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Zusammenfassung

Seit Entwicklung der hochaktiven antiretroviralen Therapie (HAART) wandelte
sich HIV/AIDS von einem akuten, rasch tddlichen Geschehen zu einer
chronischen Erkrankung. Dadurch wurde die Zeitspanne die die PatientInnen mit
dieser Krankheit leben um ein Vielfaches verldngert. Einerseits ist das sehr positiv
und als groBer Erfolg der Medizin zu werten, anderseits bedeutet dies aber ein
Auftreten mitunter sehr komplexer Probleme, fiir deren Losung vorhandenes

Potential anders kanalisiert und neue Angebote generiert werden miissen.

In New York City ist bis 2015 zu erwarten, dass 50% der HIV- positiven

Personen uiber 50 Jahre alt sein werden.

Ein komplexes Geflige an Einfliissen muss bei einer patientenorientierten
Versorgung beriicksichtigt werden. Bisher geben aber sowohl die Betroffenen als
auch die Vertreter der Gesundheitsberufe an, nicht entsprechend vorbereitet zu
sein.

Anhand eingehender Betrachtung zweier groBer Erhebungen aus den USA
(Karpiak, Shippy & Cantor, 2006) und GroBbritannien (Power, Bell &
Freemantle, 2009) werden die Angste und Bediirfnisse der Gruppe der iiber 50-
jéhrigen HIV-Infizierten bzw. an AIDS erkrankten Personen herausgearbeitet. Die
beiden Studien sollen einen Uberblick iiber in diesem Zusammenhang
maBgebliche Themenbereiche bieten.

Es wird der Frage nachgegangen, was Altern im Zusammenhang mit HIV
bedeutet? Die unterschiedlichen psychosozialen Phinomene werden angesprochen
und ihre Auswirkungen und wechselseitigen Einfliisse sowie ihre Auswirkung auf

die Gesamtsituation.

Im Anschluss wird auf die Rolle der professionellen Pflege eingegangen, der
durch die Chronifizierung der Erkrankung eine stark verdnderte Rolle in der
Betreuung von HIV/AIDS erkrankten Personen zukommt.

Der Situation in Osterreich und im Speziellen in Wien widmet sich ein weiterer
Schwerpunkt. Hier werden anhand einer groBangelegten HIV Kohortenstudie

Daten und Fakten zur aktuellen Lage Vorort ermittelt.



Expertinnen aus dem stationdren und dem ambulanten Setting sowie aus der
Hauskrankenpflege berichten leitfadengestiitzten Interviews tiber aktuelle und
zukiinftige Herausforderungen und deren Bedeutung fiir die der Altersgruppe 50+
unter den HIV/AIDS Patientlnnen. In diesem Zusammenhang sprechen die

Fachfrauen auch mogliche Losungsansitze an.



Abstract

The development of highly active antiretroviral therapy (HAART) transformed
HIV/AIDS from an acute, fatal condition of short duration into a chronic disease.
The length of time that patients live with the disease has greatly increased. To
deal with the resulting challenges, some of which are very complex, existing

resources will have to be redirected and new approaches to care found.

It is estimated that by 2015, half of HIV-positive people living in New York City
will be over the age of 50. Patient-centered care will have to take complex factors
into account, yet people affected as well as health care professionals have reported
being unprepared. Based on a detailed examination of two research studies, one
carried out in the United States (Karpiak, Shippy & Cantor, 2006), and the other
in Great Britain (Power, Bell & Freemantle, 2009), this paper identifies the
concerns and needs of HIV-infected people and people with AIDS who are over

50. The two studies provide an overview of the major issues involved.

In addressing the question of what aging with HIV means, the paper looks at
different psychosocial phenomena and their impacts and interactions, as well as

how they affect the overall situation.

The paper then analyzes how the role of healthcare professionals in HIV/AIDS

patient care is changing as a result of the chronification of the disease.

Specific attention is given to the situation in Austria, especially in Vienna, which
is discussed on the basis of the findings of a large HIV cohort study. Inpatient and
outpatient treatment experts and home care professionals report in guided
interviews on current and future challenges and how they will affect HIV/AIDS
patients in the 50+ age group. The experts also consider possible approaches to

dealing with these challenges.



1 Einleitung

Seit Entwicklung der hochaktiven antiretroviralen Therapie (HAART) wandelte
sich HIV/AIDS von einem akuten, rasch tddlichen Geschehen zu einer
chronischen Erkrankung. Dadurch wurde die Zeitspanne, die die PatientInnen mit
dieser Krankheit leben, um ein Vielfaches verldngert. Einerseits ist das sehr
positiv und als groBer Erfolg der Medizin zu werten, anderseits bedeutet dies aber
ein Auftreten, mitunter sehr komplexer Probleme, fiir deren Losung vorhandenes

Potential anders kanalisiert und neue Angebote generiert werden miissen.

Seit dem ersten Auftreten der Erkrankung in den 1980er Jahren hat sich das
Tétigkeitsfeld der Pflege und Betreuung grundlegend verdndert. Von einer
urspriinglichen Symptombehandlung und dem pflegeaufwéndigen Warten auf
einen rasch eintretenden Tod hat sich die Pflege zu einer Begleitung chronisch
kranker PatientInnen gewandelt. Unter diesen neuen Bedingungen haben sich die
Schwerpunkte verdndert. Das Leben der Betroffenen an sich, sowie die
Bewiltigung alltdglicher Hiirden, stehen nun im Vordergrund. Dadurch kommt
auch der Frage groflere Bedeutung zu, um welche Personen es sich bei den

Infizierten handelt.

Je langer das Leben dieser Menschen dauert, desto mehr ist das
Gesundheitssystem gezwungen, zwischen den einzelnen betroffenen
Patientengruppen zu differenzieren und die adédquate Therapie sowie passende
Betreuungsmodi anzubieten und diese den jeweiligen Lebenswelten aber auch den
in diesem Zusammenhang wirksamen soziodemographischen Faktoren

anzupassen.

Man kann die infizierten Personen auf Grund verschiedener Variablen unterteilen.
In der gesamten, in dieser Arbeit verwendeten Literatur werden die betroffenen
Gruppen wie folgt unterschieden: homosexuelle Ménner, i.v. Drogenanhingige,
ferner in zunehmendem MaB heterosexuelle Frauen und Ménner sowie
Angehorige ethnischer Minderheiten und Migrantlnnen. Diese Unterteilung ist
meist an den Infektionsmodus gekoppelt, der mit der Lebenswelt der Einzelnen

Hand in Hand geht.
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Durch die, dank dem medizinischen Erfolg erreichte, Anndherung der
Lebenserwartung der HIV/AIDS-PatientInnen an die Lebenserwartung der
Gesamtbevolkerung ist der Anteil élterer Patientlnnen gestiegen. Immer mehr
altersassoziierte Faktoren in allen oben genannten Gruppen nehmen an Bedeutung
zu. In GroBbritannien sind 17 % der in Behandlung stehenden, mit HIV infizierten
Personen iiber 50 Jahre alt (Power, Bell & Freemantle, 2009). Hoheres Alter ist
meist mit Multimorbiditit verbunden. Dies gilt besonders fiir Personen, die durch
ihre Grunderkrankung (HIV/AIDS) und deren Therapie (HAART) einen
schlechteren Allgemeinzustand aufweisen. Power berichtet in ihrer Studie, dass
die von ihr befragten HIV-positiven Personen doppelt so viele
Zusatzerkrankungen aufwiesen wie gleichaltrige HIV-negative Personen. Viele
mit dem Alter verbundene Erkrankungen treten in dieser Gruppe haufiger aber

auch ca. 15 Jahre friiher als in der Gesamtbevolkerung auf.

In New York City ist bis 2015 zu erwarten, dass 50 % der HIV-positiven
Personen iiber 50 Jahre alt sein werden (Karpiak, Shippy & Cantor, 2006).

Weiterns beeinflussen eine Vielzahl physischer, psychischer und sozialer
Faktoren die Bewéltigung des Lebens mit dieser Krankheit. Zum Teil ergeben
sich die Probleme aus der Krankheit selbst, oft sind es aber auch gesellschaftliche
Gegebenheiten, Wertvorstellungen oder Sichtweisen, die das Leben der
PatientInnen mitgestalten. Es sind besonders diese Faktoren, die von den
Betroffenen selbst als bedrohlich oder belastend wahrgenommen und empfunden

werden.

Dieses komplexe Gefiige an Einfliissen muss bei einer patientenorientierten
Versorgung beriicksichtigt werden. Bisher geben aber sowohl die Betroffenen als
auch die Vertreter der Gesundheitsberufe an, nicht entsprechend vorbereitet zu
sein (Karpiak, Shippy &Cantor, 2006; Power, Bell & Freemantle, 2009; Emlet,
Gerkin, Orel, 2009; Hughes, 2011)

Der Fokus dieser Arbeit soll auf der Erhebung des Bedarfs an professionellen
Angeboten fiir diese spezielle PatientInnengruppe, mit Schwerpunkt auf der

Situation in Osterreich und im Speziellen in Wien, liegen.

11



Zur Erstellung einer konsequenten Bedarfserhebung sind die interagierenden
Personengruppen, in diesem Fall einerseits die Gruppe der HIV/AIDS-infizierten
Personen des Alterssegments 50+ und anderseits die Vertreterlnnen der

professionellen Pflege, zu bestimmen.

Die Bediirfnisse und Ressourcen der beiden Gruppen sollten ermittelt werden,

ebenso wie die die Gesamtsituation beeinflussenden zuséatzlichen Faktoren.
In weiterer Folge sollte man feststellen, wie diesen Bediirfnissen zu begegnen ist.

Daraus ergeben sich Fragen nach Zustdandigkeit und Handlungsmoglichkeiten der
einzelnen Teilbereiche der Gesundheitsversorgung, sowie nach Wissenstand und

Bereitschaft der agierenden Personen.

Nach Kldrung der Rahmenbedingungen sollten vorhandene Angebote sowie deren

Nutzbarkeit zur Abdeckung der ermittelten Bediirfnisse identifiziert werden.

Und schliefflich kann unter Zuhilfenahme aller ermittelten Informationen ein

Bedarf an Angeboten ermittelt werden.

Im Rahmen dieser Arbeit soll mittels Literaturrecherche versucht werden, ein Bild
zu erstellen, das die hier aufgeworfenen Fragen beantwortet. Da es fiir Wien und
Osterreich keine Literatur {iber diese PatientInnengruppe gibt, besteht die hier
verwendete Literatur beinahe ausschlieBlich aus internationalen Arbeiten. Um die
Erkenntnisse auf die Situation in Wien und Osterreich umzulegen, beleuchten
anschlieBend Informationen aus Gesprachen mit Wiener Expertinnen auf dem

Gebiet der Pflege von HIV/AIDS-infizierten Personen, die Situation Vorort.
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2 Demographische Entwicklung und aktuelle

Situation der Betroffenen

Zu Beginn der 80er Jahre waren vorwiegend junge Menschen von der Infektion
betroffen und durch die fehlenden Therapiemoglichkeiten war auch die
Lebenserwartung der Patienten und Patientinnen stark verkiirzt. War HIV/AIDS
damals eine Erkrankung des jungen Erwachsenenalters, so hat sich die Situation
seit der Einfiihrung von HAART stark gewandelt. Nun scheint sich die
Lebenserwartung dieser Patientengruppe der der Gesamtbevolkerung immer mehr
anzundhern. Dadurch steigt auch die Zahl der dlteren Menschen mit HIV/AIDS
stetig an. Man kann daher sagen, dass es sich nun bei HIV/AIDS um eine

chronische Erkrankung handelt.

“Eine chronische Krankheit ist entweder das Ergebnis eines ldnger andauernden
Prozesses degenerativer Verdnderung somatischer oder psychischer Zustdnde
oder eine Storung, die dauernde somatische oder psychische Schéden oder
Behinderung zur Folge hat. Heilt eine Krankheit nicht aus oder kann die

Krankheitsursache nicht beseitigt werden, kommt es zur Chronifizierung “(Waltz,

1981, S.89).

Aktuell leben auf der Welt 34 Millionen Menschen mit HIV, 3,2 Millionen davon
in den USA sowie West- und Zentraleuropa ( www.unaids.org). Bis zum Jahr
2015 werden 50 % der HIV-positiven Personen in den USA iiber 50 Jahre alt sein
(Sankar, Nevedal, Neufeld, Berry & Luborsky, 2011).

Alter

Im Rahmen dieser Arbeit soll HIV/AIDS und dessen Bedeutung im Alter
betrachtet werden. Dazu sollte vorerst das Alter genauer definiert werden. Die
Weltgesundheitsorganisation WHO definiert 60-bis 75-jdhrige als &ltere
Menschen, 75- bis 90-jahrige als alte Menschen, iiber 90-jdhrige als hochbetagte

13


http://www.unaids.org/�

und tiber 100-jdhrige als langlebige. Die Centers of Disease Control (CDC) in den
USA definieren 65 Jahre und élter als hoheres Lebensalter. Im deutschen
Sprachraum sind auch das dritte Alter (50+) und vierte Alter (pflegebediirftige,
hochbetagte Menschen) als Bezeichnungen iiblich. In Bezug auf HIV/AIDS sind
mit ,,dlteren Menschen® allgemein Personen im Alter von 50 Jahren und dlter
gemeint, da bis zum Beginn der HAART-Ara die infizierten, meist jungen
Menschen auch dieses Alter kaum erreichten. Durch die Verdnderungen, die ab
diesem Alter auftreten und mit dem Alterungsprozess in Zusammenhang stehen,
wird die Grenze zum élteren HIV/AIDS-infizierten Menschen bei 50 Jahren

gezogen.

Untersuchungen zum Thema ,,HIV im Alter* zeigen auf, dass die Zahl der élteren
Patienten im Steigen begriffen ist. Die Priavalenz der iiber 50-Jdhrigen mit HIV-
infizierten Personen in den USA betréigt 27 %. In New York City, das als
Epizentrum der HIV/AIDS-Infektionen in den USA bezeichnet werden kann, sind
ca.30 % der 100.000 HIV-positiven Personen iiber 50 Jahre alt. Die Grof3e der
Population der iiber 50-jdhrigen HIV-infizierten Personen ist vor allem die Folge
des medizinischen Fortschritts. Doch nicht nur die Entwicklung neuer
Therapiemoglichkeiten ist der Grund fiir die Verschiebung in der Altersverteilung.
Die Inzidenz der HIV-Infektionen in diesem Alterssegment betrug im Jahr 2004
iiber 15 %.

Trotz der hier genannten Zunahme an Personen dieser Altersgruppe mit der
Diagnose HIV-positiv, kann vermutet werden, dass die Dunkelziffer noch hoher
ist. Der Grund dafiir ist das mangelnde Bewusstsein seitens der Arzte, aber auch
der Betroffenen selbst, dass auch éltere Menschen zu Risikoverhalten neigen
konnen und so dem Virus ausgesetzt sein kdnnen. Daher werden von Seiten der
Gesundheitsanbieter weder Informationen zum Lebensstil erhoben, noch wird in
der Regel an diesen Personen ein Antikorpertest durchgefiihrt (Karpiak, Shippy &
Cantor, 2006, S.1f).
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Auch die britischen Gesundheitsbehorden verzeichnen, dass 16,8 % der in
GroB3britannien wegen einer HIV-Infektion behandelten Personen tiber 50 Jahre
alt sind und zudem 10 % der Neuinfizierten im Jahr 2008 ausmachten (Power,
Bell & Freemantle, 2009, S.8, S.17). Ebenso ist dem 17. Bericht der
Osterreichischen repriasentativen HIV-Kohortenstudie aus dem Jahr 2010 zu
entnehmen, dass in Osterreich 26,8 % der Patienten und Patientinnen 50 Jahre und

alter sind (AGES; BM fiir Gesundheit, 2010, S.21).

In diesen Zahlen spiegeln sich zwei Griinde fiir den Anstieg der Zahl élterer
Menschen mit HIV-Infektion. Zum einen weisen diese Zahlen auf Fortschritte in
der Therapie hin, die ein ldngeres Leben mit dieser Erkrankung tiberhaupt
moglich machen. Zum anderen bedeutet es aber, dass heute mehr édltere Menschen

Opfer dieser Infektionskrankheit werden.

Es handelt sich also um zwei grundsitzlich unterschiedliche Problemlagen, denen
das Gesundheitswesen zu begegnen hat. Fiir die Gruppe der Langzeitiiberlebenden
liegt der Schwerpunkt in der Sekundérprévention, im Rahmen derer
Zusatzerkrankungen hintangehalten werden sollen und ein gesunder Lebensstil

gefordert wird, um vorhandene Ressourcen mdéglichst lange zu bewahren.

Fiir die Gruppe der potentiell gefdhrdeten Personen ab 50 liegt das
Hauptaugenmerk auf Primarpravention. Die Ziele sind Bewusstseinsbildung,

Aufkldarung und Vermittlung prophylaktischer Mafinahmen.
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3 Forschungsstand

Das Thema HIV/AIDS ist ein interdisziplinires Forschungsgebiet und die
wissenschaftliche Betrachtung einzelner Teilgebiete durch Vertreter
unterschiedlicher Disziplinen zeigt auch die Komplexitdt des Themas auf. Speziell

auf dem Teilgebiet HIV/AIDS im Alter steht die Forschung noch am Anfang.

Nach der Entdeckung des HI-Virus 1982 wurden dieser und die damit verbundene
Erkrankung vorwiegend von medizinisch-biologischen Forschern untersucht. Es
wurden Erkenntnisse iiber die Auswirkungen des Virus, sowie den Ausbruch
AIDS-definierender Erkrankungen und Sekundérinfektionen, wie Hepatitis und

Tuberkulose, gewonnen.

