
brošure za splošno javnost in za bolj izpostavljene skupine. 

IZ POGOVORA Z NEGOVALCEM 

G. Schneider, Wenn er zunn Sterben zu uns kommt, das halt ich nicht aus. In-
terview. Sozialmagazin, 12, 3, 1987, 18-21 

W-A. je negovalec v eni od bolnic za bolnike z aidsom. Po službi ostane še dve 
do t r i ure dalj in kot prostovoljni delavec, član berlinske organizacije za pomoč 
žrtvam aidsa, pomaga obolelim. Navajamo izvlečke iz pogovora z njim. 

- Koliko bolnikov imate pri vas? 
- Imamo skupaj 33 postelj. Povprečno 12 j ih zasedajo bolniki z aidsom. Pred t re -

mi meseci so bi l i dva ali t r i je. Vsak dan j ih je več. 
- Kako se počutiš pri tem delu? 
- Nenavadno težko je, ne le telesno. Ti bolniki potrebujejo veliko nege. Poleg 

tega pa je to velika duševna obremenitev, ker vnaprej vemo, tako kot bolnik 
sam, da ni upanja na ozdravitev. Pogosto si žalosten, predvsem, kadar se ka-
kemu bolniku stanje vse bolj slabša. Zelo se trudimo, ne le po zdravstveni 
plat i , ampak po človeški.. Potem pa doživimo, da človek vedno bolj propada. 
To človeka zelo, zelo frustr i ra. 

- Od kot jemlješ moč za tako delo? Osem ur v negovalski službi, potem pa še 
dve do t r i ure varstva, pogovorov, čustvenega podpiranja bolnikov? 

- To me kar naprej sprašujejo. Tu imam pri jatel ja in to me v veliki meri drži 
pokonci. Poleg tega sem veren. Sem kar precej veren. Zame je vse to smisel-
no, celota, vse kar je. In tega se držim, ker mi to daje moč. Ce bi popustil, 
bi se vse zamajalo. Poleg tega imam redne supervizijske sestanke pri službi 
pomoči za žrtve aidsa. To imajo vsi skrbniki. Brez supervizije takega dela ne 
bi zdržal. 

- Lahko sežem malo nazaj? Kakšen smisel ima to? 
- Sam sem pol leta živel v prepričanju, da sem "pozit iven". Potem se je poka-

zalo, da so zamenjali moj krvni serum in da je vse v redu. Takrat sem se 
ozrl na svoje življenje in sklenil, da ne bom več živel tako površno. Spoznal 
sem, da sem končen in ne večen. To je bilo zame pomembno doživetje, ki ga 
ne bi rad zamudil. Tega ne bi bilo, če ne bi pol leta živel iz oči v oči z bo-
leznijo in smrt jo. 

- Kaj meniš o testiranju? 
- Sem odločen nasprotnik testiranja, ker se s tem nič ne doseže. Ce si pozi t i -

ven, lahko le čakaš. Pod Damoklejevim mečem. Za mnoge je to prehuda obre-
menitev. Ko bolezen v resnici izbruhne, so tako uničeni, da nimajo sploh nič 
več od življenja. Dve let i se je pri meni v stanovanju sestajala skupina pozitiv-
nih in takrat sem pogosto doživel, da so bi l i l judje čisto na koncu. Od testa 
nimajo ljudje nobene korist i . 

- Zakaj pa si pusti l, da so te test iral i? 
- Saj nisem, takrat še niso imeli teh testov. Maja 1984 me je moj domači zdrav-

nik napotil na laboratorijske preiskave. Takrat so mi vzeli kri . Ko imajo kr i , 
jo zamrznejo. Naknadno so jo test i ral i . Septembra 1984 so me obvestili s pis-
mom na dom, da sem pozitiven. Takrat smo ustanovili prvo skupino pozitivnih 
za samopomoč. 

- Je bila ta skupina edina vaša opora? 
- Ne. Moj pr i jatel j je bil moja opora. Najprej sem misl i l , da se bo najin odnos 



