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Gegen soziale Ausgrenzung und Stigma: Zivilgesellschaftliche

Organisationen und die Bekimpfung der Aids-Epidemie in Russland

Von Ulla Pape, Groningen

Zusammenfassung

Aids-Organisationen haben sich in den letzten Jahren zu einem duflerst aktiven Teil der russischen Zivil-
gesellschaft entwickelt. Durch Aufklirungskampagnen, Priventionsprogramme fiir besonders betroffene
Gruppen sowie Beratungsangebote leisten sie einen wichtigen Beitrag zur der Bekimpfung der Aids-Epide-
mie in Russland. Selbsthilfeorganisationen wie die »Russische Vereinigung von Menschen mit HIV« setzen
sich zum Ziel, der Epidemie ein Gesicht zu geben und die Lebensqualitit Betroffener zu verbessern sowie
ihre Rechte innerhalb der russischen Gesellschaft zu stirken.

HIV/Aids in Russland: Entwicklung und
Ausmaf} der Epidemie

Die Aids-Epidemie wurde in Russland lange ignoriert
und hat sich in den letzten Jahren zu einem schwerwie-
genden sozialen und politischen Problem entwickelt.
Vor allem durch intravenésen Drogengebrauch tibertra-
gen, hatssich die Epidemie seit Ende der neunziger Jahre
rasant ausgebreitet. Heute gibt es nach Angaben des Rus-
sischen Aids-Zentrums 494.074 registrierte Fille. Die
Dunkelziffer wird allerdings wesentlich hoher geschitzt.
So geht UNAIDS, das gemeinsame Programm der Ver-
einten Nationen zu HIV und Aids, derzeit von 940,000
Menschen mit HIV in Russland aus. Gefolgt von der
Ukraine, hat Russland damit die bei weitem grofSte Aids-
Epidemie in Europa.

HIV/Aids trifft besonders junge Menschen in Russ-
land. 80 % der Neuinfektionen treten in der Alters-
gruppe von 14 bis 30 Jahren auf. Wihrend zunichst in
erster Linie Randgruppen wie Drogennutzer, Frauen
in der Sexindustrie und Minner, die Sex mit Minnern
haben, betroffen waren, wird HIV nun auch immer
hiufiger bei Frauen wihrend der reguliren Schwanger-
schaftsuntersuchung festgestellt. Experten befiirchten
daher den Ubergang zu einer allgemeinen Aids-Epide-
mie in Russland.

Staatliche HIV/Aids-Politik

Staatlicher Politik kommt eine entscheidende Rolle bei
der Aids-Bekimpfung zu. Gut durchdachte Priventi-
onsprogramme sind in der Lage die Epidemie erfolg-
reich einzudimmen, wihrend politische Leugnung und
Vermeidung des Problems in vielen Lindern zu einer
beschleunigten Ausbreitung der Epidemie gefiihrt hat.
HIV/Aids ist ein stark politisiertes Problemfeld, was
sowohl auf Vorurteile und Unbehagen beziiglich der
Ubertragungswege der Infektionskrankheit zuriickzu-

fithren ist, als auch darauf, dass die Epidemie soziale
und wirtschaftliche Konfliktlinien innerhalb der Bevol-
kerung an die Oberfliche bringt und verstirkt.

Internationale Organisationen, wie die Weltgesund-
heitsorganisation und UNAIDS, haben daher eine ganze
Reihe von Priventionsmafinahmen erarbeitet, die darauf
abzielen, staatliche HIV/Aids Politik zu unterstiitzen
und Barrieren in der Bekdmpfung der Epidemie zu iiber-
winden.