Einen groBen Forschungserfolg stellte die Entwicklung der Hoch Aktiven Anti
Retroviralen Therapie (HAART) dar. Durch die Wandlung zu einer chronischen
Erkrankung konnten auch Erfahrungen in Bezug auf Langzeitwirkungen der
verabreichten Medikamente gesammelt werden, auch konnten im Langsschnitt
weitere Neben- und Wechselwirkungen der verschiedenen Therapeutika erforscht
werden. Bis heute wurden mehrere tausende Untersuchungen durchgefiihrt, die zu
diesen Erkenntnissen beitrugen. Neben den Forschungsarbeiten, die die
fortdauernde Suche nach einem Heilmittel dokumentieren, richtet die Medizin ihr
Hauptaugenmerk auf die Erforschung der Komorbidititen und deren Therapien.
Hier soll aber nur auf Erhebungen eingegangen werden, die mit dem Thema dieser
Arbeit in Zusammenhang stehen. Da es sich bei vielen dieser untersuchten
Krankheitsbilder um Phidnomene handelt, die auch bei nicht HI- infizierten in
fortgeschrittenem Alter auftreten, bilden nun Herz-Kreislauf-Erkrankungen (DAD
Study Group, Friis-Moller, Reiss et al., 2007), das Metabolische Syndrom
(Bonfanti, Giannattasio, Ricci et al., 2007), neurokognitive Dysfunktionen
(Cherner, Ellis, Lazzaretto et al., 2004), aber auch depressive Krankheitsbilder
(Kalichman, Heckman, Kochman, Sikkema & Bergholte, 2000), Osteoporose
(Arnsten, Freeman, Howard et al., 2007) sowie das Phanomen der Gebrechlichkeit
(Desquilbet, Jacobson, Fried et al., 2007) eine Schnittstelle zu Gerontologie und

Geriatrie.
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Auch die Sozialwissenschaften, zu denen die Pflegeforschung ebenfalls zéhlt,
befassen sich mit den Auswirkungen von HIV auf das Leben der PatientInnen. Es
wurden Phdnomene wie Stigma und Diskriminierung erforscht, woraus ein Stigma
Messinstrument (HASI-P) (Holzemer, Uys, Chirwa et al.2007) sowie ein Stigma
Messinstrument fiir Pflegepersonen (HASI —N) entstanden (Uys, Holzemer,
Chirwa et al.2009). Auch wurden unterschiedliche Patientlnnenpopulationen
untersucht (Clark, Lindner, Armistead & Austin, 2003; Prost, Elford, Imrie,
Petticrew & Hart, 2008; Jimenez, 2003). Ebenso wurden Untersuchungen zum

Thema Lebensqualitdt durchgefiihrt (GeiB3ler, 2004).

Immer wieder wurden Erhebungen durchgefiihrt, die Wissen zu HIV, sowie die
Einstellung zu verschiedenen Patientenpopulationen seitens der Pflegepersonen
untersuchten (Steel & Melby 1995; Lohrmann et al. 2000; Rondahl, Innala &
Carlson 2003).

Ebenso entstanden eine Reihe Nachschlagewerke, Handbiicher und Arbeitsbiicher
zum Thema Pflege bei HIV/AIDS (Wiertz & Kuhlenkamp 1997; Weinreich &
Benn, 2005; Ewers, 1998)

Im Rahmen der Chronifizierung der Erkrankung wurden die Alltagsbewailtigung
sowie das Thema pflegende Angehorige von HIV/AIDS-Erkrankten untersucht
(Bischotbersger & Schaeffer 2001; Spirig, 2001; Heinz, 2006) sowie psychosozial

bedeutsame Faktoren bei Langzeitiiberlebenden ermittelt (Miessenbock, 1997).

Das von der Pflegewissenschaftlerin Mieke Grypdonck entwickelte Modell der
Pflege chronisch Kranker wird in der Betreuung HIV/AIDS-infizierter Personen
umgesetzt (Vervoort, Grypdonck & Hoepelman, 2010).

Doch all diese Arbeiten widmeten sich dem Thema HIV/AIDS im Allgemeinen
und der Aspekt des Alters wurde nicht berticksichtigt.
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In den letzten Jahren befassten sich sozialwissenschaftliche Arbeiten hdaufiger mit

dem interdisziplindren Thema HIV/AIDS im Alter.

Soziale Phinomene und Einflussfaktoren, wie die doppelte Stigmatisierung durch
HIV und Altersdiskriminierung (Emlet, 2006), werden ebenso wissenschaftlich
aufgearbeitet wie die psychologischen, sozialen und gesundheitlichen Aspekte des
Alters fiir die Angehorigen der unterschiedlichen von HIV-betroffenen
Patientenpopulationen (Nichols et al., 2002).

Ein weiteres, zukunftsweisendes Thema ist die Erhebung moglicher
Kooperationen auf dem Gebiet der Pflege alter, an HIV/AIDS erkrankter
Menschen. Es wird der Wissensstand der auf Geriatrie bzw. Gerontologie
spezialisierten Arzte, Pflegepersonen und Sozialarbeiter erfragt, ebenso wie ihre
Bereitschaft, diese spezielle PatientInnenpopulation zu betreuen (Hughes, 2011).
Auch mogliche Synergien auf Anbieterebene werden erforscht um fiir die
Betroffenen den Zugang zu optimaler Betreuung zu gewihrleisten (Linsk,

Fowler & Klein, 2003).

Aber auch nationale Gesundheitsbehdrden, deren Aufgaben die Uberwachung,
Erforschung und der Schutz der 6ffentlichen Gesundheit sind, beauftragen
Untersuchungen zum Thema HIV/AIDS, in denen Wissen zu Privalenz, Inzidenz,
Infektionsrisiko und dem Zugang zu HIV-Tests auch altersbezogen ermittelt
werden. Hier ist im Besonderen die Studie des Robert-Koch-Instituts zur
Bestimmung der Inzidenz von HIV-Infektionen in Deutschland zu nennen
(www.rki.de), sowie die Empfehlung des CDC zur routineméBigen Durchfiihrung

von HIV-Tests an Personen bis zum 64. Lebensjahr (www.cdc.gov/hiv/surveillance).

Doch auch der Aspekt der Pravention fiir Personen der Altersgruppe 50+ wird im
Rahmen der aktuellen Forschung nicht auBBer Acht gelassen. Aufklarungs- und
Informationsprogramme in gemeindenahem Setting werden speziell fiir diese
Gruppe generiert und mittels Fragebdgen evaluiert (Orel, Selle, Watson &

Bunner, 2010). Im Rahmen von Befragungen zum Gesundheitsverhalten werden

18



mogliche hemmende Faktoren fiir den Zugang zum HIV-Screening fiir Menschen

ab 50 erhoben (Adekeye, Heiman, Onyeabor & Hyacinth, 2012).

In aktuell verfassten Reviews wird der Stand der sozialwissenschaftlich
relevanten Literatur ermittelt. Das Fehlen von Forschung iiber die komplexen
Interaktionen der einzelnen von der Krankheit, dem Alter und der Gesellschaft
ausgehenden Einflussfaktoren wird festgestellt. Es wird empfohlen, unter
Beriicksichtigung der Heterogenitét der Patientinnepopulation sowie der
Differenzierung der einzelnen Subgruppen, die Bedeutung sowie die
Auswirkungen von Alter und HIV/AIDS zu untersuchen. Hierzu wird die
Kooperation mit dem Gebiet der Gerontologie nahegelegt (Sankar et al., 2011).
Im Besondern wird festgehalten, dass in der vorhandenen Literatur iiber soziale
Einflussfaktoren in Bezug zu HIV, das Alter oftmals, wenn nicht explizit, so doch
implizit ausgeklammert wird und somit diese Teilpopulation ,, unsichtbar“
(Paparini, 2009, S.3) bleibt. Aber auch das komplexe Zusammenspiel der
verschiedenen Stigmata — Homosexualitéit, Migration, Armut, der Krankheit
HIV/AIDS selbst und nicht zu Letzt des Alters — sowie deren kumulative Effekte
werden in der Literatur nicht in ausreichendem Mafe beriicksichtigt. Ebenso
wenig wird der Komplexitit der gesundheitlichen und sozialen Bediirfnisse dieser

speziellen PatientInnengruppe Rechnung getragen (Paparini, 2009).

Im nun folgenden Abschnitt sollen soziale Phinomene, welche das Leben der hier
untersuchten PatientInnepopulation beeinflussen, niher beschrieben werden.
Weiterns werden hier zwei grof3e Forschungsarbeiten ausfiihrlich vorgestellt, die
sich eingehend mit den Bediirfnissen der HIV/AIDS-infizierten Personen des

Alterssegments 50+ beschiftigen.
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4 Einflussfaktoren auf das Leben mit HIV/AIDS im
Alter

4.1 Vorurteil, Diskriminierung und Stigma

Allgemein kann das Vorurteil als Einstellung betrachtet werden, deren Definition
»eine unvorteilhafte Einstellung gegeniiber einer sozialen Gruppe und deren
Mitgliedern *“ (Hogg, Vaughan, 2005, S.350, Ubersetzung der Autorin) lauten
kann. Der Soziologe Erving Goffman beschreibt die Entstehung des Vorurteils
wenn eine soziale Gruppe Merkmale einer anderen sozialen Gruppe als

unzulidnglich im Vergleich zu den eigenen sozialen Normen wahrnimmt.

Diskriminierung hingegen ist ein Verhalten, welches auf einer bestimmten, meist
vorverurteilenden Einstellung beruht. Es wird ein Verhalten beschrieben, das sich
von Verhalten gegeniiber einer positiv oder neutral beurteilten Person oder

Gruppe zum Nachteil der betroffenen Person unterscheidet (Goffman, 1963).

Im alten Griechenland bedeutete das Wort Stigma ,,ein kérperliches Zeichen, das
dazu bestimmt war, etwas Ungewdhnliches oder Schlechtes tiber den moralischen
Status des Zeichentrdgers zu offenbaren’ (Goffman, 1963, S.1). Im Lauf der
Geschichte ging der korperliche Aspekt dieser Definition verloren, es gab kein
tatsdchliches Mal mehr, doch verstand und versteht man noch heute darunter die
Schande und Scham, die damit verbunden sind (Morof Lubkin, 2002, S.171). Das
Mal, sei es nun real oder im iibertragenen Sinn, zeigt eine Andersartigkeit des
Individuums im Vergleich zur Gesellschaft, in der es lebt, auf. Durch diese
Andersartigkeit wird die soziale Interaktion erschwert. Laut Goffman ist ein
Stigma etwas, das ein Individuum von vollstindiger sozialer Akzeptanz
ausschliefit. Die meisten Stigmata werden vom sozialen Umfeld als Bedrohung
angesehen. Goffman unterscheidet drei Arten von Stigmata: die erste umfasst
korperliche Abweichungen von dem, was in der Gesellschaft als Norm angesehen

wird. Diese kann sich je nach Kulturkreis unterscheiden. So kann in einer
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Gesellschaft, die dem Jugendkult front, das Alter mit seinen physischen
Verfallserscheinungen als Abweichung von der Norm betrachtet werden. So ist es
moglich, dass ein dlterer Mensch alleine durch sein Alter in der Gesellschaft nicht

vollstindig akzeptiert wird und ihm die Gleichhaltung verwehrt bleibt.

Die zweite Art von Stigma betrifft Charakterfehler, das heil3t, dass die
Abweichung auf einen Fehler der Person selbst zuriickzufiihren ist. In diese
Gruppe sind auch HIV-infizierte Personen einzureihen, da angenommen wird,
dass die Infektion durch gewissenhafteres Verhalten zu vermeiden gewesen wire.
Auch Suchterkrankungen zdhlen zu dieser Art von Stigma, da es in den Augen

vieler Menschen ausreichen wiirde, das schidigende Verhalten zu vermeiden.

Die dritte Art von Stigma beschreibt Goffman als phylogenetisches Stigma, das
mit dem Vorurteil gleichbedeutend ist (Morof Lubkin, 2002, S.175).

Laut Goffmans Theorie unterscheidet man nicht nur verschiedene Arten von
Stigma, sondern auch zwei Klassen von Stigma-Tragern. Die Einen sind die
bereits diskreditierten, d.h. Personen deren Stigma so offensichtlich erkennbar ist,

dass es nicht mdglich ist, es zu verstecken, zu leugnen oder zu verheimlichen.

Wenn die Abweichung von der geltenden Norm nicht sofort offenbar wird, ist die
Person zwar nicht sofort diskreditiert, jedoch diskreditierbar, da die
Stigmatisierung erst zum Tragen kommt wenn die Andersartigkeit enthiillt wird.
In diesem Zusammenhang kommt es oft zu einem Dilemma (Morof Lubkin, 2002,
S.174f). Der Betroffene ist sich ungewiss, ob er oder sie die Abweichung
verschweigen soll um eine Diskreditierung dadurch zu vermeiden. Es stellen sich
Fragen nach dem ndtigen Ausmalf} der Verschleierung, sowie nach der Auswahl
der moglichen Vertrauenspersonen. Auch bleibt eine solche Verheimlichung eines
Teils der eigenen Person nicht ohne Konsequenz fiir die Person selbst. Zudem
besteht die permanente Gefahr der Entdeckung, was zu einer immerwéhrenden

Anspannung fiithren kann.

21



4.2 Altersdiskriminierung

Die Bedeutung des Alters ist kulturimmanent und daher in seiner Bewertung von
der jeweiligen Gesellschaft abhédngig. In Gesellschaften, in denen die GroBfamilie
das giiltige Familienmodell darstellt, kann das Alter eines Familienmitglieds als
Bereicherung durch Weisheit und Erfahrung betrachtet werden. Dadurch ist auch
das Ansehen der dlteren Personen hoher. In Gesellschaften, in denen die
Kernfamilie das vorherrschende Modell darstellt, ist dies weniger der Fall. Zudem
stellt in diesen Kulturen Jugend einen hohen Wert dar, wenngleich gerade diese
Gesellschaften eine Verschiebung der Alterspyramide zu Gunsten élterer

Jahrgénge verzeichnet.

Der englische Ausdruck ,,ageism* bedeutet Vorurteil und Diskriminierung von
Personen in Zusammenhang mit ihrem Alter, und ldsst sich durch das deutsche

Wort ,,Altersdiskriminierung* iibersetzen (Hogg, Vaughan, 2005, S.364).

In Zusammenhang mit dem Alter eines Menschen kommen verschiedene
Stereotype zum Tragen. Diese sind ,,weit verbreitete wertende
Personlichkeitsbilder, die sozialen Gruppen und ihren Mitgliedern zugeschrieben

werden ““ (Hogg, Vaughan, 2005, S.355; Ubersetzung. der Autorin).

So wird Altersdiskriminierung zur negativen Einstellung dem Altern gegeniiber,
da man von der Annahme ausgeht, dass Altern ,,Menschen unattraktiv,
unintelligent, asexuell, erwerbsunfihig und geistig inkompetent “ macht (Atchley,

Barusch, 2004, S.439; Ubersetzung der Autorin).

Unter diesen Annahmen, wird die Moglichkeit einer Kontamination élterer
Personen mit sexuell iibertragbaren Krankheiten von der Gesellschaft — und daher
von den Gesundheitsbeauftragten — kaum in Betracht gezogen. Wobei sich éltere
Menschen in ihrem Risikoverhalten kaum von Jiingeren unterscheiden.
Untersuchungsergebnisse deuten darauf hin, dass, im Gegenteil, das
Risikoverhalten mit zunehmendem Alter ansteigt. Durch langjahrige

Paarbeziehungen und der abnehmenden Notwendigkeit der Empféangnisverhiitung,
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betrachten die Betroffenen sich selbst meist nicht als Risikogruppe fiir HIV/AIDS

und vernachldssigen daher priventive Maflnahmen (Adekeye et al., 2012).

Ebenso werden éltere Menschen nicht mit Substanzabusus in Verbindung
gebracht. Somit wird ein weiterer Ubertragungsweg sowohl von der Gesellschaft
im Allgemeinen als auch von den Vertretern der Gesundheitsberufe aufler Acht

gelassen. (Emlet, 2006; Sankar, 2011)

Das negative Bild des Alters fithrt zu geringerem Mitgefiihl mit den dlteren von
HIV-betroffenen Personen, da ein Mehr an Wissen und Weisheit von dieser
Altersgruppe erwartet wird und damit die Ansteckung mit dem Virus als

Fahrldssigkeit gewertet wird (Emlet, 2006).

4.3 HIV/AIDS-Stigma

Die Infektion mit dem HI-Virus und die Erkrankung AIDS 16sten und 16sen bis
heute, da die Atiologie lange unklar war und eine Heilung bis heute nicht mdglich
ist, groBe Angste aus. Die Tatsache, dass AIDS zu den sexuell iibertragbaren
Erkrankungen zahlt, fiigt dieser Erkrankung einen moralischen Aspekt hinzu und

stigmatisiert die betroffenen Personen noch zusétzlich.

HIV-Stigma kann als vorverurteilende Einstellung definiert werden, welche sich
in Abwertung, Diskreditierung und Diskriminierung von HIV/AIDS-betroffenen
Personen duBert (Herek, Mitnick, Burris, 1998).

Es handelt sich hier um ein multidimensionales Konstrukt, welches gelebt bzw.
dargestellt oder empfunden werden kann (Green, Platt, 1997). Die dargestellte
oder gelebte Stigmatisierung bezieht sich auf diskriminierende oder abwertende
Handlungen, wihrend empfundenes Stigma mit Scham, Schuldgefiihlen und der

Angst vor gelebter Stigmatisierung einhergeht (Emlet, 2006).

Trotz der Abnahme offenkundiger Stigmatisierung seit den 1990er Jahren,
beherrschen immer noch in groBem Malle Angst, Eckel und Unbehagen den

Kontakt zu HIV-infizierten Personen (Herek, Capitanio, Widaman, 2002).
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So werden éltere HIV-positive Personen doppelt stigmatisiert, einerseits durch ihr
Alter in einer Gesellschaft, in der Jugend einen eigenen Wert darstellt, und
anderseits durch ihre Erkrankung, die mit Schamgefiihlen und Herabminderung

durch das Umfeld einhergeht.

4.4 Homosexualitat und Homophobie

Grundsatzlich sind, den Begriff Homosexualitét betreffend, zwei Aspekte zu
unterscheiden. Zum einen handelt es sich um gleichgeschlechtliche
Sexualkontakte, zum anderen handelt es sich um eine sexuelle Identitdt. Diese

beiden Aspekte treten nicht notwendigerweise gemeinsam auf.