razdrl. On pa se je odločno postavil na mojo stran. To so stvari, ki j ih ne 
pozabiš. Po dveh mesecih sem razkri l zadevo skupini mojih homoseksualnih 
pri jatel jev. Niso me zavrgli, ampak so bi l i taki kot prej. To mi je zelo poma-
galo, da sem nato zadevo obravnaval popolnoma odkrito, takrat sem bi l zelo 
aktiven pri delu z javnostjo. Vel iko sem imel od tega. Bistvena izkušnja pa 
je povezana s tem, da sem že takoj v začetku odkri l , kako je z mano. Čeprav 
živim v majhnem mestu, sem že zelo zgodaj začel živeti odkri to homoseksual-
no. Ljudi , ki so živeli pr ikr i to , je aids bolj prizadel. Nikol i se niso naučil i 
pravega odnosa do svoje lastne homoseksualnosti, še manj se morejo naučit i 
odnosa do te bolezni. To je popolna katastrofa. Pomisli na biseksualne moš-
ke, ki imajo ženo doma in ki se j i ne sanja, da mož poleg tega počne še dru-
ge reči. Prav za biseksualne vem, da mnogi o tem sploh ne govorijo. Pa tudi 
hete.roseksualni so nenadoma soočeni z boleznijo, ki se prenaša seksualno. 
Opraviti imaš z umirajočimi l judmi. Kakšne občutke imaš? 
2alost, tudi strah. Ne strah pred tem, da bi tudi tebe doletelo, ampak strah, 
da bodo okoli mene izumrli vsi pr i ja te l j i in znanci, počasi a gotovo. Da bom 
nekega dne ostal sam. Tega se vedno znova zbojim, kadar umre kak bolnik. 
Kadar kdo umre, jokam. Notranjo napetost lahko sprostim le z jokom. Prejš-
nji teden se mi je to zgodilo, ko je umrl nekdo, trideset let star. 
Si lahko privoščiš, da jokaš, ko so zraven kolegi, kolegice? 
Ne oziram se več nanje. S tem morajo živeti. Pri svojcih se zberem, čeprav 
je zelo težko, včasih neverjetno težko, 
kako ravnate z umirajočimi, v medicinskem smislu? 
Skušamo j im olajšati umiranje. Konkretno: damo j im opiate. Bolniki to vedo 
in so veseli tega. Pri tem tudi soodločajo. Ce kdo noče, da bi ga še naprej 
zdravili, odstranimo vsa zdravila. 
Kako preneseš slovo od ljudi? 
Najslabše je, če se je razvilo pri jatel jstvo. Tolaži me, da se vsem dogaja ta -
ko. Večina ima na oddelku kakega bolnika, ki j im je posebno pri srcu. Pred 
kratk im mi je rekel eden od zdravnikov: Ko bo X. prišel k nam umret, tega 
ne bom zdržal. 
Praviš: ko bo prišel k nam umret? 
Ja. Prišel bo k nam umret. Misl im, da je za vse to nekaj novega, za zdravni-
ke, sestre in negovalce. Večini tega še ni bilo treba doživeti. 
Poleg službe si bil v zadnjem tednu 40 ur na oddelku? Tudi prenočiš tu? 
Ja. Pogosto me vprašajo, če bi hotel b i t i zraven, ko kdo umira. Tudi spal sem 
že pri bolniku. Sede! sem pri njem t ja do polnoči, potem sem primakni l pos-
tel jo in legel poleg, ter ga držal za roko. To omil i bojazen. 
Čudi me, da v bolnici to dovolijo. 
Tudi sam sem v zadnjih dveh let ih spoznal, kaj vse je mogoče. Pri nas - in 
misl im, da velja to za vse berlinske kl inike - dovoljujejo tudi, da lahko p r i -
jate l j vedno ostane. V sobo dajo še eno posteljo. Tako pomembno se mi zdi, 
da je bolniku omogočen telesni stik. Vidim, kako hvaležni so bolniki, če j ih 
primem za roko. Samo malo ga pobožam. Eden mi je rekel - sedel sem ob 
postelji in ga vprašal, kaj lahko stor im zanj: Kako uro ostani tu in me božaj. 
To je zame boljše, kot če požrem deset pilul. 
Je bolnica pravi kraj za bolnike z izraženim aidsom v zadnjem stadiju? Si lah-
ko predstavljaš boljše možnosti? 
Ja. V stanovanjski skupnosti, kjer bi bilo ves čas poskrbljeno za varstvo. Vse-
kakor ne, dokler bolnik še potrebuje zdravniško pomoč. Ko pa reče: nočem 
več, pustite me pri miru, rad bi umrl , tedaj bi bil lahko v taki skupnosti. Pri-
soten bi moral b i t i negovalec ali negovalka in psiholog. Tudi socialni delavec, 
ta bi imel veliko dela z urejanjem denarnih pomoči in podobnega. 
Ce se bo število obolelih tako povečevalo kot doslej, boste imel i čez nekaj ča-



sa vse postelje zasedene z obolelimi od aidsa. To pomeni samo napor. 
Ne, čeprav veš, da bodo vsi umrl i . Od njih tudi zelo veliko dobim. Se nikdar 
v svojem življenju mi ni bilo tol iko povrnjenega kot zdaj. Drugače ne bi mo-
gel delat i , če ne bi bilo tako. 