Ein wichtiger Erklirungsfaktor fiir den schnel-
len Anstieg der HIV-Infektionsrate in Russland ist der
Umstand, dass sich die Epidemie parallel zum post-
sowjetischen Transformationsprozess entwickelte. Die
finanzielle Ausstattung des staatlichen Gesundheitswe-
sens wurde im Verlauf der Systemtransformation immer
weiter eingeschrinkt, Gesundheitsprogramme aufgrund
abnehmender Steuereinnahmen zuriickgefahren. Das
Russische Aids-Zentrum, das bereits zu Zeiten der Sow-
jetunion eingerichtet wurde und bis heute die Haupt-
verantwortung fiir die Bekimpfung der Aids-Epidemie
trigt, wurde in seiner Struktur unverindert aufrecht-
erhalten, jedoch derart schlecht ausgestattet, dass sich
seine Aktivititen iiber lange Zeit auf die Diagnose neuer
Fille beschrinkten. Zudem war der Ansatz der staat-
lichen HIV/Aids Politik vor allem auf breit angelegte
HIV-Tests und andere Kontrollmafinahmen gerichtet.
Aufklirungskampagnen und Priventionsprogramme,
die auf die Eigenverantwortung des Individuums set-
zen, wurden dagegen lange vernachlissigt.

Neben Versiumnissen in der staatlichen Poli-
tik trugen auch gesellschaftliche Verinderungen und
neue soziale Probleme zur Verbreitung von HIV/Aids
in Russland bei. So nahm der Drogenkonsum unter
Jugendlichen in den 1990er Jahren stetig zu. Auch ver-
inderte sexuelle Normen und Verhaltensweisen bei
einem gleichzeitigen Mangel an Aufklirungsprogram-
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men erhdhten das Risikopotential innerhalb der russi-
schen Gesellschaft.

In der russischen Politik wurde die Tragweite des
Problems lange unterschitzt. Erst 2003 wurde HIV/Aids
vom damaligen Prisidenten Wladimir Putin erstmals
offiziell als Problem benannt. Im April 2006 erklirte
Putin die Aids-Epidemie zur Bedrohung der nationa-
len Sicherheit und rief dazu auf, Priventionsmafinahmen
innerhalb der Bevolkerung zu verstirken. Auch die neue,
im Mai 2009 vorgestellte, nationale Sicherheitsstrategie
nennt HIV/Aids zusammen mit anderen Gesundheits-
problemen als Faktor, der Russlands demographische
Entwicklung negativ beeinflusst und somit ein nationa-
les Sicherheitsrisiko darstelle. Auch wenn der Epidemie
heute wesentlich mehr Gewicht beigemessen wird als
noch vor einigen Jahren und die staatlichen Ausgaben
fiir Priventionsprogramme inzwischen deutlich erhéht
wurden, steht Russland bei der effektiven Bekimpfung
der Aids-Epidemie erst ganz am Anfang, da es die rus-
sische Regierung bisher versiumt hat, strukcurelle Hin-
dernisse in der Aids-Privention, wie beispielsweise das
Fehlen von Sexualaufklirung in der Schule, aus dem
Weg zu riumen.

Staat und Zivilgesellschaft im Bereich HIV/
Aids
Zivilgesellschaftliche Organisationen haben keinen
leichten Stand in Russland. Die Schwierigkeiten, mit
denen die russische Zivilgesellschaft im Allgemeinen
zu tun hat, wie Rechtsunsicherheit, staatliche Kontrolle,
eingeschrinkte Offentlichkeit sowie die schwache Aus-
prigung zivilgesellschaftlicher Traditionen in der russi-
schen Gesellschaft, treffen auch auf die Organisationen
zu, die im Bereich HIV/Aids titig sind. Seit der Ein-
fithrung des neuen NGO-Gesetzes im Jahre 2006 sehen
sich auch Aids-Organisationen mit erhohten gesetzli-
chen Anforderungen in Bezug auf staatliche Registrie-
rung, Steuererklirung und Projektdokumentation kon-
frontiert. Praktische Fragen, wie Genehmigungen, Ver-
trige mit staatlichen Institutionen, Evaluationen nach
unterschiedlichen nationalen wie internationalen Stan-
dards sowie die Nutzung bzw. Miete von Biiroriumen
nehmen einen erheblichen Stellenwert in der tiglichen
Arbeit von Aids-Organisationen in Russland ein.
Daneben gilt es, zwischen unterschiedlichsten
Anspriichen zu lavieren: Zum einen sind russische Aids-
Organisationen den Anforderungen ihrer meist aus-
lindischen Geldgeber verpflichtet, zum anderen miis-
sen sie sich der Unterstiitzung staatlicher Stellen ver-
sichern, um ihre Projekte erfolgreich durchfiithren zu
kénnen. Im Vergleich zu anderen Bereichen zivilgesell-