Gleichgeschlechtliche sexuelle Kontakte kamen in allen Epochen und Kulturen
vor. In Abhingigkeit verschiedener kultureller, traditioneller und religidser
Einfliisse wurden diese Kontakte akzeptiert oder verboten. Im historischen
Verlauf drohte den Zuwiderhandelnden lange Zeit die Todesstrafe.
Homosexualitét als Identitét und Orientierung entwickelte sich erst im

18. Jahrhundert (Greenberg, 1988).

Ab Mitte des 19. Jahrhunderts gewann das Bild der Homosexualitit als
psychischer Stérung an Bedeutung, welches die Betroffenen zwar
entkriminalisierte, aber dafiir pathologisierte (Krafft-Ebing, 1898). Sigmund
Freud betrachtete Bisexualitdt als die eigentliche sexuelle Orientierung,
Heterosexualitit als ,, Einschrdnkung der Objektwahl““ und Homosexualitit ,, als

Abweichung der sexuellen Funktionen, hervorgerufen durch eine gewisse

Stockung der sexuellen Entwicklung “ (Freud, 1960 S.261; Freud, 2000, S.4).

Im Rahmen der sexualwissenschaftlichen Forschung entwickelten sich genetische,
endokrinologische und psychoanalytische Erklarungsansitze fiir die Ausbildung
sexueller Priaferenzen. Laut einer neueren Studie von 2012 sind so genannte
epigenetische Einfliisse fir die sexuelle Orientierung verantwortlich (Rice,

Friberg, Gavrilets, 2012).
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1973 wurde Homosexualitdt von der American Psychiatric Association (APA) aus
dem von ihr herausgegebenen ,,Diagnostical and Statistical Manual of Mental
Disorders* (DSM) in der zweiten bearbeiteten Auflage, gestrichen.

Auch die Weltgesundheitsorganisation (WHO) entfernte 1992 in der 10. Auflage
der von ihr herausgegebenen ,,International Classification of Diseases® (ICD-10),

Homosexualitét aus der Liste der Erkrankungen.

In GroBbritannien ergab eine Umfrage des Office for National Statistics aus dem
Jahr 2011/2012 eine Selbsteinschédtzung von 1,1 Prozent aller befragten Personen
als homosexuell (www.ons.gov.uk). Laut einer reprasentativen Untersuchung des
Center for Disease Control and Prevention (CDC) vom Mérz 2011 bezeichnen
sich 1,7 Prozent der amerikanischen Manner zwischen 15 und 44 Jahren als

homosexuell (www.cdc.gov).

Die Lebensbedingungen fiir homosexuelle Menschen sind weltweit sehr
homogen. Zum einen werden Homosexuelle derzeit in 78 der193 Mitgliedsstaaten
der Vereinten Nationen strafrechtlich verfolgt. Zum anderen existieren weltweit in
34 Landern und 17 US Bundesstaaten gesetzliche Regelungen zur

gleichgeschlechtlichen Partnerschaft.

Aktuelle Untersuchungen bestétigen, dass Menschen, die von einer angeborenen
sexuellen Orientierung ausgehen, eine tolerantere Haltung gegeniiber
Homosexuellen haben als jene, die es als beeinflussbare und personliche Wahl

ansehen (Sheldon, Pfeffer, Epstein, Jayaratne, Feldbaum, Petty, 2007).

., Homophobie kann als irrationale Angst, Aversion sowie Diskriminierung von
Homosexualitit oder Homosexuellen definiert werden** (Merriam-Webster’s

Medical Dictionary, 2013; Ubersetzung der Autorin).

Sozialwissenschaft und Psychologie zeigen eine Vielzahl von Einflussfaktoren
auf, um das komplexe Phidnomen zu beleuchten. Aus sozialpsychologischer Sicht,
werden durch das soziale Lernen Vorurteile und Stereotypen verfestigt und

weitergegeben. Ebenso wird die Tendenz aufgezeigt, auf ungewohntes und nicht
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regelkonformes Verhalten mit Verunsicherung und Ablehnung zu reagieren

(Hogg, Vaughan, 2005).

Der tiefenpsychologische Zugang stellt Homophobie als Angst vor der
Infragestellung der eigenen Identitét oder der zentralen Normvorstellungen sowie
der Gefdhrdung des Selbstwertes dar (Wiesendanger, 2002; Hogg, Vaughan
2005). So wiren junge oder unsichere Menschen sowie konservative und streng

gldaubige Menschen diesbeziiglich besonders vulnerabel.

Auch im Rahmen professioneller Pflege kann Homophobie zum Tragen kommen,
da — wie mehrere Untersuchungen bestitigen — ein hoheres Mal an Homophobie

seitens der Pflegepersonen sowohl die Einstellung als auch die Pflegebereitschaft
negativ beeinflussen. In diesem Zusammenhang ist auch eine Abnahme an

Empathie zu verzeichnen (Rondahl et al., 2003; Lohrmann et al., 2000).

Rondahl weist zusétzlich auf einen Mangel an diesbeziiglicher Erfahrung sowie
auf das junge Alter und den Einfluss des kulturellen Hintergrunds einzelner

Teilnehmerinnen hin (Rondahl et al., 2003).

4.5 Isolation

,»Mit dem Begriff soziale Isolation beschreibt die Sozialpsychologie die
Lebenssituation von Menschen, die in stark unterdurchschnittlichem Ausmaf3
gesellschaftliche Kontakte zu anderen Menschen unterhalten“ (Online im

Internet: uniprotokolle.de. 2011).

Eine grof3e Zahl von Faktoren beeinflussen die soziale Isolation und die
Moglichkeit sie zu vermeiden. Diese konnen zueinander in Wechselwirkung
stehen und einander verstarken. Es sind dies Faktoren, die den ungehinderten
Kontakt zur Umwelt und den Mitmenschen erschweren. Anhand von exogenen
Faktoren haben sich Risikogruppen herauskristallisiert, die im Vergleich zur

Gesamtbevolkerung eher dazu neigen, ein isoliertes Leben zu fiihren. Zudem
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kommen noch endogene Faktoren, die ein Teil der Personlichkeit des Einzelnen
sind, und auch Einfluss auf die Moglichkeit der Teilnahme am sozialen Leben
haben. Im Rahmen dieser Arbeit sind die Risikogruppen der alten Menschen,
chronisch Kranken, Migranten sowie Personen, die nicht am Arbeitsleben
teilnehmen konnen, von besonderer Bedeutung (Lauth, Viebahn, 1987, S.71ff,
S.163ff, S.177ff). Die Isolation kann einerseits tatsdchliche Einsamkeit bedeuten,
aber auch den ausschlieSlichen Kontakt zu einer Gruppe von Personen mit
dhnlichen Problemen, Bediirfnissen oder Ansichten. Dies hilft zwar ein Gefiihl der
Normalitéit zu produzieren, jedoch schrinkt es die Kontaktaufnahme zur
Gesamtbevolkerung ein. Es entsteht eine Art Subkultur (Morof Lubkin, 2002,
S.178).

Isolation kann jedoch nicht nur durch die oben genannten Faktoren, sondern auch
durch Verlust eines urspriinglich vorhandenen Netzwerkes und dessen
Unterstlitzung entstehen. Die empfundene Einsamkeit 16st haufig Stress aus,
welcher seinerseits negative Auswirkungen auf das Immunsystem zeigt, was zu
einem rascheren Fortschreiten der hier untersuchten Erkrankung fithren kann

(Bharan et al., 2008).

Als besonders belastend wird Isolation empfunden, wenn diese sich als Folge von
Stigmatisierung entwickelt. Auch im Rahmen von Senioreneinrichtungen oder
Gemeinschaften, deren Aufgabe die Erfiillung einer sozialen Netzwerkfunktion
ist, kann es durch das Bekanntwerden des Gesundheitsstatus oder anderer
stigmatisierender Faktoren zu Isolation kommen. Distanziertes Verhalten und
Ablehnung kann von Mitbewohnern bzw. der Peergruppe oder aber auch von

geschultem Personal ausgehen (Emlet, 2006).

4.6 Armutsgefahrdung

Nach der EU-Berichterstattung gelten alle Personen, deren jahrliches
Haushaltseinkommen geringer ist als 60 % des Medianlebensstandards, als

armutsgefihrdet. Die Armutsgefihrdungsquote in Osterreich liegt bei ca. 12,6 %.
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Rund 52 % der armutsgefihrdeten Personen in Osterreich leben in dauerhaft, d.h.
mindestens zwei Jahre hintereinander, armutsgefdhrdeten Haushalten. Es sind
jedoch nicht alle Menschen gleich armutsgefdhrdet, auch hier lassen sich stérker

betroffene Gruppen ermitteln.

Als Risikogruppen gelten Langzeitarbeitslose, mit einer Armutsgefdhrdung von
50 % und 25 % manifester Armut, aber auch Personen, die von Sozialleistungen
leben, sind zu 50 % armutsgefdhrdet bzw. manifest arm. Migranten und
Migrantinnen leben zu 13 % in manifester Armut, aber auch Frauen und allein
lebende Personen sowie Menschen mit Behinderung oder chronischer Krankheit

sind von Armut stirker betroffen als die Gesamtbevolkerung.

In Osterreich sind ca. 8 % der Bevolkerung ab 15 Jahren, aufgrund von
gesundheitlichen Beeintrachtigungen armutsgefihrdet. Als Parameter gelten ein
subjektiv als schlecht eingeschitzter Allgemeinzustand, eine aufgrund mangelnder

Gesundheit eingeschrinkte Lebensfiihrung sowie eine chronische Krankheit.

Doch bedeutet Armut nicht nur einen Mangel an finanziellen Ressourcen, sondern
hat auch einen starken Einfluss auf sozialen Faktoren, die auf den ersten Blick
nicht unmittelbar mit Geld in Verbindung stehen. Soziale Netzwerke und im
Notfall unterstiitzende Freunde und Angehorige sind beinahe drei Mal schwicher
ausgepragt als bei nicht gefdhrdeten Menschen. Bei manifest armen Personen liegt

der Anteil der Menschen, die iiber kein belastbares Netzwerk verfiigen, bei 20 %.

Auch die soziale Isolation ist bei Menschen in manifester Armutslage mit ca.15 %
mehr als doppelt so hoch wie bei nicht von Armut betroffenen Menschen. Das
bedeutet, sie haben weniger als einen telefonischen Kontakt pro Woche zu
Freunden, Verwandten oder Nachbarn. Diese Daten gelten fiir Osterreich und
stehen in engem Zusammenhang mit dem Ortlichen Sozialsystem (Online im

Internet.bmask.gv.at/). In anderen Staaten Europas, z.B. in Grof3britannien, liegt

die Armutsgefahrdungsquote bei 19 %.
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5 Angste und Bediirfnisse der Betroffenen

Im nun folgenden Kapitel sollen anhand eingehender Betrachtung zweier grof3er
Erhebungen aus den USA (Karpiak, Shippy & Cantor, 2006) und GroBbritannien
(Power, Bell & Freemantle, 2009) die Angste und Bediirfnisse der Gruppe der
iiber 50-jdhrigen HIV-Infizierten bzw. an AIDS erkrankten Personen
herausgearbeitet werden. Die beiden Studien wurden ausgewéhlt da sie einen
Uberblick iiber alle Themenbereiche bieten, welche bis jetzt im Rahmen der hier
verwendeten Forschungsarbeiten als fiir diese PatientInnepopulation bedeutend

ermittelt wurden.

5.1 Demographische Daten und Hintergrundinformationen

Bei den Teilnehmerlnnen der Studie ,,The 50Plus Project aus dem Jahr 2009
handelt es sich um 410 in GroBbritannien lebende, HIV-positive Personen im
Alter zwischen 50 und 78 Jahren (Power, Bell & Freemantle, 2009 S.9 ff).

Die quantitative Erhebung wurde mittels Fragebogen durchgefiihrt, der iiber
verschiedene gemeindenahe Hilfsorganisationen oder einschldgige
Beratungseinrichtungen und Medien verbreitet wurde. Die Auswertung erfolgte
mit Hilfe von SPSS (Statistical Package for the Social Sciences). Weiterns wurden
40 qualitative Interviews durchgefiihrt, transkribiert und mit Hilfe der NVivo8
Software ausgewertet.

Die Studie kann als repridsentativ bezeichnet werden. Laut Daten der britischen
Gesundheitsbehorden leben aktuell in GroBbritannien 10.286 HIV-positive
Personen der Altersgruppe 50-plus. Die Studienteilnehmerlnnen stellen somit
4% der Zielpopulation dar. Auch in Bezug auf Geschlecht, ethnischer
Zugehorigkeit und sexueller Orientierung sind die TeilnehmerInnen représentativ.
Lediglich afrikanisch-stimmige Manner waren im quantitativen Teil der Studie
unterrepriasentiert, was jedoch durch eine tliberdurchschnittliche Anzahl dieser
Personen als Interviewpartner wieder kompensiert wurde. Die drei Hauptgruppen

gliederten sich wie folgt.
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e Homosexuelle/bisexuelle Ménner aller ethnischer Gruppen
e Afrikanisch-stimmige Frauen

e Weille Heterosexuelle (Ménner und Frauen)

Die ROAH (Research on Older Adults with HIV)-Studie (Karpiak, Shippy &
Cantor, 2006 S.7fff) fiihrte eine Erhebung mittels Fragebogen mit
914 TeilnehmerInnen in den USA durch. Das Erhebungsinstrument umfasste
bereits existierende standardisierte Testverfahren. Die Stichprobe setzte sich aus
640 Mannern und 264 Frauen zusammen. Das Durchschnittsalter betrug
55,5 Jahre, 58 % der Befragten waren 50-55 Jahre, 26 % 56-60 Jahre und
16 % iiber 60 Jahre alt. Die Halfte der Teilnehmerlnnen waren Afroamerikaner,
1/3 Lateinamerikaner und 14 % Weille; die restlichen 4 % bezeichneten sich als
Asiaten oder andere. 83 % waren gebiirtige US-Amerikaner. 67 % bezeichneten
sich als heterosexuell und 33 % als homo- oder bisexuell.
Die Fragebogen wurden iiber verschiedene AIDS-Hilfsorganisationen, private und
offentliche Krankenhduser und die KlientInnendatenbank der
Forschungsorganisation ACRIA (AIDS Community Research Initiative of
America) verteilt. Die Einschlusskriterien waren:

- das Alter (50 und ilter)

- wohnen im eigenen Heim

- ausreichende Englischkenntnisse um den Fragebogen auszufiillen

5.2 Beruf, Einkommen und Wohnsituation

Die Befragung im Rahmen der Erhebung “50Plus Project” (Power, Bell &
Freemantle, 2009, S.28ff) zum Thema Berufstétigkeit ergab eine Arbeitslosenrate
von 23%, im Vergleich zu 4% in derselben Altersgruppe der
Gesamtbevolkerung. Die Berufstitigkeit lag bei 50,3 % in der Gruppe der
Befragten im Vergleich zu 74,9 % in der Referenzpopulation. Besonders stark

betroffen war die Gruppe der afrikanisch-stimmigen Frauen. Dies ldsst sich auf
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fehlende Arbeitsgenehmigungen flir Migrantlnnen zuriickfiihren. Viele Personen
berichteten auch von einem schlechten Gesundheitszustand, z.B. dem Fatigue-
Syndrom, welches sie zur Aufgabe ihrer Arbeit zwang. Hingegen waren 26 % der
Personen nach Erreichen des Pensionsantrittsalters noch berufstitig. Die
Haufigkeit in der Gesamtbevolkerung ist um 50 % geringer. Es existieren fiir
diese Gruppe, die sowohl durch das Alter als auch durch HIV Benachteiligung
erfiahrt, kaum Programme zur Reintegration in den Arbeitsmarkt.

Der vergleichsweise geringe Anteil an Berufstétigen in dieser Gruppe schldgt sich
auf das durchschnittliche Einkommen dieser Personen nieder. 10 % verfiigen iiber
ein Einkommen unter £ 96 pro Woche oder £ 5000 pro Jahr, was deutlich unter
der Armutsgrenze von £ 115 pro Woche liegt. In der Gruppe der afrikanisch-
stimmigen Migrantinnen gilt das sogar fiir jede vierte Befragte.

44,9 % der Studienteilnehmerlnnen berichteten manchmal bzw. nie geniigend

Geld zur Deckung ihrer Grundbediirfnisse zu haben.

Sozialleistungen stellen die zweitgroBBte Einnahmequelle dar. Deren Kiirzungen
verursachen bei allen Befragten groB3e Unsicherheit. Auch sind viele Personen
nicht iiberzeugt, ihre Anspriiche zu kennen und den Uberblick iiber die
Moglichkeiten des Unterstiitzungssystems zu haben. Hier ist es oft der Erhalt
einer privaten Pension oder einer anderen Zuwendung, die die Menschen von
weiteren Unterstlitzungsangeboten ausschlie3t, da der Bedarf zur Kostendeckung
nicht beriicksichtigt wird. 62,9 % der Befragten berichten, dass ein grofler Bedarf
an Beratung in finanziellen Angelegenheiten besteht. Doch manchen Personen
widerstrebt die Vorstellung, nach einem arbeitsreichen Leben von sozialer
Unterstiitzung leben zu miissen.

Uber zusitzliche finanzielle Absicherung, wie z.B. Lebensversicherungen,
verfiigen nur 18,3 % der Befragten, da mit Ausbruch der Epidemie den
Betroffenen der Zugang zu solchen Produkten verwehrt blieb. In der Subgruppe
der Migrantinnen verfiigt die Mehrheit iiber keinen Versicherungsschutz.
Lediglich Personen, deren Diagnosestellung erst kurz zuriick liegt, verfligen iiber
Privatpensionsanspriiche oder Firmenpensionen. Die Mehrheit der Befragten gibt

an, in Zukunft mit einer staatlichen Pension ihr Auslangen finden zu miissen.
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Diese wiirde aber, durch ihre geringe Hohe, nur ein Leben unter der Armutsgrenze
ermdglichen. Daher sind Zukunftsédngste, Hoffnungslosigkeit und das Gefiihl der
Hilflosigkeit unter den Studienteilnehmerlnnen weit verbreitet (Power, Bell &
Freemantle, 2009, S.33).

