Fag i utvikling

Mette Gjendem Lien,
fagutviklingssykepleier,
Seksjon for klinisk immunologi
og infeksjonsmedisin,
Rikshospitalet,

Kristin Joan Skaarud,

koordinerende fagutviklings-
7 sykepleier Medisinsk Klinikk,

Rikshospitalet

HIV-positives fysiske og
psykiske helse pavirkes
av folelsen av at andre gir
dem selv skylda for HIV-
diagnosen.

www.sykepleien.no

Les mer og finn
litteraturhenvisninger pa
www.sykepleien.no

Sokeord:
HIV/AIDS
Infeksjon
Livskvalitet

58

HIV

Hvordan
HIV smitter

— 0g hvordan det ikke smitter

For & bekjempe stigmatiseringen av HIV-positive
ma kunnskapsnivaet blandt helsepersonell gkes.

Siden testingen av Human Im-
munodeficiency Virus (HIV) ble
tilgjengelig i Norge i 1985, er det
meldt totalt 4015 personer med
HIV. Av disse er 2011 smittet
heteroseksuelt, 1258 er smittet
homoseksuelt, 552 er smittet ved
sproytemisbruk, 46 via blod/blod-
produkt, 59 fra mor til barn og 89
annet/ukjent (1).

Pavirker livskvalitet

Takket veere hoyaktiv antiretrovi-
ral terapi (HAART) har HIV-posi-
tive i Norge gatt fra & vere akutt
livstruende syke til & ha en kronisk
sykdom (2). Litteratur viser at
HIV-positive stigmatiseres i ulik
grad (3), og ifelge Cameron (2007)
er Acquired immune deficiency
syndrom (AIDS) den sykdommen
som trolig er mest stigmatisert i
historien (4). Begrepet AIDS bru-
kes nar en person med HIV har sa
svekket motstandskraft at den ikke
klarer & uskadeliggjore vanlige
smittestoffer som virus, bakterier
og sopp (5). Fangen (2002) fant

at det er utstrakt stigmatisering av
HIV-positive i Norge (6). Stigmati-

sering av HIV-positive kan pavirke
deres livskvalitet (7) og evne til 4
folge opp legemiddelregimet, som
igjen kan forverre symptomene og
prognosen, og gi okt resistensut-
vikling (1). Redsel for avvisning
og dérlig behandling kan fore til
at mange holder sin HIV-status for
seg selv (3,7). Mange HIV-positive
frykter at sykdommen skal bli
avslort, noen frykter avslering og
stigmatisering av HIV/aids mer
enn 4 do (7, 8). Hemmeligholdelse
av HIV-diagnosen kan fore til sosi-
al isolasjon i en fase hvor man kan
ha stort behov for sosial stette (3).
Det kan ogsa fore til selvforakt,
skyldfelelse, og selvdestruktiv opp-
forsel (3). Herek (1999) beskriver
hvordan parerende til HIV-positive
opplever stigmatisering pa grunn
av at de assosieres med HIV (3).
Dette er problemstillinger man
moter i klinisk praksis.

Arsaker til stigmatisering

Det kan vere flere drsaker til at
HIV-positive opplever stigmatise-
ring. Enkelte er redde for sykdom-
men aids og ensker & beskytte

seg mot sykdommen. I tillegg kan
HIV-positive identifiseres med
andre grupper som stigmatiseres,
eksempelvis sproytemisbrukere,
homofile, innvandrere og flyktnin-
ger (3,9). Andre faktorer ved HIV
som kan fore til stigmatisering

er at det er en smittsom sykdom,
den smitter blant annet seksu-

elt, og sykdommen er forbundet
med deden. Dette er temaer som
er forbundet med tabu, og som
kan gjore det vanskeligere & leve
med sykdommen. Utilstrekkelig
kunnskap om HIV og smitteméter
kan bidra til stigmatisering av
HIV-positive (10). Klinisk praksis
bekrefter at dette ogsa er til-

felle i helsevesenet. I samtale med
helsepersonell som ikke til daglig
jobber med HIV-positive, kom-
mer det fram at enkelte tar ekstra
forholdsregler for 4 vaere pa den
sikre siden, i stedet for 4 konsul-
tere litteratur.

