich deine Tatigkeit auch auf Russland ausdehnt?

Das war einmal, aber ich werde nicht auf Einzelheiten eingehen, ich glaube nicht, dass das wichtig ist. Ich vertrete
eine deutliche Position: HIV kennt keine Grenzen, es steht Uiber der Politik. Und wenn wir das Virus in der Ukraine
stoppen kdnnen, wird es sowieso Migration zwischen unseren Landern geben. In Russland gibt es genau solche
Jugendlichen, unabhéngig davon, ob sie an Putin glauben oder an jemand anderen. Und fiir sie ist dort sowieso
alles egal, deshalb ist es wichtig, dass wir ihnen bei der Selbstverwirklichung helfen.

Wir haben schon tber die Diskriminierung HIV-positiver Menschen vonseiten der Gesellschaft gesprochen,
aber es bleibt die Frage der Selbststigmatisierung der Menschen, die mit dem Virus leben, wenn sich HIV
-Positive selbst als ,schlecht” empfinden, sich von anderen Menschen isolieren, ihre Krankheit
verheimlichen. Wie aktuell ist das?

Die Selbststigmatisierung ist die wichtigste Aufgabe im Leben eines Menschen, der mit HIV in Beriihrung kommt,
die er [6sen muss. Man muss unbedingt zu der Erkenntnis kommen, dass HIV eine normale Krankheit ist. Kirzlich
wandte sich eine mir bekannte Frau an mich. Sie protestierte und es stellte sich heraus, dass sie HIV hat. Ich fragte
sie, ob es schwierig fiir sie gewesen sei, das zu akzeptieren. Worauf sie antwortete: ,Weil3t du, ich bin tatsachlich
bereit offen Uber meinen Status zu sprechen.” Das ist die Akzeptanz, wenn du verstehst, dass HIV nicht die
Krankheit ist, wegen der du dir die Haare ausraufen solltest.

Und wie soll man zu dieser Akzeptanz gelangen?

Menschen, die sich mit HIV infiziert haben, sollten aufhdren, sich selbst zu bedauern. Und dann, wenn sie
schlussendlich verstehen, dass es eine Therapie gibt, vergeht die Selbstdiskriminierung. Ich glaube insgesamt,
dass die Menschen mit HIV gro3es Gluck hatten, sie leben bewusster, gehen alle drei Monate in die Poliklinik,
geben Blut ab, kimmern sich um ihre Gesundheit. Manchmal schaue ich mir meine Freunde an, die viel
schlimmere Krankheiten haben, und denke, dass HIV eine bessere Krankheit ist. Mit HIV kannst du gesunde
Kinder bekommen, es schrankt das Leben lberhaupt nicht ein.

Das Problem liegt anders, in der Informiertheit. Je mehr du Giber HIV weil3t, desto eher entkommst du der
Selbststigmatisierung. Menschen, die denken, dass HIV ein Problem ist, denen passiert dauernd irgendein Unsinn,
sie werden zum Beispiel geschlagen. Mich kann niemand beleidigen, diskriminieren, weil ich durch HIV verstanden
habe, dass ich selbst fir mein Leben verantwortlich bin. Bis zu einem gewissen Punkt bin ich sogar dankbar, dass
ich es habe. Denn Uber elementare Kleinigkeiten, tber die sich Menschen Gedanken machen, denken Menschen
mit HIV schon drei Schritte im Voraus nach.

23. Februar 2017 // Elisaweta Sokurenko

Quelle: Lewyj Bereg

Ubersetzerin: Anja Blume — Worter: 2399
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Anja Blume ist Sozialpadagogin und Ubersetzt - zwischen eigener poetischer Tatigkeit -
auch immer wieder Marchen und Lieder aus dem Russischen ins Deutsche. Ehrenamtlich ist sie im Bereich der
internationalen Jugendarbeit tatig.
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Namensnennung-Keine kommerzielle Nutzung-Weitergabe unter gleichen Bedingungen 3.0 Deutschland Sie
durfen:

e das Werk vervielfaltigen, verbreiten und 6ffentlich zuganglich machen
¢ Bearbeitungen des Werkes anfertigen

Zu den folgenden Bedingungen:

Namensnennung. Sie missen den Namen des Autors/Rechteinhabers in der von ihm festgelegten Weise nennen
(wodurch aber nicht der Eindruck entstehen darf, Sie oder die Nutzung des Werkes durch Sie wiirden entlohnt).

Keine kommerzielle Nutzung. Dieses Werk darf nicht fir kommerzielle Zwecke verwendet werden.

Weitergabe unter gleichen Bedingungen. Wenn Sie dieses Werk bearbeiten oder in anderer Weise umgestalten,
veréndern oder als Grundlage fiir ein anderes Werk verwenden, diurfen Sie das neu entstandene Werk nur unter
Verwendung von Lizenzbedingungen weitergeben, die mit denen dieses Lizenzvertrages identisch oder
vergleichbar sind.

¢ Im Falle einer Verbreitung miussen Sie anderen die Lizenzbedingungen, unter welche dieses Werk fallt,
mitteilen. Am Einfachsten ist es, einen Link auf diese Seite einzubinden.

¢ Jede der vorgenannten Bedingungen kann aufgehoben werden, sofern Sie die Einwilligung des
Rechteinhabers dazu erhalten.

¢ Diese Lizenz lasst die Urheberpersonlichkeitsrechte unberthrt.

Haftungsausschluss
Die Commons Deed ist kein Lizenzvertrag. Sie ist lediglich ein Referenztext, der den zugrundeliegenden
Lizenzvertrag Ubersichtlich und in allgemeinverstandlicher Sprache wiedergibt. Die Deed selbst entfaltet keine

juristische Wirkung und erscheint im eigentlichen Lizenzvertrag nicht.

Creative Commons ist keine Rechtsanwaltsgesellschaft und leistet keine Rechtsberatung. Die Weitergabe und
Verlinkung des Commons Deeds filhrt zu keinem Mandatsverhaltnis.

Die gesetzlichen Schranken des Urheberrechts bleiben hiervon unberihrt.

Die Commons Deed ist eine Zusammenfassung des Lizenzvertrags in allgemeinverstéandlicher Sprache.
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