schaftlicher T4tigkeit kommt fiir Aids-NGOs erschwe-
rend hinzu, dass das Thema HIV/Aids gesellschaftlich
tabuisiert ist und viele Programme daher kaum auf die
Unterstiitzung der russischen Bevolkerung bauen kén-
nen, insbesondere dann wenn es sich um ausgegrenzte
Zielgruppen wie Drogennutzer oder Minner, die Sex mit
Minnern haben, handelt. Die fiir die russische Zivilge-
sellschaft allgemein charakteristische Nischenkultur ist
daher auch im Aids-Sektor stark ausgeprigt.

Trotz aller Schwierigkeiten haben sich russische Aids-
Organisationen in den letzten Jahren zu einem duflerst
aktiven Teil der russischen Zivilgesellschaft entwickel.
Die Unterstiitzung internationaler Organisationen, wel-
che in der Zivilgesellschaft den Schliissel zur effekti-
ven Bekdmpfung von HIV/Aids sehen, spielt dabei eine
wichtige Rolle. Auch die russische Regierung hat inzwi-
schen erkannt, dass zivilgesellschaftlichen Organisatio-
nen einen wesentlichen Beitrag zur Bekdmpfung der
Aids-Epidemie in Russland leisten kénnen und betont
die Notwendigkeit einer umfassenden nationalen Stra-
tegie unter Einbezichung zivilgesellschaftlicher Orga-
nisationen. Auf regionaler Ebene gibt es bereits zahlrei-
che Programme, in denen staatliche Institutionen mit
Aids-Organisationen zusammenarbeiten. Dariiberhi-
naus erhalten viele Organisationen neben internationa-
len Projektgeldern inzwischen auch staatliche Forder-
mittel. So flieft ein iiberwiegender Anteil der Finanz-
mittel, die innerhalb des nationalen Gesundheitspro-
gramms fiir Aids-Privention aufgewendet werden, in
Projekte, die von zivilgesellschaftlichen Organisatio-
nen durchgefiihrt werden.

Organisatorische Vielfalt

Der russische HIV/Aids-Sektor zeichnet sich durch eine
Vielzahl duflerst unterschiedlicher Organisationen aus.
Die ersten Aids-Organisationen wurden bereits Anfang
der 1990er Jahre gegriindet, zumeist mit Hilfe interna-
tionaler Programme. Wie in vielen anderen Lindern
nahmen zivilgesellschaftliche Organisationen auch
in Russland eine Vorreiterrolle im Kampf gegen die
Immunschwichekrankheit ein. Sie waren die ersten, die
auf die entstehende Epidemie hinwiesen und Pilotpro-
gramme in der Aids-Privention durchgefiihrten. Ein
Beispiel ist die Moskauer Organisation »Aids-Infoshares,
die 1993 aus einem amerikanischen Projekt hervorging,.
Eine zweite Griindungswelle setzte Ende der 1990er
Jahre ein, als sich die verheerende Ausbreitung der Aids-
Epidemie in Russland abzeichnete. Viele regionale Orga-
nisationen wurden in dieser Zeit auf der Basis der staat-
lichen Aids-Zentren gegriindet. Arzte und andere Mit-
arbeiter dieser Zentren schlossen sich hierbei in zivil-
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gesellschaftlichen Organisationen zusammen, um auf
dieser Grundlage Aids-Priventionsprogramme durch-
zufiihren, fiir die innerhalb der staatlichen Institutio-
nen keine Finanzierung zu finden war. Ein entscheiden-
der Anreiz fiir diese Entwicklung war die Politik inter-
nationaler Geldgeber, die Férdergeldern nur an zivilge-
sellschaftliche Organisationen, nicht aber an staatliche
Institutionen vergaben. Dieses fithrte dazu, dass ein Teil
der heute aktiven Aids-Organisationen eng an die staat-
lichen Aids-Zentren angebunden ist. Daneben entstan-
den in den letzten Jahren verstirke Selbsthilfegruppen
sowie Organisationen, die sich fiir die Interessenvertre-
tung von Menschen mit HIV einsetzen.