Bakgrunn

Hensikten med denne artikkelen er
4 belyse hvordan HIV smitter/ikke
smitter, og & belyse pa hvilke méter
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BLIR ISOLERTE: Mange HIV-positive opplever sosial
utsteting bade pa jobb og i omgangskretsen.
lllustrasjonsfoto: Colourbox
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HIV

HIV-positive opplever stigmati-
sering. Folgende problemstilling
sokes besvart i artikkelen:

1. Hvordan smitter/smitter ikke
HIV?

2. P4 hvilke méter opplever HIV-
positive stigmatisering?

Metode

Denne artikkelen er basert pa
erfaringer fra klinisk praksis, litte-
ratursek og hospitering pa Aksept
— senter for alle berort av HIV.
Litteratursek ble gjort i Medline
Ovid, Cinahl, PsycInfo, NorArt
og SweMed, i tidsrommet 2004 til
2008. Sekeordene var aids, HIV,
quality of life, attitude to AIDS,
stigma, HIV infected patients eller
persons, stereotyping og prejudice,
og kombinasjoner av disse.

Hvordan smitter HIV?
HIV er en virusinfeksjon som smit-
ter gjennom blod, sad, skjedesekret
og morsmelk. I praksis betyr dette
at man ma beskytte seg mot smitte
ved seksuell kontakt og blodsel,
ved & forebygge stikkuhell, og ved
4 unngd 4 dele urene sproyter. Det
er ogsa fare for smitte fra mor til
barn under svangerskap, fodsel og
amming. Det er anbefalt & benytte
hansker ved direkte kontakt med
blod, spinalveske, urin, avfering
og andre kroppsvasker hos denne
pasientgruppa pa lik linje med alle
andre pasientgrupper.

HIV smitter ikke:

¢ Ved vanlig sosial omgang

¢ Gjennom hel hud

¢ Gjennom luft og vann

¢ Gjennom mat og drikke

* Via spisebestikk, servise og
lignende

* Via sengetoy, handkler og
lignende

e Via toalettseter og bade-
basseng

¢ Ved kyssing

¢ Ved nysing og hoste

® Gjennom svette

® Gjennom snerr og tarer
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HIV-viruset er et retrovirus som
angriper en type av de hvite blod-
legemene som styrer resten av im-
munforsvaret vart. Dette medferer
nedsatt immunforsvar som gjer oss
ekstra utsatt for infeksjoner (12).
Nar man har blitt testet positivt
for HIV vil man vare HIV-positiv
og kunne smitte andre for resten
av livet (1, 5, 11). »

Varierende grad av stigmatisering
The joint United Nations pro-
gramme on HIV/aids (UNAIDS)

takle en slik situasjon (6, 8). Dette
bekreftes i klinisk praksis. De
feerreste vil kunne vere dpne om
diagnosen pa lik linje med andre
diagnoser uten lignende stigma.
Holder diagnosen skjult

Folgende problemer er funnet hos
HIV-positive: angst, depresjon,
folelse av isolasjon, sinne, redsel,
uro, flauhet og fornektelse (7).
Evans (2001) beskriver at men-
nesker med lav selvtillit har hoyere
risiko for & uteve usikker sex og
rusmisbruk (9). HIV-positives

Okt undervisning om HIV, smittemater og stigmatise-
ring pa skoler, heyskoler, i sykepleierutdanningen
og innenfor andre helsefaglige utdannelser vil
vare av stor betydning.

definerer HIV-relatert stigma og
diskriminering som: «...a ‘process
of devaluation’ of people either
living with or associated with HIV
and AIDS. Discrimination follows
stigma and is the unfair and unjust
treatment of an individual based
on his or her real or perceived HIV
status» (13).

Litteraturen viser at HIV-
positive opplever stigmatisering i
varierende grad. «Det er gledeligt
at konstatere, at nasten to ud af
tre angiver, at de ikke har opplevet
nogen form for diskrimination
inden for de sidste fem &r — men
ogsé beklageligt at se, at der sam-
tidig er en del HIV-smittede, som
faktisk har opplevet at blive dis-
krimineret» (8). Dette md, som det
presiseres 1 rapporten, sees i sam-
menheng med at mange (19 pro-
sent) ikke har fortalt noen, eller
kun har fortalt maks to personer,
om sin HIV-smitte. I tillegg beskri-
ver Levekdrsundersokelsene fra
Norge (2002) og Danmark (2007)
at mange HIV-positive velger med
omhu hvilke personer de fortel-
ler om diagnosen til, avhengig av
hvem de tror kan stette dem og

