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Hiv-pasienter

€ trenger oppfelging

God stette fra sykepleier hjelper hiv-pasienten til & mestre sin utfordrende livssituasjon.

leve med den kroniske sykdommen hiv, kan vaere ekstremt

utfordrende. Moderne hiv-behandling forutsetter jevnlige

kontakt med behandlingsapparatet. «Adherence» er blitt
et sentralt begrep og vesentlig for behandlingsopplegget. Det fin-
nes ikke noe godt norsk ord for det engelske begrepet adherence.
I denne artikkelen vil vi bruke ordet i betydningen «a folge opp
behandlingen». I mange tilfelle har samtaleterapi vist seg & vaere
betydningsfullt for & oppna adherence. Temaet for denne artikkelen
er hvordan helsepersonell kan oppmuntre til adherence.

Barrierer for adherence

Personer med hiv er kronisk syke. A ta foreskrevne medisiner er
nodvendig, men ofte et kritisk punkt for pasienter (1). Hvorfor er
adherence et problem? Man skulle tro viljen til & folge opp behand-
lingen sin er i pasientens egen interesse, og at det skulle veere lett
4 f4 pasienter til 4 samarbeide om medisinering. S& enkelt er det
imidlertid ikke.

Et antiviralt medikamentregime medferer ofte store og alvorlige
bivirkninger. Disse kan oppleves langt mer plagsomme enn selve
hiv-viruset. Adherence i forhold til hiv-behandling er viktig og av-
gjorende for optimal antiretroviral behandling. For & unnga resis-
tensutvikling ma personer med hiv ta 95 prosent av de foreskrevne
dosene for a fa tilstrekkelig medikamenteffekt (2). Til sammenlig-
ning er det ved de fleste andre kroniske sykdommer tilstrekkelig
a ta 50 prosent av de ordinerte dosene. Det viser seg at personer
med hiv ofte har adherence under 95 prosent. Av ulike grunner tar
enkelte pasienter kun 53-93 prosent av sine foreskrevne doser (3).
Et strengt bivirkningspreget medikamentregime bidrar ofte til at
personer med hiv unnlater a ta medisinene sine.

En viktig hensikt med medikamentell behandling er & holde
CD4-cellene i kroppen p4 et tilfredsstillende nivd. CD4-celler har
en overordnet koordineringsfunksjon for immunapparatet. I tilfel-
ler med svert lave CD4-tall, bryter immunforsvaret sammen, og
pasienten far alvorlige infeksjoner (4). I Norge setter man nd i gang
antiretroviral behandling med hgyere CD4-tall enn tidligere. For
noen pasienter innebaerer det at de er asymptomatiske ved oppstart.
Enkelte pasienter hevder dermed at medikamentell behandling er
ungdvendig. Forstdelig nok ber pasienten da veere motivert av andre
grunner enn sykdomsfolelse, for & ha god adherence.

Redd for stigmatisering

Frykt for & mete fordommer fra personer i helsevesenet kan bidra
til at enkelte dropper ut av behandlingen. Sykepleiere som opptrer
med respekt kan bidra til at pasienter i sterre grad makter a handtere
lidelsen sin. Av redsel for & oppleve stigmatisering ensker mange hiv-

pasienter 4 leve i skjul. Medisinering kan gjore sykdommen synlig
for omverden, for eksempel i forbindelse med apotekbesgk. Derfor
viser det seg & veere utfordrende og vanskelig & oppna det vi kal-
ler god adherence hos personer med hiv. Barrierer for adherence
kan for eksempel vare belastningen med & métte planlegge livet
ekstra, at pasienter fornektet sykdommen, sosial stigmatisering
og pasienters egen opplevelse av skam (5). Det er bekymringsfullt
nar det rapporteres om krenkende holdninger til personer med hiv.

Sosial status

Mange hiv-positive mgter krenkende holdninger. Flere har for
eksempel mistet arbeidet sitt, og mange opplever tap av sosiale
roller og stotte fra familie og venner (6). Ogsa i media fremstilles
ofte hiv som noe voldsomt og sensasjonelt. Dette mener vi bidrar
til & opprettholde mange av de holdningene i samfunnet som gjor
livet vanskelig for hiv-positive. Vi mener media ber fremstille hiv
som en ordineer kronisk sykdom. Det ville gitt sykdommen et
annet ansikt. Ogsa maten enkelte hiv-positive ser pa seg selv pa,
kan medfere stigmatisering. Dette kan igjen pavirke opplevelsen
av hvordan samfunnet ser pa den hiv-positive. Hiv-positive perso-
ner som foler seg krenket vil fa redusert livskvalitet. Erfaringen
tilsier at mange hiv-positive ser pa seg selv som baerer av en saer
og spesiell sykdom. Undersgkelser viser at hiv-positive ofte dem-
mer seg selv hardt og at de ser pa diagnosen som en straff og et
resultat av umoralsk oppfersel (7). Slike forhold medvirker til at
pasienter lett dropper ut av den medikamentelle behandlingen.
Hvordan kan adherence styrkes?