Die Wohnsituation betreffend, zeigt die Studie ebenfalls Unterschiede zwischen
der untersuchten Population und der Referenzpopulation auf. 81,2 % der in
Grofbritannien lebenden Personen dieser Altersgruppe sind Eigentlimer ihrer
Wohnung oder ihres Hauses. Dies trifft lediglich auf 52,7% der
StudienteilnehmerInnen zu. Zudem war ein paradoxes Phdnomen zu erkennen. In
den 80er und 90er Jahren, bei Ausbruch der Epidemie, wurden den Betroffenen
groBziigig geforderte Wohneinheiten zugeteilt, deren Finanzierung aber nur durch
staatliche Forderung gesichert war. Diese wiirde jedoch entfallen sobald der
Mieter oder die Mieterin einer bezahlten Arbeit nachginge. Dadurch wiirde es bei
Reintegration in den Arbeitsmarkt zu massivem Ansteigen der Wohnkosten und
damit zur Verarmung kommen. Lediglich 3 % der Befragten gaben an, in
betreuten Wohneinrichtungen oder Heimen zu leben. Doch besonders diese
Wohnmoglichkeit, mit medizinischer, pflegerischer und sozialer Betreuung, 16ste
bei den meisten Personen Unsicherheit und Angste aus (Power, Bell &
Freemantle, 2009, S.34f).

Da der gesundheitliche Abbauprozess bei an HIV/AIDS-erkrankten Personen
frither einsetzt, wiirde dies einen Einzug in eine Institution schon in einem
vergleichsweise jlingeren Alter notwendig machen. Ein 61-jahriger homosexueller
Mann meinte ,,Ich wdre dort der einzige Schwule zwischen lauter 90-jdhrigen
Frauen, und ganz sicher auch der einzige mit HIV.* (Power, Bell & Freemantle,
2009, S.35). Dieser Satz impliziert auch die Angst vor Stigmatisierung aufgrund
der sexuellen Orientierung. Aber auch die Angst vor Unwissenheit und
Vorurteilen seitens des Personals, ebenso wie vor inadidquater Behandlung des
komplexen Krankheitsbildes, fithrten zu Skepsis gegeniiber solchen Institutionen

(Power, Bell & Freemantle, 2009).

Die Ergebnisse der ROAH-Studie (Karpiak, Shippy & Cantor, 2006) bieten ein

dhnliches Bild. Trotzt eines mit der Gesamtbevolkerung vergleichbaren
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Bildungsniveaus ist die wirtschaftliche Lage der Befragten wesentlich schlechter.
Die Mehrheit der Studienteilnehmerlnnen geben an, nicht berufstitig zu sein.
54 % sind erwerbsunfdhig, 20 % arbeitslos und 7 % Pensionisten. Lediglich 8 %
der Befragten sind berufstitig und 3 % gehen einer ehrenamtlichen Tatigkeit nach.
53 % berichteten ,,gerade so iiber die Runden zu kommen® und 23 % verfiigen
iiber zu geringe finanzielle Ressourcen um ihre Kosten zu decken. Diese
Datenlage fiihrt zu dem Schluss, dass sich die Befragten am unteren Ende des
soziodkonomischen Spektrums befinden. Zur Wohnsituation an sich gibt diese
Studie wenig Information. Das Wohnen im eigenen Heim stellt ein
Einschlusskriterium fiir diese Untersuchung dar. Weiterns geben 70 % der
Befragten an, in einem Ein-Personen-Haushalt zu leben. In der
Vergleichspopulation ist dies nur zu 35 % der Fall (Karpiak, Shippy & Cantor,
2006, S. 10).

5.3 Soziale Beziehungen, Unterstiitzung und Wohlbefinden

Ein-Personen-Haushalte bilden nicht nur in der New Yorker Studie (Karpiak,
Shippy & Cantor, 2006) mit 70 % die Mehrheit, auch die Teilnehmerlnnen der
britischen Studie (Power, Bell & Freemantle, 2009, S.36) geben zu 46,8 % an
alleine zu leben. In diesem Zusammenhang spielt soziale Isolation eine
bedeutende Rolle. Dies ist auf unterschiedliche Faktoren zuriickfiihren. In der
Gruppe der homosexuellen Ménner hat Jugend einen sehr hohen Stellenwert, aber
auch die Angst vor HIV schlieB3t diese Befragtengruppe oft von Sozialkontakten
aus (Power, Bell & Freemantle, 2009, S.47). In der Gruppe der Migrantinnen war
sowohl die Trennung von der Herkunftsgesellschaft von grofiter Bedeutung, als
auch die Tatsache, in ihren Herkunftslindern bzw. von ihren Landsleuten wegen
ihrer Erkrankung stigmatisiert und vom gesellschaftlichen Leben ausgeschlossen
zu werden (Power, Bell & Freemantle, 2009, S.42f). Weille heterosexuelle
Personen berichteten vorwiegend vom Tod des Partners oder der Partnerin sowie
von Trennung und Scheidung. Trotzdem stellten jene Personen, die in einer

Partnerschaft lebten, mit 35,9 % die zweitgroBte Gruppe. Aber auch Armut stellte
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sich als sozial einschrankender Faktor dar, da oftmals die Moglichkeit
Besuchsdienste zu finanzieren fehlte.

Um Einsamkeit und Isolation zu entgehen engagierten sich 43,7 % in
Organisationen fiir, von HIV Betroffene, 33,2 % leisteten Freiwilligenarbeit oder
ehrenamtliche Tatigkeiten. Diese Tatigkeiten wurden oft in denselben
Serviceeinrichtungen geleistet, in denen diese Personen selbst Unterstiitzung

erhielten (Power, Bell & Freemantle, 2009, S.36ff).

Die Ergebnisse der New Yorker Studie weisen darauf hin, dass nur 15 % der
Befragten in Partnerschaften leben, 9 % leben mit Angehdrigen und 6 % leben mit
Freunden. Im Vergleich dazu geben 32 % der Gesamtbevolkerung New Yorks im
Alterssegment 65+ an, alleine zu leben. Die Bedeutung von Angehdrigen,
Freunden als selbstgewdhlter Familie sowie von sonstigen sozialen Netzwerken
steigt mit dem Alter stark an, da diese Netzwerke immer mehr zur Bewaltigung
des Alltags geniitzt werden (Karpiak, Shippy & Cantor, 2006, S.22ff). Zudem
besteht bei idlteren Menschen der starke Wunsch, von nahe-stehenden Personen
betreut zu werden (Cantor, 1979). Um das Ausmal, der von Angehorigen
geleisteten Pflege- und Betreuungsarbeit zu ermitteln, wurden die
Teilnehmerlnnen nach Anzahl der Angehdrigen und Héufigkeit der Kontakte
befragt. 40 % hatten lebende Eltern, jedoch nur 27 % berichteten iiber
regelmifBigen Kontakt zu diesen. 54 % der Befragten hatten Kinder, aber nur
38 % hatten auch regelméBigen Kontakt zu ihnen. Noch deutlicher war der
Unterschied bei Geschwistern; hier berichteten 80 % der Befragten, Geschwister
zu haben, doch lediglich 44 % hatten auch Kontakt zu ihnen. Die Hélfte der
StudienteilnehmerInnen berichtete liber andere Angehorige, wobei 33 % auch
regelmifBigen Kontakt zu ihnen hatten. Die meisten Befragten erklirten, selten
bzw. unregelmdfig Unterstiitzung von ihren Angehdrigen zu erhalten, wenngleich
nur die wenigsten meinten, dass ihre Bitte um familidre Unterstiitzung abgelehnt
wiirde.

Trotz der von allen Befragten bevorzugten Betreuung und Unterstiitzung durch

nahe-stehende Personen, gaben 25 % der Teilnehmer und Teilnehmerinnen an,
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professionelle Hilfe in Anspruch zu nehmen. Weitere 15 % nahmen ehrenamtliche

Hilfe in Anspruch.

Hier wurden die Bereiche ermittelt in denen der Unterstiitzungsbedarf besteht.

56 % der Befragten bendtigten Hilfe bei den Aktivititen des tiglichen Lebens
(ATLs), wie z.B. Einkaufen, Haushaltsfiithrung oder Besorgungen. 44 % hingegen
verfiigten iiber keinerlei Unterstiitzung. Dieses Ausmall an Hilfe und
Unterstiitzung wurde von 71 % der Personen als ausreichend bezeichnet.
Hingegen berichteten ca.1/3 (29 %), keine bedarfsdeckende Hilfe zu erhalten
(Karpiak, Shippy & Cantor, 2006, S.23fY).

Grofle Bedeutung kam den Freunden der befragten Personen, als selbst gewahlter
Familie, zu. 69 % konnten auf enge Freunde verweisen, 66 % pflegten auch
regelméfBigen Kontakt zu ihnen. Der Nutzen dieser Beziehung lag weniger in
praktischer Hilfe als in emotionaler Unterstiitzung. Da es sich bei diesen Freunden
meist um ebenfalls HIV-infizierte Personen handelte, waren diese, ob eigener
Einschrankungen, kaum zu physischen Hilfeleistungen heranzuziehen. 40 % der
Teilnehmerlnnen berichteten iiber einen Freundeskreis, welcher mehrheitlich aus
ebenfalls HIV-infizierten Personen bestand. Lediglich 20 % der Befragten
erklérten, keine HIV-positiven Freunde zu haben

74 % der Befragten erkldrten, sich zur emotionalen Unterstlitzung mit mindestens
einer Person iiber Angste und Sorgen austauschen oder beratschlagen zu konnen.
Doch 42 % berichteten, dass ihr Bediirfnis nach emotionaler Hilfe und
Unterstiitzung nicht gedeckt werden kann. Daraus ldsst sich erkennen, dass
besonders das Fehlen psychischer und emotionaler Unterstiitzung fiir die befragte
Personengruppe ein massives Problem darstellt.

Mittels des UCLA Einsamkeitsfragebogens wurde ein bedeutender Aspekt
emotionaler Bediirfnisse ermittelt: die empfundene Einsamkeit. Die Skala umfasst
20-80 Punkte. Die Hohe des Wertes bestimmt das Mall der Einsamkeit. Der
Mittelwert in dieser Stichprobe betrug 53 Punkte. Im Vergleich dazu, lieB sich bei
Senioren (im Alter von 65+) aus der Gesamtbevolkerung lediglich ein Mittelwert

von 32 Punkten ermitteln.
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So lésst sich zusammenfassend sagen, dass bei dlteren HIV-infizierten Personen,
ein erhohtes Risiko besteht, wegen mangelnder Unterstiitzung, nicht im
gewohnten Umfeld leben und altern zu konnen (Karpiak, Shippy & Cantor, 2006,
S.26).

5.4 Gesundheit

Im folgenden Abschnitt sollen die unterschiedlichen Aspekte der Gesundheit der

StudienteilnehmerInnen beleuchtet werden.

Einleitend ist zu sagen, dass es sich bei den Teilnehmerlnnen beider, in diesem
Abschnitt behandelten Studien, um sehr heterogene Gruppen handelt.

Die Teilnehmerlnnengruppe der von Power, Bell & Freemantle durchgefiihrten
Erhebung besteht zu 21 % aus Langzeitiiberlebenden. Bei 42 % der Personen
besteht die Diagnose seit dem Jahr 2000, und in 21,1 % der Félle hat deren
Infektion in den vergangenen fiinf Jahren stattgefunden. Nach Angaben der
britischen nationalen Statistik, stellten Personen des Alterssegments 50+, beinahe
10 % der Inzidenz des Jahres 2008. Die Subgruppen unterscheiden sich in Bezug
auf die Infektionsdauer. In den Gruppen der afrikanisch-stimmigen Frauen sowie
der weien heterosexuellen Personen iliberwiegen die Neuinfektionen. Die Gruppe
der homosexuellen bzw. bisexuellen Mainner besteht zum Grofteil aus

Langzeitliberlebenden (Power, Bell & Freemantle, 2009, S.17f).

Medikation und Multimorbiditéit

Die Entwicklung der HAART stellte einen Meilenstein in der Behandlung von
HIV/AIDS dar und verdnderte damit das Erscheinungsbild von einer akuten zu
einer chronischen Erkrankung. Doch die komplexe Wirkungsweise der
verabreichten Therapie und die bis zum heutigen Tag fehlenden
Langzeiterfahrungen, erschweren genaue Prognosen zum weiteren Verlauf der
Erkrankung und dessen Auswirkung auf die Verdnderungen des fortschreitenden

Alters der PatientInnen.
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Durch die im Rahmen des Alterungsprozesses reduzierte Funktion des
Immunsystems, mit einem raschen Absinken der CD4-Zellenzahl, fiihrt eine
unbehandelte HIV-Infektion bei einer élteren Person zweimal hidufiger zum Tod
als bei einer jlingeren Person. Diese Tatsache wiirde eine friihzeitige Diagnose bei
dlteren Menschen dringend notwendig machen, um einen rechtzeitigen
Therapiebeginn zu ermodglichen. Doch da Personen dieser Altersgruppe nicht als
Risikogruppe wahrgenommen werden, ist eine spdte, meist auch nur zufillig
gestellte Diagnose bei dieser Population eher der Fall. Jedoch sind bereits drei
Monate nach Behandlungsbeginn keine altersabhdngigen Unterschiede in der
Therapiewirkung mehr zu erkennen. Dies konnte zum Teil auf die konsequentere
Beachtung der therapeutischen Vorgaben in der élteren Patienten- und
Patientinnen-Population zuriickzufiihren sein.

So berichten 91,4 % der Befragten, regelmiBig HIV-Behandlungszentren
aufzusuchen in welchen 88 % antiretrovirale Therapie erhalten. Obwohl die
Einnahmemodalititen als anspruchsvoll gelten, berichtet nur ein sehr geringer
Anteil von 4,8 % der StudienteilnehmerInnen von Adhirenz-Schwierigkeiten. Das
grofite Problem stellten die Nebenwirkungen der Therapie dar; 54,7 % der
Befragten geben an, darunter zu leiden (Power, Bell & Freemantle, 2009, S.18).
Eine groBe Zahl an Forschungsarbeiten beschéftigt sich mit Nebenwirkungen und
Wechselwirkungen der verschiedenen antiretroviralen Medikamente. Als
bedeutendes Problem hat sich die verstirkt auftretende Osteopenie bzw.
Osteoporose bei mit HAART behandelten Personen erwiesen. Es zeigt sich, dass
die verabreichten nukleosidale Reverse Transkriptase-Inhibitoren (NRTIs) das
Gleichgewicht im Knochenmetabolismus stdren, was zu einer verringerten
Knochendichte fiihrt, wodurch ein erhohtes Risiko fiir Knochenbriiche, aber auch
fiir chronische Schmerzen, besteht (Pan, Yang, Ballinger, McDonald, 2006).

2/3 der Befragten geben an, zusitzlich wegen weiterer chronischer, meist typisch
altersassoziierter Beschwerden behandelt zu werden. Dies kann rasch zu
Polypharmazie fiihren, wobei es zu komplexen und schlecht einschitzbaren

Wechselwirkungen kommen kann.
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Um diese Entwicklungen  zu  beleuchten @ und  gegebenenfalls
Interventionsmdglichkeiten zu entwickeln, bedarf es noch weiterer Forschung.
Von der Studienstichprobe ausgehend, leiden HIV-infizierte Personen doppelt so
hdufig unter chronischen Erkrankungen, als dies bei der Vergleichspopulation in
der Gesamtbevolkerung der Fall ist. Lediglich 1/3 der Befragten weisen keine
chronischen Erkrankungen auf. Im Vergleich dazu sind 57 % der 45- bis 74-
jahrigen Personen in Grofbritannien, laut Statistik 2010, beschwerdefrei.
Zusitzlich ist zu bedenken, dass die Forschungsteilnehmerlnnen die HIV-
Infektion bei der Aufzdhlung ihrer chronischen Erkrankungen nicht

mitberiicksichtigten.

Die am haufigsten auftretende Erkrankung ist die Hypertonie, von der 27,6 % der
Befragten betroffen sind, gefolgt von Arthritis mit 19,2 % und neurologischen
Beeintrachtigungen mit 15 %, wobei hier periphere Neuropathie am hiufigsten
genannt wird. Unter Herz-Kreislauf-Erkrankungen und Diabetes Mellitus Typ 11
leiden 8,7 % bzw. 8,4 % der Befragten.

Die durch die Auswirkungen der Multimorbiditit verunsicherten
StudienteilnehmerInnen berichten iiber einen erhéhten Bedarf an Information iiber
die unterschiedlichen Therapien und deren Wechselwirkungen mit ihrer HAART.
Auch beklagen die Betroffenen einen Mangel an Vernetzung und Kooperation
zwischen den Vertretern der verschiedenen medizinischen Fachgebiete (Power,

Bell & Freemantle, 2009, S. 21f).

Die TeilnehmerInnen der US-amerikanischen ROAH-Studie (Karpiak, Shippy &
Cantor, 2006) wiesen in Bezug auf den Infektionszeitpunkt eine &hnliche
Verteilung auf wie die britischen Studienteilnehmerlnnen (Power, Bell &
Freemantle, 2009). Die Infektion mit dem HI-Virus lag durchschnittlich
12,6 Jahre zuriick. Die Bandbreite reichte von 26 Jahren bis drei Monaten seit der
Diagnose. Obwohl bei 51 % der Befragten bereits eine AIDS-Diagnose vorlag,
hatten zu diesem Zeitpunkt lediglich 13 % der Personen eine CD4-Zellanzahl

unter 200/ul. Auch erhielten 85 % der Teilnehmerlnnen dieser Studie eine
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antiretrovirale Therapie. 76 % erhielten diese in einer Offentlichen Einrichtung
(Karpiak, Shippy & Cantor, 2006, S. 11).

Auch im Rahmen dieser Untersuchung konnten in Bezug auf Erkrankungsdauer
Unterschiede zwischen den verschiedenen Untergruppen festgestellt werden.
Darauf soll etwas spdter im Rahmen der ndheren Bertachtung der
Ubertragungsmodi noch genauer eingegangen werden.

Die ROAH-StudienteilnehmerInnen betonten, dass die Abstimmung zwischen der
HAART- und den Therapien der meist altersassoziierten Zusatzerkrankungen eine
groBe Herausforderung darstellen. 91,4 % der Befragten litten an einer
zusitzlichen chronischen Erkrankung, 77 % waren multimorbid. Ein
begiinstigender Faktor fiir das Auftreten vieler altersassoziierter Erkrankungen ist
eine schlechte soziookonomische Situation, welche bei der Mehrheit der hier
befragten Personen gegeben war.

Zusitzlich zu den oben angefiihrten, niitzten 29 % der Patientlnnen alternative
bzw. komplementdrmedizinische Methoden (Karpiak, Shippy & Cantor, 2006,
S.12ff).