Heute gibt es landesweit etwa 300 Organisatio-
nen, die im Bereich HIV/Aids titig sind. Die iiberwie-
gende Mehrheit sind russische Organisationen. Sie sind
zumeist als gesellschaftliche Organisationen oder Stif-
tungen gesetzlich registriert und auf lokaler bzw. regio-
naler Ebene titig. Die grofiten Aids-Organisationen in
Russland haben ihren Sitz in Moskau. Fiinf dieser lan-
desweit titigen Aids-Organisationen haben sich 2003
zum Globus-Projekt zusammengeschlossen, das vom
»Globalen Fonds zur Bekdmpfung von Aids, Tuberku-
lose und Malaria« gefordert wird und in seinem Umfang
das derzeit grofite Aids-Priventionsprojekt in Russland
ist. In den Regionen arbeiten die landesweit titigen
NGOs mit lokalen Partnerorganisationen zusammen.
Hiufig fithren sie Programme durch, die parallel in
verschiedenen Regionen stattfinden. Informationsaus-
tausch und Weiterbildung innerhalb dieser iibergreifen-
den Programme bieten den beteiligten Partnerorganisa-
tionen die Gelegenheit, ihre Kompetenzen in der Aids-
Privention zu erweitern. Daneben gibt es eine Reihe
von Netzwerken, die russische Aids-Organisationen auf
nationaler Ebene vereinen. Ein Beispiel ist das »Natio-
nale Forum Russischer Aids-NGOs«, welches zum Ziel
hat, Austausch und Zusammenarbeit zwischen russi-
schen Aids-Organisationen zu fordern und gemeinsame
Interessen zu vertreten.

Hinsichtlich der Aufgabenfelder und Handlungs-
strategien von Aids-Organisationen in Russland las-
sen sich drei Bereiche unterscheiden: soziale Dienstleis-
tungen, politische Interessenvertretung und Selbsthilfe.
Die iiberwiegende Mehrheit der russischen Aids-Orga-
nisationen bietet soziale Dienstleistungen an. Diese rei-
chen von Aufklirungskampagnen fiir Jugendliche iber
Priventionsprogramme fiir besonders betroffene Grup-
pen bis zu Betreuung und Pflege Aids-kranker Patien-
ten. Neben den eher unpolitisch vorgehenden Dienst-
leistern gibt es auch Organisationen, die versuchen, auf
Verinderungen in der russischen Aids-Politik hinzuwir-

ken. So setzt sich das »Russian Harm Reduction Net-
work« beispielsweise fiir die Einfithrung von speziellen
Priventionsprogrammen fiir Drogennutzer ein und ver-
sucht, mehr Akzeptanz fiir diese Zielgruppe zu errei-
chen. Das dritte Aufgabenfeld russischer Aids-Organi-
sationen ist die Selbsthilfe, die fiir viele Betroffene von
entscheidender Bedeutung ist.

Der Epidemie ein Gesicht geben:

die »Russische Vereinigung von Menschen
mit HIV«

Als die »Russische Vereinigung von Menschen mit HIV«
im Mai diesen Jahres ihre offizielle Registrierung als lan-
desweite Dachorganisation erhielt, war dies das Resul-
tat eines langwierigen Griindungsprozesses und wurde
als wichtiger Erfolg der Bewegung gefeiert. Neben dem
Zugang zu medizinischer Behandlung ist die Furcht
vor sozialer Ausgrenzung eines der grofSten Probleme
von Menschen mit HIV in Russland. Da die Aids-Epi-
demie mit anderen gesellschaftlichen Tabus wie Dro-
gensucht und Homosexualitit in Verbindung gebracht
wird, sehen sich Betroffene hiufig mehrfachen Stigma-
tisierungen ausgesetzt.