fysiske og psykiske helse pavirkes
av folelsen av at andre gir dem
selv skylda for HIV-diagnosen. En
av respondentene fra Levekdrsun-
dersokelsen i 2002 uttalte: «A ha
HIV blir sett pd som noe man har
sorget for selv.» Noen respon-
denter sier ogsd at det ville vaert
lettere 4 std fram med diagnosen
dersom man var blitt smittet via
blodtransfusjon (6). Kleven (2006)
fant at noen av respondentene
opplever usikkerhet i forhold til
om avslering av diagnosen vil fore
til aksept, og at det derfor er tryg-
gere 4 holde den skjult (14).
Apenhet om HIV-diagnosen kan
fore til vansker med 4 f& jobb,
og enkelte har opplevd stigma og
sosial utstetning pa jobben. Dette
kan fore til at enkelte velger &
holde diagnosen skjult (6). Enkelte
gir heller ned i stillingsbrek for &
kunne vere i jobb enn & vere dpne
om diagnosen, og mister dermed
velferdsrettigheter. Enkelte pasien-
ter har fortalt at et av problemene
ved ikke 4 veere dpen om diagno-
sen pd jobb, er 4 ta legemidlene
til faste klokkeslett. Legemidlene
har lett gjenkjennelig storrelse og

farge, og det kan vare vanskelig

4 ta tablettene i enerom pd jobb.
Dette kan fore til at enkelte glem-
mer 4 ta tablettene eller tar dem til
feil tidspunkt, noe som igjen kan
oke resistensutvikling og forverre
sykdomsbildet (1).

Blir isolerte

Apenhet om HIV-diagnosen

kan ogsé pavirke vennskap og
familizre forhold. Fangen (2002)
fant at enkelte av respondentene
har fatt darligere forhold til sine
foreldre etter at de har fortalt om
diagnosen. Han fant ogs3 at nesten
halvparten av de HIV-positive
mottar mindre fysisk nerhet fra
andre, og godt over en fjerdedel
opplever at andre er redd for

dem og holder fysisk avstand.

En respondent sa: «Sgsteren min
mente jeg hadde adelagt hele
familien. Hun sa at ‘du far ikke ta
i ungene mine.” Hun ville ikke at
jeg skulle komme pé besek der.»
Noen respondenter beskriver at
de har blitt utsatt for voldsom
rykteflom pd grunn av antakelser
om at de er HIV-positive, og at de
pa grunn av dette har méttet flytte.
Noen forteller om baksnakking
og trakassering, og noen har ogsé
opplevd & miste kontakten med
familie og venner (6). Responden-
tene i den danske levekarsunder-
sokelsen svarer at det ikke er det
a bli tatt mer hensyn til, eller &
motta mer omsorg og stotte, som
gir dem mest glede ved dpenhet
om diagnosen, — det er rett og slett
det 4 bli behandlet som for (8).
Fangen (2002) fant at flere HIV-
positive opplever sosial isolasjon
som resultat av & vere dpen om
diagnosen. En av grunnene kan
veere at HIV-positive av forskjel-
lige drsaker kan reagere pd diagno-
sen med & isolere seg. «<En mate

4 unngé 4 bli utstett av andre p4,
er som kjent 4 isolere seg». Over
1/3 av respondentene pa sporre-
skjemaet har fatt mindre kontakt
med venner og familie pd grunn
av HIV-diagnosen. Hos noen er
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arsaken helseproblemer som folge
av HIV-diagnosen. Fangen (2002)
fant ogsd at frykten for reaksjoner
og fordommer kan vere storre enn
de reelle konsekvensene dpenhet
har. Mange beskriver ogsa positive
konsekvenser med & std fram med
sin HIV-diagnose (6).

| mote med helsepersonell
HIV-positive opplever ogsd stigma-
tisering i sitt mote med helseper-
sonell. Levekdrsundersgkelsen fra
Norge 2002 viser at HIV-positive
har et relativt positivt forhold til
helsevesenet. Likevel har de fleste
enkelte negative erfaringer. Flere
respondenter erfarte at helseper-
sonell tar flere forholdsregler enn
nodvendig. En respondent forteller
at hun fikk telefonreret pakket

inn i plast pd sykehuset, en annen
opplevde & bli lagt pa kontaktsmit-
teisolat uten at hun hadde annen
smittsom sykdom (6). Kleven (14)
fant at flere av respondentene
hadde hatt vonde opplevelser pa
grunn av uvitenhet i helsevesenet,
men flere beskriver at tilliten til
helsevesenet fremdeles er der (14).
Stigmatiserende hendelser kan fore
til engstelse for om taushetsplikten
blir overholdt. Dette bekreftes

i klinisk praksis. I samtale med
helsepersonell som ikke til daglig
jobber med HIV-positive erfarer
jeg at det er utilstrekkelig kunn-
skap. Eksempler pd dette kommer
fram i folgende historier pasienter
har fortalt meg:

® En voksen HIV-positiv kvinne
opplever & bli ropt opp pa
venterommet av en sykepleier
kledd i smittefrakk og hansker,
etter at andre pasienter pa ven-
terommet har blitt mett av en
sykepleier i vanlig uniform.