Sexuelle Gesundheit

Da AIDS zu den sexuell iibertragbaren Krankheiten (STD) zdhlt, Sexualitdt zur
Gesundheit gehort und auch im Alter eine nicht zu vernachldssigende Rolle spielt,
wurde in beiden hier beschriebenen Forschungsarbeiten, diesem Aspekt besondere

Aufmerksamkeit geschenkt.

Wenngleich Sexualitdt im Alter ein oft vernachléssigtes und tabuisiertes Thema
ist, berichten die meisten TeilnehmerInnen beider hier beschriebenen Erhebungen,
sexuell aktiv zu sein. Im Rahmen der Studie von Power, Bell & Freemantle,
erklarten 63,8 % der Befragten in den vergangenen 12 Monaten einen oder
mehrere  Sexualpartnerlnnen gehabt zu haben. 31,5% gaben an, im
vorangegangenen Jahr zwischen 2und mehr als 30 unterschiedliche
SexualpartnerInnen gehabt zu haben.

Auch hier unterschieden sich die Untergruppen stark voneinander. Afrikanisch-
stimmige MigrantInnen hatten zu 66,7 % keinen, und zu 22,2 % einen einzigen

Sexualpartner bzw. Sexualpartnerin in den vergangenen 12 Monaten. Die Gruppe
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der weilen heterosexuellen Personen hatten zu 46 % keinen und zu 42 % einen
oder eine SexualpartnerIn im vergangenen Jahr. Lediglich 6 % der weilen
heterosexuellen Befragten hatten im vergangenen Jahr zwischen zwei und fiinf
verschiedene SexualpartnerInnen.

Einzig die Gruppe der homosexuellen bzw. bisexuellen Ménner hatten zu 11,5 %
zwischen sechs und zehn verschiedene Sexualpartner, sowie zu 10,5 % zwischen
11 und 30 unterschiedliche Sexualpartner und zu 7,3 % 30 oder mehrere
verschiedene Sexualpartner im vergangenen Jahr.

Die Zufriedenheit mit dem eigenen Sexualleben korrelierte nicht mit der Anzahl
der Sexualpartnerlnnen. 33,9 % der Befragten zeigten sich zufrieden,
31,2 % beurteilten ihr Sexualleben als durchschnittlich und ' (27,6 %) der
Befragten waren unzufrieden.

Viele TeilnehmerInnen zeigten sich besorgt und unzufrieden angesichts der Nicht-
Beachtung ihrer Altersgruppe in Bezug auf sexuelle Fragen. Auch in der
Préventionsarbeit sahen sie sich ausgegrenzt und als Zielgruppe ausgeblendet.
Besonders altersspezifische Themen, Fragen, Sorgen und Angste wiirden kaum
besprochen und Informationen wiren schwierig zu erhalten (Power, Bell &

Freemantle, 2009, S.19f).

Durch eine genaue Aufschliisselung der Ubertragungsmodi sowie deren
Verschiebung im Laufe der Jahre, weist die ROAH-Studie von Karpiak, Shippy &
Cantor auf einen weiteren bedeutenden Aspekt hin.
Die Ubertragung des Virus durch vaginalen Geschlechtsverkehr ist in den
vergangenen Jahren bei dieser Altersgruppe als Ubertragungsmodus an die erste
Stelle geriickt.
Die Transmissionsgruppen teilten sich wie folgt auf:'

- 38 % vaginaler Geschlechtsverkehr

- 36 % 1.V. Drogenkonsum

- 28 % analer Geschlechtsverkehr.

' Die Summe der Prozentverteilungen in den Transmissionsgruppen betriagt 102%. Dies konnte auf
Mehrfachnennungen im Rahmen der Befragung zuriickzufiihren sein.
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Die Entwicklung dieser Tendenz in den vergangenen Jahren lésst sich auch durch
den Vergleich der Inzidenzdaten der vergangenen fiinf bzw. zehn und mehr Jahren
untermauern.

Der Anstieg der vaginalen Transmission ergibt sich aus den Inzidenzzahlen dieser
Subpopulation, von 32 % vor zehn Jahren auf 61 % vor fiinf Jahren.

Hingegen waren im gleichen Zeitraum Riickginge sowohl bei Ansteckung durch
1.V. Drogenkonsum von 41 % auf 24 % als auch durch analen Geschlechtsverkehr
von 32 % auf 13 % zu verzeichnen.

Karpiak, Shippy & Cantor erhoben die Anzahl der jeweiligen Sexualpartner in
den vergangenen drei Monaten. Fiir diesen Zeitraum gaben 50 % der Befragten
keine Sexualkontakte an. 77 % der Befragten gaben einen Sexualpartner an.
23 % hatten mehr als einen Sexualpartner oder eine Sexualpartnerin. Auch hier
war die Anzahl der unterschiedlichen Sexualpartner in der Subgruppe der

homosexuellen Personen am hochsten.

Sexuelles Risikoverhalten, insbesondere ungeschiitzter Geschlechtsverkehr,
wurde im gleichen Zeitraum, bei 33 % der sexuell aktiven Personen ermittelt. In
16 % der Fille handelte es sich um Personen mit unbekanntem serologischen
Status. Dieses Verhalten gefdhrdet nicht nur die SexualpartnerInnen, sondern birgt
auch das Risiko einer Sekundirinfektion mit anderen sexuell iibertragbaren
Erkrankungen fiir die HIV-infizierte Person.

28 % der Befragten gaben an, niemals ungeschiitzten Geschlechtsverkehr zu
haben. 27 % gaben an, unter Drogeneinfluss ungeschiitzten Geschlechtsverkehr zu
haben.

Alkohol- oder Drogenkonsum korrelierte mit erhohter sexueller Aktivitit. 58 %
der regelméfBig konsumierenden Teilnehmerlnnen waren sexuell aktiv, im
Gegensatz dazu lediglich 42 % der Personen ohne Substanzgebrauch.

Der Konsum von Alkohol oder illegalen Substanzen beeinflusste auch das
sexuelle Risikoverhalten. Im Rauschzustand praktizierten 40 % der sexuell
aktiven Personen ungeschiitzten Geschlechtsverkehr, wihrend dies nur 27 % der

Personen ohne Substanzkonsum taten (Karpiak, Shippy & Cantor, 2006, S.20f).
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Da sich der Gebrauch von psychoaktiven Substanzen negativ auf die soziale,
finanzielle und psychische Situation der Konsumentlnnen auswirkt, kann auch der

Verlauf von HIV/AIDS dadurch negativ beeinflusst werden.

Psychische Gesundheit

Im Rahmen der HIV-Infektion sind Alkohol- und Drogenkonsum auf mehreren
Ebenen von Bedeutung, daher wurden fiir diese Studie umfassende Informationen
iber den Substanzkonsum der Befragten erhoben.

Eine groBe Mehrheit verfligte bis zum aktuellen Zeitpunkt iiber einschligige
Erfahrungen. 84 % hatten geraucht, 81 % hatten Alkohol getrunken und 84 %
hatten illegale Substanzen konsumiert.

55% dieser Personen absolvierten zum Zeitpunkt der Befragung ein
Entzugsprogramm.

Gegenwirtig wurden illegale Substanzen immer noch von 37 % der Stichproben
konsumiert, Alkohol von 38 %. Den hochsten Anteil stellten allerdings die
RaucherInnen mit 57 % dar.

Um die geschwichten gesundheitlichen Ressourcen dieser Personengruppe zu
schiitzen und deren Lebensqualitit zu steigern, wird von den Forscherlnnen ein
elaboriertes Entzugsprogramm empfohlen. Um eine hohe Erfolgsrate zu
gewihrleisten sollte dies in Kooperation mit den Anbietern der HIV-Therapie

entwickelt werden (Karpiak, Shippy & Cantor, 2006, S.18).

Um die gesundheitsabhiingige Lebensqualitit zu ermitteln wurden hier fiinf der
zehn Dimensionen von Gesundheit des Selbsteinschidtzungsfragebogens MOS-
HIV herangezogen, die im Rahmen frilherer ACRIA-Erhebungen fiir diese
Probandengruppe als relevant erkannt wurden.

Es handelt sich dabei um die Dimensionen: kognitive Funktion, physische
Komponente, soziale Komponente, Schmerz und Energie/Fatigue.

Die Spannbreite jeder Dimension betrug 0 bis 100, wobei ein hdherer Wert
bessere Lebensqualitit bedeutete.

Die von den Studienteilnehmerlnnen durchschnittlich erreichten Werte waren

69 fir die kognitive Funktion, 63 fiir die physische Komponente, 72 fiir die
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soziale Komponente, 64 fiir den Schmerz und 57 fiir Energie/Fatigue (Karpiak,
Shippy & Cantor, 2006, S.19).

Depression ist in beiden beschriebenen Erhebungen ein bedeutendes Thema. Zum
einen sind dltere Menschen eine depressionsgefihrdete Personengruppe. Die
Statistik des Nationalen Gesundheitswesens in GrofB3britannien berichtete 2007,
dass 22 % der Méanner und 28 % der Frauen iiber 65 Jahren von Depressionen
betroffen waren.

Der Wandel von AIDS zu einer chronischen Krankheit mit immer wieder
wechselnden Angaben zur Lebenserwartung, Ungewissheit in Bezug auf die
Zukunft, Konfrontation mit Vorurteilen und Ablehnung sind weitere Depression
begiinstigende Faktoren.

Ein schlechter Gesundheitszustand, berufliche und finanzielle Schwierigkeiten
sowie Isolation und Einsamkeit erhohen die Wahrscheinlichkeit fiir das Auftreten
einer Depression weiter.

72,9 % der Befragten duflern sich besorgt {iber den Einfluss des Alterns mit HIV
auf ihre psychische Gesundheit und befiirchten das Auftreten einer Depression.
18,8 % der Befragten geben an, im vergangenen Jahr sehr dngstlich oder depressiv
gewesen zu sein, weitere 50 % berichten im selben Zeitraum méBig dngstlich oder

depressiv gewesen zu sein.

Trotzdem wurde die momentane emotionale bzw. psychische Gesundheit von
41,2 % der Befragten als ,,gut* und 33,2 % als ,,durchschnittlich* bewertet.

In der Gruppe der Personen mit ausgepragter depressiver Symptomatik bildeten
die afrikanisch-stimmigen MigrantInnen mit 38,9 % die Mehrheit, wobei hier die
zusdtzlichen Belastungen der Migration an sich zu berilicksichtigen wéren.
Gleichzeitig ist dies ein Hinweis auf den erhohten Bedarf an psychologischer
Betreuung dieser Personengruppe.

Vor allem wurde aber dem Wunsch Ausdruck verliehen, eher Gespriche als
zusitzliche Medikamente zu erhalten, da diese von den Betroffenen als niitzlicher,
erfolgversprechender und daher wiinschenswerter erachtet werden (Power, Bell &

Freemantle, 2009, S.23f).
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Obwohl die mittels des standardisierten CES-D-Fragebogens ermittelten Daten
nahe legen, dass das Risiko an Depressionen zu erkranken fiir die Gruppe der iiber
50-jahrigen HIV-infizierte Personen 5 Mal hoher ist als fiir die New Yorker
Gesamtbevolkerung, entdeckten Karpiak, Shippy & Cantor, dass die Diagnose

Depression zu selten gestellt wurde.

,Altere Menschen betrachten Depression immer noch als Schande oder als ein
Zeichen von Schwiiche, die nicht eingestanden werden darf. Arzte verabsdumen es
oft, die Diagnose , Depression‘ bei ihren dlteren Patienten zu stellen. Und
vielleicht ist es auch die Uberzeugung, dass wenig fiir Menschen getan werden
kann, die ausreichend Griinde haben, depressiv zu sein®. (Karpiak & Shippy,
S. 15; Ubersetzung der Autorin).

Zudem besteht die Gefahr der Fehlinterpretation weniger eindeutiger Symptome

und diese HIV/AIDS zuzuordnen.

Eine schwache psychische Gesundheit hat Auswirkungen auf alle Lebensbereiche.
Der geschwichte Antrieb, die Affizierbarkeit im negativen Skalenbereich und die
damit einhergehende gedriickte Stimmungslage als Symptome der Depression,
welche sich auch hemmend auf das Immunsystem und somit auf die
gesundheitliche Gesamtsituation des betroffenen Individuums auswirkt, hemmen
die positive Einflussnahme des Einzelnen auf seinen Gesundheitszustand sowie

seine soziale und finanzielle Situation (Karpiak, Shippy & Cantor, 2006, S.15ff).

Zur Ermittlung der Gesamtsituation wurden nicht nur belastende Faktoren erfasst.
Auch eine Einschitzung der Ressourcen wurde vorgenommen.

Als Instrument wurde erstmals in einer HIV-betreffenden Erhebung ein
Selbsteinschiatzungsfragebogen (Ryff Psyhological Well-being Scales) gewéhlt,
der sich aus verschiedenen Dimensionen zusammensetzt. Diese werden hier im

englischen Original belassen, da in der Literatur keine zuverldssigen bzw.
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approbierten Ubersetzungen verfiigbar waren (Karpiak, Shippy & Cantor, 2006,
S.31fY).
Jede Dimension kann mit Punkten von 9 bis 54 bewertet werden. Je hoher die

erzielte Punktezahl, desto hoher das Wohlbefinden (well-being).

Authonomy beschreibt das Maf} an Selbstbestimmung und Unabhéngigkeit in der
Selbsteinschitzung.

Die Studienteilnehmer erreichten hier durchschnittlich 40,4 Punkte, was den
Schluss zuldsst, dass sie iiber eine ausgepragte Identitét verfiigten.

Environmental Mastery beschreibt die Fihigkeit des Individuums, seine Umwelt

nach seinen personlichen Bediirfnissen und Werten zu gestalten. Der Mittelwert
betrug hier 38,1 Punkte.

Personal Growth zeigt das Ausmall der Féhigkeit zur personlichen

Weiterentwicklung an. In diesem Zusammenhang erklért es, inwiefern die Person
in der Lage ist, Chancen zu niitzen, Gelegenheiten zu ergreifen und das eigene
Wohlbefinden wahrzunehmen. Der hier erzielte Mittelwert betrug 40,0 Punkte.

Positive Relations with Others steht fiir die Fahigkeit zu Empathie und die Sorge

um das Wohlergehen anderer sowie zur Entwicklung unterstiitzender
Beziehungen mit anderen Menschen. Der hier erzielte Mittelwert betrug
38,2 Punkte, wobei Frauen h6here Werte erreichten als Ménner.

Purpose in Life beschreibt die Bedeutung, die die Person ihrem eigenen Leben

und ihren Erfahrungen beimisst. Diese Bedeutung kann dem/der Einzelnen dazu
verhelfen, nicht in der Opferrolle zu verharren und selbst aktiv zu werden. Der

Mittelwert dieser Dimension betrug 38,5 Punkte.

Self-acceptance steht fiir die reflektierte Selbsteinschitzung der Person und ihre
Féhigkeit mit den eigenen guten und schlechten Seiten umzugehen und diese zu
akzeptieren. Der Mittelwert dieser Dimension war mit 37,9 Punkten der
niedrigste — wenngleich gerade diese Dimension fiir ein positives Leben in einer

stigmatisierenden Umwelt von besonderer Bedeutung ist.
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In der vierten und sechsten Dimension erreichten Frauen signifikant h6here Werte
als Ménner, was den Schluss nahe legt, dass sie besser in der Lage sind, sich der
schwierigen Situation ihrer Erkrankung anzupassen und Minner dazu mehr

Unterstilitzung zum Bilden vertrauensvollen Beziehungen bendtigen.

Abschlielend ist festzuhalten, dass alle Dimensionen Punkte liber dem Median

erzielten, was auf vorhandene Ressourcen der Teilnehmerlnnen schlielen I&sst.

5.5 Spiritualitat

Als Ressource fiir psychische Gesundheit und Wohlbefinden kommt Spiritualitét
eine besondere Bedeutung zu.

Zum einen wurde der konkrete unterstiitzende Kontakt durch die
Glaubensgemeinschaft erfragt. 47 % der Studienteilnehmerlnnen gaben an,
regelmifig die Messe zu besuchen, jedoch berichteten 56 % an ihrem Andachtsort
keine Unterstiitzung zu erfahren.

Zum anderen wurde Spiritualitét als Quelle von Kraft und Frieden untersucht. Als
Messinstrument diente die Spirituality Assessment Scale (SAS), welche die
unterschiedlichen Aspekte der Spiritualitét erhebt.

Bei einer Spannweite von 28 bis 168 Punkten betrug der Mittelwert der
Teilnehmerlnnen 133 Punkte. Dieses Ergebnis deutet auf Spiritualitit als
bedeutenden Faktor fiir eine positive Lebensbewiltigung hin (Karpiak, Shippy &
Cantor, 2006, S.33f).

5.6 Pflege, Betreuung und Beratung

In GroBbritannien sind Pflege und Betreuung Aalterer Patienten vorwiegend
Gemeindeangelegenheit, sei es direkt durch angebotene Dienstleistungen oder
durch von der Gemeinde finanzierte Betreuungsorganisationen. Zusitzlich
existieren private Unternehmen, die Betreuung im eigenen Heim oder in
Institutionen  anbieten.  Insgesamt ist jedoch der  Ausbau  der
Betreuungsmoglichkeiten fiir dltere Menschen nicht suffizient gegeben,

nichtsdestotrotz konnte bis 2010 HIV-infizierter Patienten durch Férderungen der
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Gemeinden seitens des AIDS Support Grant (ASG) anspruchsvollere Betreuung
gewihrleistet werden.

Ein weitreichendes Angebot an Pflege, Unterstiitzung und Beratung konnte so
finanziert werden. Durch die Einsparungen im Rahmen dieser Forderung besteht
das Risiko von Einschrankung oder Einstellung der angebotenen Leistungen. Threr
Besorgnis und Beunruhigung, ob ihren jetzigen und kiinftigen Bediirfnissen
Rechnung getragen werden wird, verliehen die Teilnehmerlnnen der ,,50Plus*-
Erhebung in den gefiihrten Interviews Ausdruck, denn bereits in den Jahren
zwischen 2000 und 2008 ist die Zahl der Einsdtze im Bereich Hauskrankenpflege,
bei steigendem Bedarf, um 18 % gesunken. So erhalten derzeit, von 2,45 Mio.

bediirftiger édlterer Menschen, nur 1 Mio. die benétigte Betreuung.