Hjelp tiladherence
Hensiktsmessig informasjon, blant annet om helsegevinsten ved a
ta medikamentene og om mulige bivirkninger er ett av flere tiltak
som kan bedre adherence. Pasienten kan f4 hjelp til & bli ekspert pa
sine egne problemer og sin egen livssituasjon. Det kan vise seg at
et tverrfaglig samarbeid mellom blant annet psykologer, sykeplei-
ere og farmasoyter er en mulig strategi for a pavirke pasientens
adherence (2). Et slikt samarbeid ber blant annet ha som mal at
pasientene far gkt kunnskap om hva CD4-celler er og om deres
funksjon i kroppen. CD4-tall bgr ikke veare noe kun helseperso-
nell er opptatt av, men ogsd et redskap hiv-positive benytter for
a tolke egne symptomer og sykdomsprogresjon (1). Fagpersoner
innen pasientundervisning bekrefter at et viktig ansvarsomrade
for kronisk syke er a forsta sykdommen sin (8). Dersom pasienten
forstar symptomene sine bedre, vil dette kunne gi bedre adherence
og dermed innvirke pd evnen til & mestre sykdom (9).

Man ma ikke betrakte adherence som en isolert hendelse, men



som en stottende prosess som ma integreres i klinisk oppfolging av
pasienter som trenger medikamentell behandling. Det viser seg at
serlig telefonoppfolging av pasienter, der det & samtale om livsstil
og «skreddersy» individuelle strategier for gode méter & leve livet
pa, rapporteres fra pasientene selv som viktig for adherence (10).

Mange hiv-positive er unge og engasjerte mennesker med stort
informasjonsbehov. Sykepleiere har lovpalagt plikt til & gi pasi-
enter informasjon om deres helsetilstand (11). Mange har glede
og stotte av den elektroniske informasjonen som er tilgjengelig.
A hjelpe hiv-positive til & finne nettsteder med serigs og pélitelig
informasjon kan veere en viktig del av informasjonsarbeidet. Et
eksempel er: http://www.hivnorge.no.

Livsstil

En sunn livsstil kan fere til gkt fysisk og psykisk velvere. Dette
kan igjen gke pasientens mulighet til & takle et strengt medika-
mentregime. God livsstil er sykdomsforebyggende (12). A moti-
vere til en sunn livsstil er en tidkrevende prosess. Det kan vere
verdifullt & gjenta viktig pasientinformasjon og gi pasienten flere
muligheter til & samtale om sin egen helse. Dette kan bidra til at
pasientene bedre forstdr konsekvensene av ikke & ta medisinene,
og at de dermed ikke avslar medisinsk behandling. Hiv-positive
ber av den grunn ha tilgang til samtale med sykepleier i tillegg
til legen. Det er lettere & takle bivirkninger dersom pasienten pa
forhénd vet at de sannsynligvis kommer.

I samtale med pasienten kan spersmal og svar bidra til storre
forstaelse. Forskning viser at en av grunnene til dirlig adhe-
rence var at pasientene opplevde for dérlig tilgang til helseve-
senet (2). Det fremgar videre at pasienter med god adherence
gjennomgaende hadde god kunnskap om hiv-behandlingen
og et tillitsfullt forhold til sykepleieren. Dette kan tyde pd at

kunnskap og forstéelse er viktig for & oppné god adherence.

Lavterskeltilbud
Tilbud om primarsykepleier kan gke sjansen for at pasienten va-
ger & dpne seg og fortelle om kroppslige og psykososiale utfordrin-
ger. F4 personer & forholde seg til, gir ofte et bedre grunnlag for &
skape trygghet. I arbeidet med hiv-positive ber sykepleiere ogsa sta
i naert samarbeid med primarlegen, serlig med tanke pd a finne
en medikamentkombinasjon som er optimalt skdnsom i forhold
til bivirkninger.

Tilgang til helsepersonell bor vere et lavterskeltilbud for personer
med hiv. Det er svert uheldig dersom pasienter far tildelt samta-
letimer forst lenge etter at de har tatt kontakt. En canadisk studie
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Pasienten kan fd hjelp til d bli ekspert pd
sine egne problemer og sin egen livssituasjon.

(13) viser at sykepleiere er bedre i stand til a hjelpe nar hiv-positive
far muligheter til & uttrykke motlgshet og bekymring. Det kommer
tydelig frem at sykepleierens stotte virker inn pa pasientens mulighet
til & mestre situasjonen. Svensk forskning fastslar at hiv-positive med
et godt stgtteapparat, i stor grad har god adherence (14).

Oppsummering

Livssituasjonen til personer med hiv utfordrer sykepleiefaget og
-yrket. I moderne hiv-behandling er adherence svart viktig. Pasi-
entene kan stottes og oppmuntres gjennom samtaleterapi. Det gir
sykepleiere en unik mulighet. Fagkunnskap, behandlingsopplegg
og sykepleiere som viser respekt, er gode potensialer i et moderne
helsevesen. i
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