TUDI S TEM SE MORAMO SPOPRIJETI 

R. Neutzling, "AIDS: Wir können uns gar nicht raushalten". Sozialmagazin, 12, 
4, 1987, 58-62. 

Pol i t ik i , zdravstvene inst i tuci je in množična občila v ZR Nemči j i so po prvih ž r t -
vah aidsa na nemških tleh izzvali pravo kolektivno seksualno nevrozo. Za naše do-
življanje aidsa je značilna predstava o mešanici orgi j , nasilja, drog, pohote, uma-
zanosti, kršitve tabujev ter bolezni in smrt i . Ta predstava izziva v nas slepe re-
flekse, ki lahko mobil izirajo pr ikr i te fašistične reakcije, izločevanje, naznanjanje 
in zasledovanje tako imenovanih rizičnih skupin. Občan je po tej predstavi žrtev 
homoseksualcev, narkomanov, prost i tutk, črncev, žrtev t ist ih, ki žive ob robu. Ko 
so se leta 1983 pojavili v ZR Nemčij i prvi pr imeri aidsa, so oblasti poverile us-
tanovam za pomoč narkomanom, naj izvedejo testiranje svojih strank; tedaj ni n ih-
če vedel, kaj naj bi počeli s pozitivnimi primeri. Izbruhnila je panika - pri priza-
detih, njihovih pomočnikih in pri širši javnosti. Zdravniki so bi l i brezupno preobre-
menjeni, celoten zdravstveni sistem, s psihosocialnimi ustanovami je bil poplavljen 
s protislovnimi informaci jami. Leto kasneje so se v več velikih mestih pojavile pr -
ve skupine za pomoč žrtvam aidsa, ki so delno nastale iz skupin homoseksualcev 
kot npr. "delovna skupnost homoseksualcev v zdravstvu - zdravniki in terapevti" 
(BASG - Bundesarbeitsgmeinschaft Schv^ule in Gesundheitswesen - Arzte und The-
rapeuten). Sedaj je v ZRN že 40 regionalnih skupin, ki so združene v skupni o r -
ganizaciji "Deutsche Aids-Hi l fe e. V. " Eden od psihologov, ki delujejo v tej orga-
nizaciji meni, da tradicionalni sistem zdravstva nikdar ne bi mogel vzpostaviti te -
ga, kar zmore ta organizacija. Ta organizacija omogoča svetovanje, skrbstvo, po-
govore in skupine za samopomoč. V začetku je bilo veliko telefonskih pogovorov 
zaskrbljenih l judi, ki so se bali, da bi se in f ic i ra l i preko pralnice ipd. Poleg ho-
moseksualnih in biseksualnih moških prihajajo v svetovalnice tudi heteroseksualci, 
ki menjavajo partnerje. Nasvet je za vse enak: uporaba kondoma. 

Pri pogovorih z okuženimi l judmi, naj bodo pogovori individualni ali skupinski, je 
v ospredju vprašanje, kako dolgo bodo še živeli. Pri tem je zanimivo, da se obo-
lel i prej sprijaznijo s tem dejstvom in si zastavijo vprašanje, kako še kaj dobre-
ga dobit i od življenja. Pozitivni, ki nimajo simptomov, pa so v zelo negotovi s i-
tuaci j i : ne vedo, ali se bodo v naslednjih mesecih nevarno in f ic i ra l i ali pa bodo 
živeli še 50 let. V tej stiski si prizadeti lahko pomagajo tako, da se udeležijo 
skupinskega treninga samozavesti. Drugače je z organizacijo Pro Famil ia, ki do 
sedaj še ni zavzela uradnega stališča do vprašanj povezanih z aidsom. Vendar pa 
so se ljudje v začetku obračali na to organizacijo, ki je družbeno priznana, z raz-
l ičnimi vprašanji in prošnjami a njeni uradniki niso znali pomagati. Odklonil i so 
tudi uraden predlog zdravstvene uprave, naj bi prevzeli svetovanje. Vendar pa ne-
kateri sodelavci te organizacije uvidevajo, da se organizacija ne bo mogla izogni-
t i svojim nalogam na tem področju. Ena njenih dosedanjih nalog je npr. svetovan-
je v pr imerih nezaželene nosečnosti. Po nasvet pa je prišla okužena žena in nihče 
ni vedel, kaj s tor i t i . Medtem je že postalo dokaj jasno, da se v takem primeru 
plod lahko inf ic i ra, nosečnost pa ženo oslabi do te mere, da tudi pri njej izbruh-
ne bolezen. 