Mehr als % der Befragten &uBlerten Zukunftsingste in Bezug auf kiinftige
Selbstpflegedefizite oder Einschriankungen bei der Alltagsbewéltigung. Nahezu
ebenso viele Personen (77,6 %) erwarteten kiinftig Pflege und Betreuung zu
benotigen. Kiinftige psychische und neurokognitive Defizite sorgten bei 72,9 %

der StudienteilnehmerInnen fiir Verunsicherung.

Doch nicht nur Angste vor kiinftigen Beeintrichtigungen wurden erhoben, auch
berichteten 50,5 % der Befragten im vergangenen Jahr Mobilitdtseinbullen
erfahren zu haben; 23,9 % berichteten {liber Defizite bei Korperpflege und
Ankleiden und 46,1 % der Personen schilderten Einschrinkungen bei der

Bewiltigung von Alltagsaktivititen in diesem Zeitraum.

Zum Zeitpunkt der Erhebung schitzten sich 42,7 % der Befragten selbst als
behindert ein. 55,9 % hingegen sahen sich selbst als nicht-beeintrichtigt an
(Power, Bell & Freemantle, 2009, S.25f).

Aus wirtschaftlichen Griinden ldge es nahe, HIV-positive dltere Personen in
allgemeinen geriatrischen Einrichtungen zu betreuen bzw. zur Deckung ihrer

Bediirfnisse am Wohnort, bestehende Organisationen einzusetzen. Hier betonen
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die Betroffenen die Wichtigkeit von speziellem Fachwissen und entsprechenden
Schulungen seitens des Personals und der Fiihrungspersonen dieser
Organisationen. Dieses Fachwissen konnte neben adidquaterer Pflege zu besserer

Akzeptanz und Empathie sowie einem vorurteilsfreieren Umgang fiihren.

Ebenfalls wurde der eindeutige Bedarf an Selbsthilfegruppen sowie
Beratungseinrichtungen erhoben.

73,4 % der Teilnehmerlnnen machten deutlich, dass Beratung und emotionale
sowie psychische Unterstiitzung ihnen in Zukunft sehr wichtig wéren. Daher wird
seitens des Forschungsteams empfohlen, diesem Bediirfnis durch Ausbau der
Beratungseinrichtungen fiir chronisch erkrankte Personen Rechnung zu tragen

(Power, Bell & Freemantle, 2009, S.38f).

GroBe Unsicherheit und starke Angste manifestierten sich in Bezug auf
Pflegeinstitutionen und Hauskrankenpflege und wurden thematisiert.

Wie bereits im Kapitel iiber die Wohnsituation angesprochen, wurde auch hier
seitens der Teilnehmerlnnen wiederholt die Befiirchtung geédullert, in
Institutionen der Langzeitpflege ob ihrer sexuellen Orientierung oder ihrer
Erkrankung sowohl von Mitbewohnern als auch vom Pflegepersonal ausgegrenzt
zu werden. Skepsis zeigten die Befragten in Bezug auf mangelnde spezialisierte

Erfahrung mit ihrem Krankheitsbild in bestehenden Einrichtungen.

Ein weiteres Thema war die Befiirchtung negative Erfahrungen mit
Hauskrankenpflege-Anbietern machen zu miissen, welche aus Angst vor
Ansteckung sowie Vorurteilen der Pflegepersonen zur Ablehnung der Pflege
fiihren konnten. Um dem entgegenzuwirken, wird empfohlen, sowohl dem
Management als auch dem Pflegepersonal Informationen und Schulungen
zukommen zu lassen, sodass bei konsequenter Einhaltung der allgemeinen
Hygienerichtlinien die Angst vor Ubertragung obsolet wird (Power, Bell &
Freemantle, 2009, S.27; S.34f).
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Obwohl die Integration dieser speziellen Patientlnnengruppe in bestehende
Strukturen und Organisationen naheliegend wire, weisen die erhobenen
Informationen darauf hin, dass vor einer erfolgreichen Umsetzung noch viel

Bewusstseinsbildung unternommen werden muss.

Viele der befragten Personen waren noch nicht im Pensionsalter und betrachteten
sich daher auch nicht als Senioren. Daher gaben 75 % der Interviewten an,
Unterstlitzung und Beratung bevorzugt von HIV-Organisationen als von Senioren-

Organisationen zu beziehen (Power, Bell & Freemantle, 2009, S.39f).

Eines der Aufgabengebiete der Gesundheits- und Krankenpflege besteht aus

Gesundheitsforderung und Prévention.

Wenngleich die Untersuchungsteilnehmerlnnen in dieser Angelegenheit
bevorzugt Rat und Unterstiitzung von Freunden in Anspruch nehmen wiirden,
wurde an zweiter Stelle medizinischem und beratendem Personal Vertrauen
geschenkt. Aber auch der Partner oder die Partner sowie andere HIV-infizierte
Personen wurden als Ratgeber gewiinscht. Angesichts dieser Informationen
empfehlen Power, Bell & Freemantle, gesundheitsfordernde und praventiv titige
Berufsgruppen bzw. Anbieter in die Betreuung dieser chronisch Kranken
einzubinden.

Die  Integration  dlterer =~ HIV-positiver = Personen in  bestehende
Betreuungsstrukturen stellt ein groles Bediirfnis der Betroffenen dar. Trotz der
engen Verbindung zu spezialisierten HIV-Einrichtungen, Beratungsstellen und
Selbsthilfegruppen bemerkten die Befragten auch hier eine Randgruppe
darzustellen und bedauerten oftmals, mit ihren meist altersassoziierten Problemen
dort wenig Gehor zu finden. Es wurde immer wieder betont, dass die Bediirfnisse
und Sorgen junger HIV-positiver Patienten hier im Vordergrund stiinden und

Probleme des Alters kaum thematisiert wirden.
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So wird auch hier von den Forscherlnnen eine Kooperation zwischen HIV-
Organisationen und Seniorenorganisationen empfohlen (Power, Bell &

Freemantle, 2009, S.38).

5.7 Enthillung und Stigma

Da HIV und AIDS noch immer gesellschaftlich gedchtet sind, scheuen sich die
meisten Betroffenen leichtfertig 6ffentlich dariiber zu sprechen.

Besonders éltere Menschen vermeiden solche Enthiillungen, da in ihrem Fall auch
noch ein Zusammenhang zum ebenfalls tabuisierten Thema Alter und Sexualitét

hergestellt wird (Power, Bell & Freemantle, 2009, S.41ftY).

Familie und Freunde

Im Allgemeinen berichten aber die meisten Befragten von durchwegs positiven
bzw. neutralen Reaktionen aus dem Familien- und Freundeskreis, was laut
eigenen Angaben vielleicht an der Sorgfalt liegen konnte, mit der die ins

Vertrauen Gezogenen ausgewahlt werden.

Eine Ausnahme bildete in der britischen Studie die Gruppe der afrikanisch-
stimmigen Migrantinnen. Sie berichteten zu einem {iiberwiegenden Teil von

negativen Reaktionen ihnen nahestehender Personen.

Trotzdem berichtete die liberwiegende Mehrheit der Forschungsteilnehmerlnnen,
unabhéngig von ihrer Subgruppenzugehorigkeit, ihren PartnerInnen ihren HIV-
Status offenbart zu haben. Meist wurde von positiven, unterstiitzenden Reaktionen
berichtet.

Die meisten Personen informierten auch ihre Familienangehorigen. Wurde dies
unterlassen, lief sich dies oftmals mit dem Wunsch, die Angehorigen zu schiitzen

oder zu schonen begriinden.
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Beinahe 90 % der Befragten bestétigten, ihren Freundeskreis iiber ihren HIV-
Status aufgekldrt zu haben. 9,9 % von ihnen mussten darauthin eine

Verschlechterung bzw. eine Beendigung der Freundschaft hinnehmen.

Der Arbeitsplatz

Arbeitskollegen und Arbeitsgeber wurden von den Studienteilnehmerlnnen
seltener iiber den eigenen Gesundheitszustand aufgeklart.

53,4 % der Befragten gaben an, ihre Arbeitskollegen iiber ihren HIV-Status
informiert zu haben. Jedoch nur jede fiinfte afrikanisch-stimmige Migrantin

sprach mit ihren Arbeitskollegen und Kolleginnen iiber ihren Gesundheitszustand.

Trotz der vorangegangenen Skepsis und Unsicherheit, berichteten 92,6 % der
Betroffenen nach ihren Enthiillungen neutrale oder sogar positive Reaktionen

erfahren zu haben.

Aus der Gruppe der Berufstitigen unter den StudienteilnehmerInnen informierten
60,5 % ihren Chef liber ihren HIV-Status, mit {iberwiegend positiven Reaktionen.
Auch hier waren die afrikanisch-stimmigen Migrantinnen zuriickhaltender, nur
36,3 % offenbarten ihren HIV-Status ihrem Vorgesetzten.

Lediglich 8,8 % der Betroffenen berichteten iiber eine Verschlechterung der
Beziehung zum Arbeitsgeber nach ihrer Enthiillung. Als negative Konsequenzen
wurde psychische Belastung bis hin zum Verlust des Arbeitsplatzes genannt.

Trotz der Moglichkeit rechtlicher Schritte gegen den Arbeitsgeber war keiner oder
keine der Befragten bereit, sich teuren und oft einschiichternden

Gerichtsverfahren auszusetzen (Power, Bell & Freemantle, 2009, S.441Y).

Das Gesundheitssystem

Die Diskriminierung der Gruppe dlterer HIV-infizierter Personen im
Gesundheitssystem stellt fiir die Betroffenen ein besonderes Problem dar, da der
Bedarf an diesen Diensten und Einrichtungen mit vorschreitendem Alter immer
mehr ansteigt, gleichzeitig aber auch die Angste und Sorgen der Befragten

steigen.

51



Besonders betroffen sind selbst in Gesundheitseinrichtungen tédtige Personen. Sie
sehen wie mit den HIV-positiven Patienten und Patientinnen umgegangen wird
und beflirchten fiir sich in Zukunft denselben negativen Umgang. Die haufigsten
Angste sind, im Falle von Demenz, die mangelnde Moglichkeit sich selbst zu

schiitzen oder sich gegen Diskriminierung zu wehren.

Mehr als 90 % der Befragten informierten ihren Allgemeinmediziner oder
Hausarzt tiber ihren HIV-Status und 76,9 % berichteten iiber eine verbesserte
bzw. gleichbleibende Beziehungsqualitét.

Uber eine Verschlechterung ihrer Beziehung zu ihrem Hausarzt in
Zusammenhang mit HIV berichteten 14,6 % der weilen heterosexuellen
Befragten. Dies ist zwei Mal hiufiger als in der Gesamtgruppe (Power, Bell &
Freemantle, 2009, S48fY).

Um die Ursache fir die  diskriminierenden  Erfahrungen  der
Studienteilnehmerlnnen festzustellen, wurden Erlebnissen erfragt und die
Teilnehmerlnnen gebeten mitzuteilen, ob in den vergangenen 12 Monaten die
Diskriminierung aufgrund des Alters oder aufgrund der HIV-Infektion
stattgefunden hatte. Diskriminierungen auf Grund der HIV-Infektion traten

geringfiigig haufiger auf als Diskriminierungen auf Grund des Alters.

In zwei Subgruppen zeigten sich abweichende Ergebnisse.

In der Gruppe der homosexuellen Ménner wurde diskriminierendes Verhalten
hiufiger auf das Alter (56 %) als auf den HIV-Status (44 %) zurilickgefiihrt. Dies
konnte auf das Streben nach Jugend innerhalb dieser Gruppe zuriickzufiihren

sein(Power, Bell & Freemantle, 2009, S46).

Die Angehorigen der Gesundheitsberufe unter den Untersuchungsteilnehmerlnnen
berichteten beinahe viermal hiufiger wegen ihres HIV-Status als wegen ihres
Alters von anderen Vertretern der Gesundheitsberufe diskriminiert worden zu

sein.
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Daher empfehlen Power, Bell & Freemantle mehr Information und Fiirsprache
seitens der HIV-Organisationen sowie stirkere Selbstkontrollen innerhalb des

Gesundheitssystems.

Die amerikanische ROAH-Studie berichtet iliber eine nach wie vor schlecht
informierte Gesellschaft, die eine HIV-Infektion auf moralisch verwerfliches
Verhalten zuriickfithrt, wodurch sich besonders &ltere Menschen stark belastet
fiihlen.

Die Angst vor Stigmatisierung ist fiir viele Menschen ein Grund, auf die
Durchfiihrung eines HIV-Tests zu verzichten

Karpiak und Shippy identifizieren Stigma gar als bedeutendsten Grund fiir dltere

HIV infizierte Menschen sich von ihren Freunden zu distanzieren.

Auch hier stellt die Enthiillung des HIV-Status ein heikles Thema dar. Lediglich
57% der befragten Personen berichteten, jeden Sexualpartner oder
Sexualpartnerin tiber ihre Infektion zu informieren. 46 % informierten ihre
gesamte Familie und 35 % weihten alle ihre Freunde ein.

10 % der Studienteilnehmerlnnen berichteten, die sie behandelnden und

betreuenden Vertreter der Gesundheitsberufe tiber ihren HIV-Status informiert zu

haben.

Wesentlich zuriickhaltender waren die Betroffenen gegeniiber Arbeitskollegen
und Kolleginnen, nur 21 % wurden informiert. 82 % verschwiegen ihren
Gesundheitszustand ~ ihrer  Glaubensgemeinschaft  oder in  ihrer

Gebetsstitte(Karpiak, Shippy & Cantor, 2006, S.271Y).

Es konnten zwei Hauptgriinde identifiziert werden, warum die Befragten ihren
HIV-Status verschwiegen. Es waren zu 45 % Angst vor negativen Reaktionen
(,, Die Person wiirde mich umbringen®), aber zu 61 % auch Sorge um das Wohl

anderer (,, Ich mochte sie nicht beunruhigen*) (Zitat Karpiak & Shippy, Seite 29).
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5.8 Fazit

Beide hier vorgestellten Untersuchungen unterteilen die Subgruppen der
Stichprobe nach ethnischer Zugehorigkeit und sexueller Orientierung. Zusétzlich
wurde von Karpiak, Shippy & Cantor noch die Subgruppe der i.V.
Drogenkonsumenten identifiziert. Es wird festgehalten, dass des sich um sehr
heterogene Gruppen handelt, da sich die TeilnehmerInnen auch in Bezug auf die

Erkrankungsdauer voneinander unterscheiden.

Es wird in beiden Untersuchungen deutlich, dass die finanzielle Situation der
Betroffenen, abhéngig von der Dauer der Erkrankung, sehr unsicher ist. Es
handelt sich hierbei um ein Leben an der Armutsgrenze mit geringen Riicklagen

und schlechter sozialer Absicherung.

Durch die hohe Zahl an alleinlebenden Personen besteht ein hohes Risiko fiir
Isolation, verschérft durch die oft ambivalente Beziehung zu Familie und
Freunden. Wenngleich der Wunsch nach Kontakt besteht, ist dieser oft
eingeschriankt. Um der Einsamkeit entgegenzuwirken engagieren sich die

Befragten in einschldgigen Beratungseinrichtungen.

Der Bedarf an praktischer sowie emotionaler Unterstiitzung ist vorhanden, kann
aber nicht immer den Wiinschen entsprechend, abgedeckt werden. Hier wire die
Entwicklung von adidquaten Angeboten notwendig. Ebenso konnte die Tétigkeit in
sozialen Einrichtungen fiir peergruppenorientierte Beratung und Priavention

geniitzt werden.

Auch in gesundheitlichen Belangen zeigt sich die Heterogenitét der
UntersuchungsteilnehmerInnen, abhéngig vom Faktor Erkrankungsdauer und der
individuellen Belastung. Mehrheitlich liegt jedoch ein von Multimorbiditét
bestimmtes Krankheitsbild vor. Die gute Adherence geht mit vermehrter Sorge
um Wechselwirkungen zwischen der gro3en Zahl an verordneten Medikamenten
einher. Um dieser Entwicklung zu begegnen ist vermehrte diesbeziigliche

Forschung nétig.
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Im Rahmen der sexuellen Gesundheit ist zu bemerken, dass Risikoverhalten stark
durch den Konsum von berauschenden Substanzen beeinflusst wird welcher einen
Belastungsfaktor fiir die psychische Gesundheit darstellt. Hier ist eine, dem

Gesundheitszustand angepasste Entzugsbehandlung zu empfehlen um vorhandene

Ressourcen zu schonen und eventuell die Lebensqualitét zu verbessern.

Die Angst vor Stigmatisierung in allen Lebensbereichen ist sehr ausgeprigt,
wenngleich die Enthiillung des HIV Status, vor allem im Privaten Kontext kaum

negative Reaktionen hervorruft.

Bei Bekanntgabe des Gesundheitszustandes am Arbeitsplatz, ist das Feedback, in
den verschiedenen Subgruppen unterschiedlich. Auch hier sind die Erfahrungen
der afrikanisch stimmigen Migrantlnnen eher negativ, im Vergleich zu den
anderen Subgruppen. Doch kénnen negative Reaktionen in diesem
Zusammenhang den, wenn auch rechtswidrigen, Verlust des Arbeitsplatzes

bedeuten.

Durch die multifaktorielle Belastung kommt es zu einem vermehrten Auftreten
von Depression, welche oftmals nicht diagnostiziert wird und daher unbehandelt
bleibt. In diesem Zusammenhang besteht ein groler Bedarf an psychologischer

Betreuung.

Trotz der Vielzahl an beeintrachtigenden Faktoren verfiigen die Betroffenen iiber
Ressourcen auf dem Gebiet der Personlichkeitsentwicklung, Sinnfindung und
Spiritualitdt die, die Entwicklung von Coping-Strategien ermdglichen. Dieses
vorhandene Potential konnte durch unterstiitzende Maflnahmen gefordert und

ausgebaut werden.

Auf dem Gebiet der Pflege, Betreuung und Beratung bestimmen Unsicherheit
sowie negative Erfahrungen mit den Anbietern das Klima. Daher sind die Angst
vor kiinftiger Pflegebediirftigkeit, sowie fachlicher und menschlicher

Uberforderung des Personals sehr verbreitet.