Die »Russische Vereinigung von Menschen mit HI V«
versucht, der gesellschaftlichen Ausgrenzung entgegen
zu wirken und die Rechte von HIV-positiven Menschen
in Russland zu stirken. Als landesweites Netzwerk ver-
bindet die Vereinigung rund 200 Gruppen und indivi-
duelle Mitglieder in mehr als 50 Regionen. Das Inter-
net hat sich hierbei zu einem wichtigen Medium ent-
wickelt. Spezielle Webseiten bieten Informationen und
Austauschméglichkeiten fiir Betroffene an. Auf lokaler
Ebene bieten Selbsthilfegruppen Beratungsangebote an,
um den Zugang zur antiretroviralen Therapie und ande-
ren medizinischen Dienstleistungen zu erweitern und
die allgemeine psychosoziale Situation von Menschen
mit HIV zu verbessern. Die Vereinigung betont, dass
ihre Arbeit nicht allein der Verbesserung der Lebensqua-
litit Betroffener dient, sondern auch einen entscheiden-
den Beitrag zur Aids-Bekimpfung im Allgemeinen leis-
tet. Je mehr Betroffene nimlich durch Beratungsange-
bote erreicht werden und antiretrovirale Therapie erhal-
ten, desto besser stehen die Moglichkeiten, den Anstieg
der Aids-Epidemie in Russland zu stoppen.

Handlungsbedarf

Zivilgesellschaftliche Organisationen leisten einen wert-
vollen Beitrag zur Bekidmpfung der Aids-Epidemie in
Russland. Thre Arbeit bleibt jedoch hiufig auf soziale
Dienstleistungen begrenzt, wohingegen ihre Bemiithun-
gen um eine Verbesserung der Aids-Politik in Russland
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oft an politischen Widerstinden scheitern. Eine erfolg-
reiche Bekimpfung der Epidemie ohne grundlegende

politische Umorientierung ist allerdings nicht zu erwar-
ten. Dazu gehort zu allererst die Uberwindung von Vor-
urteilen und ein pragmatischer Ansatz in der Aids-Poli-
tik. Wenn die russische Regierung in der Vergangenheit

HIV/Aids wiederholt als nationale Bedrohung eingestuft
und zur Prioritdt staatlicher Sozialpolitik erklirt hat,
gilt es nun, diese Intentionen in die Praxis umzusetzen.
Hierbei ergeben sich folgende Priorititen: Zum einen

ist es wichtig, besonders betroffene Gruppen wie Dro-

Uber die Autorin:

gennutzer stirker zu beriicksichtigen und umfassende
Programme fiir diese Zielgruppen zu erarbeiten. Dane-
ben gilt es, Aufklirungsarbeit besonders fiir Jugendli-
che auszuweiten und in den reguliren Schulunterricht
aufzunehmen. Schliefilich sollte die staatliche Politik
sich stirker um die Integration von Menschen mit HIV
bemiihen und eine Zusammenarbeit mit Organisatio-
nen wie der »Russischen Vereinigung von Menschen mit
HIV« férdern, um die Rechte Betroffener zu schiitzen
und ihr Potential bei der Bekdmpfung der Aids-Epide-
mie in Russland zu nutzen.
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flussstrategien in Bezug auf die nationale Aids-Politik.
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HIV/Aids in Russland
Verbreitung von HIV

Grafik 1: Kumulative Anzahl der offiziell registrierten HIV-Infektionen in Russland 1994-2008

Staat-

500.000

450.000

400.000

350.000

300.000

250.000

/

200.000

/~

150.000

/

100.000

/

50.000

______—

0

1994 1995 1996 | 1997 | 1998 | 1999 = 2000 | 2001

2002

2003 | 2004 2005 | 2006 | 2007 2008‘

887 | 1.090 | 2.603 & 6.918 ' 10.889 | 30.647 | 89.808 177.579

221502

263.898 296.045/300.252/373.718 403.100

g

Quelle: Russisches Foderales wissenschaftlich-methodisches

Zentrum fiir Privention und Aids-Bekimpfung [
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