En ung HIV-positiv mann
opplever at sykepleier som skal
sette perifer venekanyle tar pa
seg smittefrakk, munnbind,
hette og hansker.

En voksen HIV-positiv mann
opplever at sykepleier tar pa
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seg hansker for & plukke opp
hodeputen hans som falt pa
gulvet. Til sammenligning
skifter hun ikke putetrekket
for hun legger puta tilbake i
pasientens seng.

En HIV-positiv pasient
overflyttes til en overvikings-
avdeling. Lege og sykepleiere
tar imot pasienten inne pa

en firemanns overvakings-
stue, med tre andre pasienter
og deres parerende til stede.
Legen er pd vei ut av rommet,
snur seg til sykepleierne og sier
hoyt: «Husk at pasienten er
HIV-positiv».

Flere HIV-positive har fortalt
meg historier om hvordan

de har blitt mett pd tannle-
gekontoret. Noen blir avvist
som pasient ndr tannlegen far
kjennskap til diagnosen, mens
andre opplever at store deler
av tannlegekontoret er pakket
inn i plast.

Bioingenigrer tar med rekvisi-
sjon for blodprever inn pa
dobbeltrom, og medpasient
far anledning til 4 se at det

er avkrysset pd blodsmitte og
det er gul overstrykningstusj
som indikerer smitte over hele
navnelappen.

Flere HIV-positive har fortalt at de
forventer at helsepersonell har mer
kunnskap om HIV og smittemdter
enn andre. Negative erfaringer
med helsepersonell kan fore til re-
dusert dpenhet om diagnosen (14).

Konklusjon

Teori og praksis viser at det
fremdeles er utstrakt stigmatise-
ring av HIV-positive. Mye tyder
pa at en del av stigmatiseringen,
bdde i samfunnet generelt og i
helsevesenet, skyldes utilstrekke-
lig kunnskap. Ifelge yrkesetiske
retningslinjer for sykepleiere har
hver sykepleier et ansvar for
fortlopende & oppdatere sin kunn-
skap om sine pasienter (15). Det
er fortsatt mye som gjenstdr med

4 oke kunnskapen om HIV. Okt
undervisning om HIV, smittema-
ter og stigmatisering pa skoler,
hayskoler, i sykepleierutdannin-
gen og innenfor andre helsefag-
lige utdannelser vil vere av stor
betydning. For 4 kunne overvinne
stigmatiseringen i klinisk praksis
mé kunnskapsnivéet heves, blant
annet ved & utvikle evidensbaserte
undervisningsprogram som er
enkle & bruke (9). Ved Seksjon for
klinisk immunologi og infeksjons-
medisin pa Rikshospitalet har
sykepleierne Ingrid Jahren Scudder
og Line Volstad Melbye utviklet
et evidensbasert undervisnings-
program for HIV-positive, som
skal starte med antiretrovirale
legemidler (16). I tillegg til under-
visning av HIV-positive, brukes
dette undervisningsprogrammet til

kompetanseutvikling for nyansatte
sykepleiere, leger og studenter.
Ifolge UNAIDS er det viktig &
presisere at dersom et menneske
har fordommer mot et annet men-
neske, kan han eller hun likevel
velge ikke 4 opptre pa en urett-
ferdig og diskriminerende méte.
Dette er i samsvar med yrkesetiske
retningslinjer for sykepleiere:
«Sykepleie utviser respekt for og
ytes uavhengig av alder, hudfarge,
trosoppfatning, kultur, funksjons-
hemning eller sykdom, kjenn, sek-
suell legning, nasjonalitet, politisk
oppfatning, etnisk bakgrunn eller
sosial status» (15). 12009 har det
blitt publisert en ny levekarsun-
dersokelse for HIV-positive. Denne
undersokelsen viser at HIV-positi-
ve fortsatt blir stigmatisert (17).
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