Bewusstseinsbildung und Schulung der Vorort titigen MitarbeiterInnen wére fiir

alle Beteiligten von groBem Nutzen. Auch Kooperationen der unterschiedlichen
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Schwerpunktbereiche konnten der Vernetzung von Wissen auf medizinischem wie
auf pflegerischen Gebiet, zum Wohle der PatientInnen niitzlich sein, da sich diese
in allen Einrichtungen als Randgruppe betrachten, deren Bediirfnissen nur

ungeniigend begegnet wird.
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6 Altersassoziierte Erkrankungen

Fortschreitendes Alter geht meist mit einer Zunahme chronischer Erkrankungen
einher. Einer Langschnittstudie zum Altern in Amsterdam war zu entnehmen, dass
bereits ab dem 65. Lebensjahr 59 % der édlteren Menschen an zwei oder mehr
chronischen Erkrankungen leiden (De Knecht van Eekelen, 2010, S.17). In der
von Power, Bell & Freemantle befragten Gruppe traten diese Erkrankungen
doppelt so hdufig auf wie in der Gesamtbevolkerung. Die am héaufigsten
genannten  Erkrankungen waren Hypertonie, Arthritis, kardiovaskulire
Erkrankungen, neurologische bzw. demenzielle Leiden, Polyneuropathien,
Osteoporose, Diabetes mellitus sowie Nieren- und Leberfunktionsstérungen

(Power, Bell & Freemantle 2009).

Das Erscheinungsbild der Gebrechlichkeit, welche meist in fortgeschrittenem
Alter auftritt, besteht wenn drei der fiinf folgenden Kriterien erfiillt sind:

- Korperlicher Abbau, welcher oft mit unbeabsichtigtem Gewichtsverlust

einhergeht

- Subjektiv empfundene Erschopfung

- Abgeschlagenheit

- Verlangsamte Motorik

- Schwiche
Dieses Phinomen wird durch immunologische Dysfunktion und Dysregulation
hervorgerufen und tritt hiufig, bei bestehender HIV-Infektion auf, sodass das
Risiko flir das Auftreten von Gebrechlichkeit fiir eine 55-jdhrige HIV-infizierte
Person gleich hoch ist wie fiir eine 65-jdhrige nicht HIV-infizierte Person
(Desquilbet, Jacobson, Fried et al., 2007). Weiterns sind Zellverdnderungen des
Immunsystems im Rahmen einer HIV-Infektion nachgewiesen, welche mit
altersbedingten Verdnderungen identisch sind. Die damit einhergehende
Schwichung des Immunsystems birgt ein erhohtes Risiko kognitiver
Dysfunktionen, Demenz sowie fiir das Auftreten von Osteoporose (Tsangari,

Findlay, Kuliwaba et al., 2004).
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In der Gruppe der metabolischen Stérungen in Kombination mit HIV, weist die
reduzierte Knochenmineraldichte (BMD) die hochste Prdvalenz auf. Dieses
Phinomen wird sowohl durch die HAART als auch durch das Alter an sich
begiinstigt und erhdht das Osteoporose-Risiko und somit das Frakturrisiko. Hier
kann mit einer darauf abgestimmten Therapie aus Bisphosphonaten zusitzlich zu
Vitamin D und Kalziumgaben gegengesteuert werden, wie ein Versuch mit
31 HIV-infizierten ProbandInnen bestitigte (Mondy, Powderly, Claxton et al.,
2005).

Hoheres Alter stellt einen bedeutenden Risikofaktor fiir kardiovaskuldre
Erkrankungen und das metabolische Syndrom bei pravalenter HI- Infektion dar.
Zudem ist eine erhohte Inzidenz von Myokardinfarkten bei langandauernder
Therapie mit Protease-Inhibitoren zu verzeichnen (DAD Study Group; Friis-
Moeller, Reiss, et al.,, 2007). Ebenso kann ein gehduftes Auftreten des
Metabolischen Syndroms festgestellt werden, was auf Abweichungen im
Fettstoffwechsel und Glukosehaushalt zuriickgefiihrt werden kann (Bonfanti et al.,
2007).

Die Kombination einer erh6hten Viruslast und fortgeschrittenem Lebensalter fiihrt
gehduft zu einem Anstieg neurokognitiver Dysfunktionen (Cherner, Ellis,
Lazzaretto et al., 2004). Diese Symptomatik wird oft noch zusitzlich durch
Sekundérinfektionen, psychische Erkrankungen oder Mangelerscheinungen

potenziert. (Bhavan et al., 2008)

68,8 % der Teilnehmerlnnen einer britischen Studie und 2/3 US-amerikanischer
Untersuchungsteilnehmerlnnen zur Ermittlung der Bediirfnisse HIV-infizierter
Personen iiber 50 Jahre, geben an, im vergangenen Jahr an mittelschweren bis
schweren Depressionen gelitten zu haben (Power et al., 2009, S.23f; Karpiak,
Shippy 2006, S.15ff). Beide Gruppen jedoch berichteten {iber eine
Vernachldssigung der Diagnose und deren Therapie seitens der behandelnden

ArztInnen.
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Ein vorzeitiges Auftreten altersassoziierter Erkrankungen, wird, laut aktuellem
Forschungsstand, durch komplexe Wechselwirkungen zwischen Alter, HIV/AIDS
und die HAART hervorgerufen, jedoch fehlen Langzeiterfahrungen. Daraus
ergeben sich zusidtzliche Belastung fiir die betroffenen Personen was zu
Einschriankungen fiihrt, die weder der Grunderkrankung noch dem biologischen

Alter zuzuordnen sind.

Das biologische Alter kann schon fiir die Diagnosestellung einen hemmenden
Faktor darstellen, da éltere Menschen nicht als Risikogruppe fiir eine solche
Infektion wahrgenommen werden und darum ihr HIV-Status seltener erhoben
wird. Dies fiihrt wiederum zu spiten Diagnosestellungen, oftmals erst mit
Auftreten einer AIDS-definierenden Erkrankung (Bhavan et al., 2008).

So wird Altersdiskriminierung zum Hindernis fiir Pravention, Aufklédrung und

Patientenedukation. (Emlet, 2006)

6.1 Adherence

Im Rahmen der WHO Adherence Konferenz 2011 wurde Adherence, oder
Adhidrenz, als ,das Ausmaf, in welchem das Verhalten einer Person
Medikamenteneinnahme, Didtvorgaben und/oder Lebensstilinderungen mit den
Vorgaben des mit Therapeuten vereinbarten Empfehlungen entspricht definiert

(Online im Internet http://www.who.int/)

Der WHO-Report 2003 zum Thema Adherence bei chronischer Krankheit, halt
fiinf Dimensionen als Einflussfaktoren der Adherence fest:

- soziodkonomische Faktoren

- gesundheitssystembezogene Faktoren

- krankheitsbezogene Faktoren

- therapiebezogene Faktoren

- patientenbezogene Faktoren

59


http://www.who.int/�

Adherence kann allgemein als bedeutender Faktor fiir den Therapieerfolg
betrachtet werden. Im Rahmen der HIV/AIDS Therapie kommt der engagierten
Mitarbeit des Patienten und der Patientin eine zentrale Bedeutung zu, da Non-
Aderence zu Resistenzbildungen fiihren kann und mit einer neuen Therapie
begonnen werden muss. Die Hoch Aktive Antiretrovirale Therapie (HAART)
zeichnet sich zwar durch extreme Wirksamkeit aus, birgt aber bei unsachgemafer
oder unregelmiBiger FEinnahme ein hohes Risiko an Virusmutation und
Resistenzbildung, daher ist in  diesem Zusammenhang Adherence von
tiberragender Bedeutung. Da die Auswahl unterschiedlicher Substanzgruppen
eingeschrénkt ist, kann hier bereits der Wegfall einiger weniger Therapieoptionen
ein Ende der Interventionsmoglichkeiten und somit den Tod des Patienten

bedeuten.

Immer wieder konnte festgestellt werden, dass dltere Personen eine bis zu dreimal
hohere Adherence aufwiesen als ihre jiingeren Leidensgenossen (Hinkin et al.,
2004). Dies konnte durch einen mit dem Medikamentenregime besser
kompatiblen Lebensrhythmus erklart werden oder mit der Erfahrung im
Zusammenhang mit Medikamenteneinnahme.

Die Themen ,,Gesundheit und Wohlbefinden® werden von Personen dieser
Altersgruppe gerne aufgegriffen.

Auch die Einsicht der Notwendigkeit der konsequenten Beachtung der
vorgegebenen Einnahmeregeln, sowie das Bewusstsein der Endlichkeit des
Lebens konnten zu erhohter Motivation beitragen. Selbstvertrauen und
Selbstwirksamkeit in Bezug auf gesundheitliche Uberzeugungen lassen iltere
Menschen zu zuverlédssigeren Kooperationspartnern zum Wohle ihrer Gesundheit
werden (Barkley et al., 2007). Durch diese konsequente Umsetzung der
Therapievereinbarungen konnen viele Nachteile, wie eine spdte Diagnose und
selbst die Folgen eines durch das Alter schwécher ansprechendes Immunsystem,

zum groBen Teil wieder wettgemacht werden (Bhavan, 2008).
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Eine Untersuchung von Cunningham et al. konnte aus der PatientInnenpopulation
der HIV-Infizierten, Personengruppen identifizieren, welche die Angebote des
Gesundheits- und Sozialsystems nicht addquat niitzen konnten, bzw. keinen
Zugang dazu fanden. Es handelte sich hierbei um Angehorige ethnischer
Minderheiten,  Arbeits- und  Unterstandslose, = Nichtversicherte  und
Drogenabhéngige, sowie Personen mit niedrigem Einkommen. Jedoch auch
Personen tber 50 Jahre konnten Ambulanzen in geringerem Mal als die
Referenzgruppe nutzen.

Die beschriebene, geringere Anzahl an Ambulanzbesuchen konnte wie folgt
erklart werden. Es wurde der neurokognitive Status als Schliisselfaktor
identifiziert, welcher die Adherence der iiber 50-jdhrigen Patienten mafgeblich
beeinflusste (Cunningham, Sohler, Tobias, Drainoni, Bradford, Davis, Cabral,
Cunningham, Eldred, Wong, 2006). Wurden neurokognitive Beeintrdchtigungen,
wie schwache Gedichtnisleistungen, neurologische Beeintrachtigungen,
demenzielle  Erkrankungen sowie durch  Mangelerscheinungen  oder
Substanzmissbrauch hervorgerufene Einschrinkungen erhoben, so korrelierten
diese negativ mit der Adherence der Betroffenen (Fazeli et al., 2011: Barcley et
al., 2007; Hinkin et al., 2004).

Zusitzlich kann es zu Wechselwirkungen zwischen Therapieunterbrechung und
kognitiven Beeintrdchtigungen kommen, da weitere Untersuchungen den
neuroprotektiven Effekt der antiretroviralen Therapie erkannten (Vance et al.,

2009).

Daher wird eine kontinuierliche Kontrolle des neurokognitiven Zustandes
empfohlen, um die Ressource Adherence zu pflegen und zu fordern. So kann

Adherence zur Sekundérpriavention geniitzt werden.

Hier sind die Vertreter der Gesundheitsberufe gefordert, zum Schutz der
neurokognitiven Gesundheit ihrer Klienten aktiv zu werden. Durch den
regelmifBigen Kontakt und die Vertrauensbeziehung der Pflegepersonen mit ihren
Patienten und Klienten, sind sie es, die kontinuierlich deren Gesundheitszustand

beobachten und bei Bedarf intervenieren konnen. Der zentrale Punkt dieser
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Aufgabe besteht in konsequenter Aufkldarung iiber die Bedeutung und den
immunologischen und neurologischen Nutzen der strikten Einhaltung des

Therapieregimes.
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7 Die Rolle der professionellen Pflege im neuen

Kontext

Durch die komplexen Anforderungen der Erkrankung kommt der professionellen
Pflege eine stark verdnderte Rolle in der Betreuung von HIV/AIDS-erkrankten
Personen zu.

Waren es vor der Entwicklung von HAART hauptséchlich symptomlindernde
Tatigkeiten sowie Sterbebegleitung, die die professionelle Pflege ins Zentrum der
Betreuung von HIV/AIDS-PatientInnen riickten, hat sich die Aufgabe nun in eine
Unterstiitzung des Lebens und der Lebensqualitit, iiber die Krankheit hinaus,

gewandelt.

In diesem Zusammenhang kommt in der Pflege und Betreuung von HIV/AIDS-
Patientlnnen héufig das ,,Modell der Pflege chronisch Kranker* von Mieke
Grypdonck zur Anwendung. Das zentrale Ziel ist, laut Grypdonck ,,to lift life
above illness” (Grypdonck M., 1999), d.h. der Krankheit nur das absolute
Minimum an Raum im Leben des Einzelnen zuzugestehen. Ebenso wie der
wechselnde Zustand der Patientlnnen, ist auch die Aufgabe der Pflegeperson
einem stetigen Wandel unterzogen, um die Anpassung an die jeweils aktuelle
Situation zu gewihrleisten. Grypdoncks Modell beschreibt vier Aufgaben der
Pflege:

1. Pflegende sollen dem oder der Kranken dabei helfen, sich der existentiellen
Krise zu stellen und diese mit dem Ziel, dem Leben Sinn zu verleihen, zu
tiberwinden.

2. Unterstiitzung beim Kampf des téglichen Lebens

3. Unterstiitzung beim Management des therapeutischen Regimes

4. Hilfe in der Organisation der Pflege (Grypdonck, 1999; Heinz, 2006)

Die optimale Erfiillung dieser Aufgaben setzt spezialisiertes Fachwissen,
Verstindnis und Empathie voraus und sollte zur praktischen Umsetzung in das

bestehende Versorgungssystem integriert werden.
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Unterschiede ergeben sich aus den gesetzlich definierten Tétigkeitsfeldern, den
daraus resultierenden Ausbildungsschwerpunkten und natiirlich auch aus dem
personellen Bedarf in den verschiedenen Gesundheitseinrichtungen.

Durch weiterfiihrende Ausbildungen konnen diplomierten Gesundheits- und
Krankenpflegepersonen angesichts der Chronifizierung von HIV/AIDS und der
dadurch gednderten Rahmenbedingungen, viele Tatigkeitsbereiche eroffnet
werden, die bis dahin nur arztlichem Personal offen stand.

So wurde, unter Mitwirkung von Mieke Grypdonck, die Ausweitung der
pflegerischen Tétigkeit in der Beratung und Patientinnenedukation, bei ambulant
betreuten an HIV/AIDS-erkrankten Personen in den Niederlanden, untersucht.
Spezialisierte Pflegepersonen (HIV Nursing Consultants — HNC) iibernahmen,
nach dem Substitution of care-Modell, arztliche Assessment-, Beratungs- und
Betreuungsaufgaben im Rahmen der therapeutischen Einstellungsphase sowie bei
weiteren Kontrollterminen (Vervoort, Dijkstra, Hazelzet, Grypdonck, Hoepelman,
Borleffs, 2010).

Zusétzlich zur pflegerischen Tétigkeiten in Krankenhdusern, Pflegeeinrichtungen
und Hauskrankenpflege-Organisationen bieten auch viele Beratungseinrichtungen
diplomiertem Pflegepersonal eine Aufgabe.

Neben der allgemeinen Pflege aller Altersgruppen und somit auch der Betreuung
dlterer und gebrechlicher Personen, gehdren Management, PatientInnenedukation
und Beratung bei chronischen Erkrankungen zu den Tétigkeitsbereichen der
diplomierten Pflegeperson.

So ist im Rahmen der PatientInnen-Edukation die Forderung der Adherence von
groBer Bedeutung, da diese die Basis fiir den Therapieerfolg der HAART darstellt
und iiber die Dauer der Behandlung immer wieder evaluiert werden muss. Eine
qualitative Untersuchung aus den Niederlanden ermittelt die Strategien, welche
durch die Pflegepersonen (HIV Nursing Consultants) zur Forderung und
Sicherung der Adherence angewandt werden (Vervoort, Grypdonck, Dijkstra,
Hazelzet, Fledderus, Borleffs, Hoepelman, 2010).
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Ein weiterer bedeutsamer Tatigkeitsbereich flir die Diplomierte und Gesundheits-
und Krankenpflege in Zusammenhang mit HIV/AIDS, stellen gelebte

Gesundheitsforderung und Prévention dar.

7.1 Wissen und Einstellung der Pflegepersonen gegenuiber
Patienten mit HIV/AIDS

Als Voraussetzung fiir die professionelle Durchfiihrung dieser Tétigkeiten bedarf
es des notigen, oft sehr spezialisierten Fachwissens, das durch entsprechende Fort-
und Weiterbildung erworben werden sollte. Dieses zusétzliche Wissen wirkt sich
nicht nur auf die Arbeit an sich aus, sondern beeinflusst unter Umstidnden auch die
Einstellung zu bestimmten Patientengruppen.

Sowohl éltere als auch aktuelle Untersuchungen kommen zu der eindeutigen
Erkenntnis, dass Wissensdefizite und der mangelnde Zugang zu
Fortbildungsmoglichkeit zu Angst und Unsicherheit gegeniiber HIV/AIDS und
den erkrankten Personen und sogar zum Wunsch die Pflege dieser Patienten zu
verweigern, fiihren (Steel, Melby 1995, Lohrmann et al., 2000; Rondahl et al.,
2003). Viele Pflegepersonen dullerten Angst um ihre Gesundheit und die ihrer
Familien. Gleichzeitig weist die Untersuchung aber auf nachldssige Befolgung der
Hygienerichtlinien und Sicherheitsvorgaben hin. Auch der jeweilige
Arbeitsbereich und bereits erfolgter Kontakt zu dieser speziellen Patientengruppe
konnen die Angst verringern und die Pflegebereitschaft erhohen. (Steel, Melby,
1995) In einer in Schweden durchgefiihrten Studie meinten 36 % der befragten
diplomierten Pflegepersonen und Pflegehilfspersonen, sie wiirden die Pflege HIV-
infizierter Patienten und Patientinnen ablehnen, falls dies moglich wére. 26 % der
Pflegekréifte in Ausbildung teilten diesen Wunsch. Homophobie und eine
grundsitzlich negative Einstellung zu dieser Patientengruppe verringerten die
Bereitschaft zur Pflege dieser Personen noch zusitzlich. Hingegen wirken sich
Bekanntschaft mit HIV-infizierten Personen und bereits auf diesem Gebiet

gesammelte Pflegeerfahrungen positiv aus (Rondahl et al., 2003).
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Alle drei Forschergruppen sprachen die dringende Empfehlung zu konsequenter
Wissensvermittlung im Rahmen der Aus- und Fortbildung aus.

Um die Voraussetzungen fiir eine addquate Betreuung der Generation 50+ unter
den HIV/AIDS-erkrankten Personen zu ermitteln, wurde 2011 in den USA eine
landesweite Befragung von 486 im geriatrischen/gerontologischen Bereich tétigen
Arzten, Pflegepersonen und Sozialarbeitern durchgefiihrt (Hughes, 2011). Die
Vertreter aller drei Berufsgruppen erzielten bei einer Wissenserhebung mittels
Fragebogen gute Resultate. Hier ist allerdings zu bemerken, dass es sich bei
diesem Erhebungsinstrument um einen fiir die allgemeine Bevolkerung
entwickelten Fragebogen handelt, der berufsspezifisches Wissen nicht
beriicksichtigt. Uber HIV im Alter wussten die befragten Personen jedoch wenig.
So konnten 47 % der teilnehmenden Arztlnnen keine korrekte Reihung der vier
grofBiten Risikofaktoren dlterer Menschen an HIV/AIDS zu erkranken vornehmen.
Der Anteil der Generation 50+ an der Gruppe der HIV/AIDS-Erkrankten konnte
von keiner der befragten Berufsgruppen richtig eingeschitzt werden. Die
iiberwiegende Mehrheit (85 %) der Teilnehmerlnnen wusste nicht, dass HIV-
induzierte Demenz bei richtiger Therapie unter Umstinden reversibel ist.
Weiterns bestdtigt sich die bereits in friiheren Studien erhobene, negativere
Einstellung der Pflegepersonen gegeniiber diesen Patienten, im Vergleich zu
Arzten und Sozialarbeitern.

Im Rahmen einer Befragung von 13 offentlichen Anbietern von Betreuung,
Beratung und Pflege élterer Menschen zur Bereitschaft durch Erweiterung ihres
Angebots auch die Betreuung von an HIV/AIDS erkrankten Patientlnnen zu
iibernehmen, wurden Bereitschaft und Kenntnisse dieser Personen erfragt. 84 %
der Befragten sahen die Pflege von HIV-positiven dlteren Menschen durchaus als
Teil ihres Aufgabenbereiches an, gaben aber mehrheitlich einen Mangel an
Wissen und Erfahrung auf diesem speziellen Gebiet an. Als gewiinschte
Informationsquellen wurden schriftliches Material, Beratungseinheiten sowie

berufsbegleitende Fortbildung angegeben (Emlet, Gerkin, Orel, 2009).
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7.2 Bedarf und Herausforderungen fur Gesundheitssystem und
Pflege

Zusitzlich zu dem genannten Entwicklungsbedarf in der allgemeinen Pflege der
von HIV/AIDS-betroffenen Personen, soll nun das Augenmerk auf Patientlnnen
des Alterssegments 50+ und deren Betreuungsbedarf gelegt werden.

Die Bewiltigung der neuen Herausforderungen erfordert die Entwicklung von
Losungen, sowie Interventionen auf den unterschiedlichen Ebenen des
Gesundheitssystems.

Die praktische Umsetzung kann unter Umstinden durch die Erweiterung von
Tatigkeitsbereichen einzelner Anbieter, sowie die Entwicklung von Synergien und
Kooperationen erreicht werden.

Hierzu sind Bewusstseinsbildung, aber auch die optimierte Ausschépfung aller zu
Verfiigung  stehenden  Ressourcen, sowie der Generierung neuer

Betreuungskonzepte gefordert.

Risikogruppe Generation 50+

Wie im vorangegangenen Kapitel bemerkt, wird die Altersgruppe 50+ nicht als
Risikogruppe wahrgenommen. Weder die betroffenen Personen selbst erkennen
die potentielle Gefahr, noch werden sie von den Vertretern des
Gesundheitssystems als Risikogruppe angesehen. Im Rahmen einer Untersuchung
zum HIV-Screening bei dlteren Erwachsenen in den USA, hielten sich 84,1 % der
Befragten fiir nicht gefahrdet, sich mit dem HI-Virus zu infizieren (Adekeye et al.,
2012). Alle notwendigen Anpassungen und Verbesserungen zum Schutz dieser
Gruppe setzen die Identifizierung dieser Personengruppe als vulnerabel voraus.
Wie bereits festgehalten, schlieBBt hoheres Lebensalter eine aktive Sexualitdt nicht
aus. Auch ein Wandel der Lebensumstinde, wie Scheidung oder Tod des Partners
bzw. der Partnerin und ein damit verbundenes veridndertes Sozialverhalten mit
neuen sexuellen Kontakten, erfordern seitens der Betroffenen die Einstellung auf
die neue Situation, entsprechende Einsichten und Mafinahmen. Um eine addquate

Unterstiitzung dieser Personen zu gewdhrleisten, sind auch éltere Menschen als
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Zielgruppe fiir Aufklérung tiber sexuell libertragbare Erkrankungen zu betrachten

(Linsk et al., 2003; Orel et al., 2010).

Pravention

Hand in Hand mit Bewusstseinsbildung gehen die Entwicklung und Umsetzung
von speziell fiir diese Altersgruppe generierten Informations- und
Priaventionsprogramme (Orel et al., 2010).

Priaventionsmafnahmen miissen gefordert werden, da sich gezeigt hat, dass
mangelndes Bewusstsein und fehlende Bereitschaft zur Risikoreduktion durch
Information positiv beeinflusst werden kénnen. In diesem Zusammenhang sollten
Priventionsveranstaltungen in den Kontext von Sexualitit im Alter gesetzt
werden, da sich — im Gegensatz zu HIV — die meisten Menschen dieser
Altersgruppe von diesem Thema angesprochen fiihlen und es auf Anhieb in ihren
Lebensalltag integrieren konnen. Hier kann auch die Bereitschaft dieser
Generation ,,sich etwas Gutes zu tun‘ geniitzt werden, ebenso wie die Moglichkeit
dieser Personengruppe als Informationstriger fiir ihre Generation im Sinne von
Peereducation zu fungieren. Nicht vergessen werden darf hier auch die Rolle als
Vorbild fiir die jlingere Generation, vor allem im unmittelbaren Familienverband.
Verschiedene Zuginge konnen gewéhlt werden um die Hiirden, die dieses Thema

fiir viele dltere Menschen darstellt, zu tiberwinden (Orel et al., 2010).

Screening/Routine HIV-Test

Im Rahmen von Informationsveranstaltungen koénnen kostenlose und anonyme
HIV-Tests durchgefiihrt werden. Auch sollte diese Untersuchung in verschiedene
Vorsorgeuntersuchungsschemata integriert werden und von den Vertretern der
Gesundheitsberufe empfohlen werden, um damit einer spdten Diagnose
entgegenzuwirken und natiirlich weitere Ansteckungen zu verhindern. Dies ist
besonders bedeutsam, da im Rahmen der Untersuchung von Adekeye et al.,
lediglich 3,5 % der 12.366 befragten Personen iiber 50 Jahre angaben, in den
folgenden 12 Monaten einen HIV-Test durchfiihren lassen .zu wollen.
Eigeninitiative &lterer Menschen zu diesem Thema sollte unbedingt unterstiitzt

und gefordert werden und ihrem Wunsch nach einem HIV-Test sollte
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nachgekommen werden, da befragte Personen oft angeben mit diesem Wunsch
selbst bei den Arzten ihres Vertrauens auf Unverstindnis und Ablehnung zu

stofen (Linsk et al., 2003).

Altersadiquate Kommunikation

Sensible Themen, wie Sexualitit im Alter und eventuell damit verbundenes HIV-
Risiko, sollten mit Vorsicht und Einfiihlungsvermdgen thematisiert werden, um
eventuellen Schamgefiihlen vorzubeugen. So sollten Informationsveranstaltungen
die Moglichkeit bieten, Fragen oder bestimmte Themenkreise vorab anonym
einzubringen, welche dann in der Gruppe bearbeitet oder beantwortet werden
konnen.

Aber auch praktischen Gesichtspunkten, wie Beeintrdchtigungen des Sehens und
Horens, sollte Rechnung getragen werden. Im Allgemeinen sollten alle Regeln der
zielgruppenorientierten Informationsiibermittlung- und Verarbeitung
beriicksichtigt werden um iiberhaupt sinnvoll zu sein.

Zusétzlich zu der Frage nach dem wie, kann sich auch das wer positiv auswirken.
Hier sind Personen des Vertrauens, wie Hausirzte, professionelle Pflegekrifte, in
der sozialen Betreuung titige Personen oder einfach Gleichaltrige, am besten

geeignet um auf dltere Menschen positiv einzuwirken (Orel et al., 2010).

Gesundheitsforderung

Eine weitere Herausforderung stellen die Gesundheitsforderung sowie das
Hintanhalten der Zusatzerkrankungen dar. Hier gibt es kaum Unterschiede zur
Beratung der Gesamtbevolkerung. So sind Aktivitditen zur korperlichen
Ertiichtigung, ausreichend Bewegung, gesunde Erndhrung sowie gentigend Schlaf
und Ruhephasen zu empfehlen. Dennoch kommt bei dieser Patientengruppe dem
Verzicht auf schidliche Substanzen eine besondere Bedeutung zu. Einerseits ist
die Raucherentwohnung besonders wichtig, da die Lunge im Rahmen dieses
Krankheitsbildes ein sehr vulnerables Organ zu sein scheint. So weist ein
50 jahriger HIV-infizierter Patient bzw. Patientin mit einer chronischen
Lungenerkrankung die gleiche physische Funktion auf wie ein 68-jdhriger HIV-

negativer Patient mit einer vergleichbaren chronischen Lungenerkrankung
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(Oursler et al., 2011). Es kann bemerkt werden, dass der Alterungsprozess im
Rahmen der HIV-Infektion eine bedeutende Auswirkung auf Zusatzerkrankungen
und die damit verbundenen korperlichen Funktionen hat.

Ein weiterer Kernpunkt der Gesundheitsforderung ist die Pflege der psychischen
Gesundheit. Da die Psychohygiene stark unter neurologischen Stérungen wie
Demenz, aber auch unter Depression und den Auswirkungen psychoaktiver
Substanzen leidet, ist es besonders wichtig, diese Faktoren maximal positiv zu
beeinflussen. In diesem Sinne sind Beratungen zum Thema Substanzentzug- oder
Reduktion von gréfter Bedeutung (Fazeli et al., 2011). Hier wird wieder deutlich,
dass neuropsychologische Storungen sich sowohl auf die Adherence, als auch auf

das Immunsystem der einzelnen Person negativ auswirken.

Case Management
,Ein HIV/AIDS Case Manager arbeitet mit Menschen deren Krankheit die
Nutzung einer breiten Palette von Ressourcen erfordert, um ihre Krankheit aber

«

auch eine Vielzahl von umgebungsbedingten Hindernissen zu iiberwinden.’
(Chernesky und Grube, 1999 in , Aging with HIV® Nichols et al., 2002;
Ubersetzung der Autorin).

Der Zweck von Case Management ist es, die Kontinuitit der Pflege zu
gewdhrleisten bzw. die Umweltbedingungen so zu beeinflussen, dass die
betroffene Person die maximale Lebensqualitit genieBen kann und die
Belastungen durch die Erkrankung so gering wie moglich gehalten werden.
Jedoch stellt die praktische Umsetzung von Case Management kein einheitliches

oder gar international vergleichbares Angebot dar.

Area Agencies on Aging, welche regionale Zweige der US-Bundesbehorden sind,
deren Auftrag in der Betreuung von élteren oder beeintrichtigten Personen
besteht, bieten spezielle Case Management Programme fiir HIV/AIDS-Patienten

und Patientinnen an (http://www.caredirections.org/ http://www.aaaphx.org/).

Diese Programme ermoglichen die bedarfs- und patientinnenorientierte

Vernetzung der vorhandenen medizinischen, sozialen und finanziellen
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Unterstiitzungsangebote fiir diese spezielle KlientInnengruppe. Diese Angebote

gehen von staatlichen Stellen aus oder werden von diesen gefordert.

Die vom deutschen Institut fiir Sozialforschung und Gesellschaftspolitik 2002
durchgefiihrte, und vom deutschen Bundesministerium fiir Gesundheit beauftragte
Studie ,,Case Management — Wegbahnung fiir Patienten durch die Aufklarungs-,
Beratungs- und Versorgungslandschaft sollte kldren, inwiefern Case
Management in der Betreuung und Beratung von HIV/AIDS-erkrankten Personen
zum Einsatz kommt und, ob dadurch eine Verbesserung der Betreuung dieser

PatientInnengruppe gewéhrleistet wird.

Elemente des Case Managements werden hier wie folgt definiert:

o das Sammeln von Informationen an zentraler Stelle (Informationspool)

e das Feststellen des individuellen Hilfebedarfs (Assessment)

o das Festlegen von Zielen, die Zusammenstellung der notwendigen Hilfen
(Hilfeplanung)

o die Kontrolle der Leistungserbringung (Monitoring)

e die Uberpriifung der Angemessenheit der Hilfen (Re-Assessment)

o die Bewertung des Hilfeprozesses und seiner Auswirkungen (Evaluation).

(ISG, Sellin, Machalowski, 2002, S.141)

Die befragten Fachkrifte aus Gesundheitsdmtern und AIDS-Hilfen nannten
bedarfsorientierte, ressourcenoptimierte Versorgung sowie Transparenz in der

Versorgungslandschaft als Vorteile von Case Management.

Jedoch berichten die Befragten iiber eine lediglich fragmentarische Anwendung
dieses Arbeitsansatzes. Besonders die Zieldefinitionen im Rahmen der
Hilfsplanerstellung sowie die Evaluation wiirden vernachlédssigt werden, wodurch

eine addquate Finanzierung gefdhrdet sei.
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Obwohl 71 % der Befragten Fachkrifte angaben, mit dem Modell des Case
Management vertraut zu sein, berichteten lediglich 9 %, konsequent danach zu

arbeiten.

Weiterns gehen aus der Erhebung ein Fehlen von Verfahrensstandards und EDV-
gestlitzten Verfahren sowie massive Konkurrenz zwischen den einzelnen

Anbietern hervor.

Die Case ManagerInnen selbst, beklagten einen hohen Arbeitsaufwand und
mangelnde Unterstiitzung durch kommunale Amter (ISG, Sellin, Machalowski,

2002).

Im Rahmen dieser Untersuchung werden kaum Unterscheidungen beziiglich der
Bediirfnisse einzelner Subgruppen getroffen. Lediglich spezielle Bediirfnisse von
Migrantlnnen im Zusammenhang mit eingeschranktem Zugang zu

Gesundheitssystem werden gesondert genannt.

Kooperation und Vernetzung

Um den Bediirfnissen der Betroffenen am besten zu begegnen, werden von den
Case Managerlnnen die Anbieterlnnen ausgewdhlt, deren Dienstleistung den
Bediirfnissen am ehesten entsprechen. Dies kann sich als schwierig erweisen,
wenn die einzelnen Pflegeanbieterlnnen jeweils nur Teilexpertise besitzen,
entweder Spezialisation auf Betreuung dlterer Menschen oder Fachwissen fiir die
Versorgung von HIV/AIDS-erkrankten Personen. Doppelbetreuung wére auf
Dauer weder effizient noch ressourcenschonend.

Da sich beide Gruppen von Pflegeanbieterlnnen, die auf é&ltere Menschen
fokussierte und die auf HIV/AIDS spezialisierte, vor allem im gemeindenahen
Bereich, durch sehr patientenorientiertes Handeln auszeichnen, wéren
Kooperationen und gegenseitiges Lernen zum Wohle der Patientlnnen dringend
notwendig. Beide Spezialistinnen konnten von gezielten SchulungsmaBnahmen
nur profitieren, um neues Wissen in ihren Arbeitsalltag zu integrieren.

Aber nicht nur die Pflegenden selbst wiirden von Kooperationen profitieren. Eine

Vernetzung aller Ebenen, von staatlichen Forderstellen iiber Versicherungen bis
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zu den einzelnen Gesundheitsanbietern, wiirde das Ziel der integrierten
Versorgung und flichendeckenden Betreuung dieser Gruppe massiv voranbringen

(Linsk et al., 2003)

Weiterbildung und Beratung der AnbieterInnen von Pflege und Betreuung
Bewusstseinsbildung bei Anbieterlnnen von Pflege und Betreuung wire der erste
Schritt um auf den Bedarf an Fort- und Weiterbildungsangeboten aufmerksam zu
machen. Neue Teilbereiche eroffnen sich in beiden Sparten. Die Gruppe der auf
Gerontologie und Geriatrie spezialisierten GesundheitsdienstleisterInnen ist oft
durch die Symptome ihrer HIV-infizierten Patientlnnen verunsichert und neigt
dazu, diese automatisch an HIV-Spezialistinnen zu verweisen (Hughes, 2011).
Oftmals werden altersabhingige Erkrankungen nicht richtig eingeschétzt und auf
die HIV-Infektion zuriickgefiihrt. Ein mehr an Wissen wiirde nicht nur bei der
richtigen Einschitzung der Symptome helfen, es wiirde auch zu einem
angemesseneren Umgang mit den PatientInnen selbst fiihren. Anderseits sehen es
die Gesundheitsdienstleisterlnnen des Altenpflegebereichs durchaus als Teil ihres
Auftrages an, auch HIV-infizierte &lter Personen zu betreuen, geben aber einen
Mangel an Erfahrung und Wissen an (Emlet et al., 2009). Durch Schulung und
Fortbildung fiir die Pflegepersonen im geriatrischen Bereich kénnten auch die
fehlenden Angebote in lindlichen Gebieten ausgeglichen werden, Gebiete, die —
im Vergleich zu stddtischen Ballungszentren— iiber noch weniger
Unterstiitzungsangebote verfiigen (Nichols et al., 2002; Emlet et al., 2009). Dies
konnte auch lidngerfristig positive Auswirkungen auf die Einstellung und den
Umgang mit dieser stigmatisierten PatientInnengruppe haben.

Um mit dieser Entwicklung Schritt zu halten wird ein fécheriibergreifendes

Arbeiten unumgénglich sein.

Pflegeforschung

Da es sich bei diesem Phdnomen um eine neue Entwicklung handelt, deren
Auswirkungen noch nicht abgeschétzt werden koénnen, sind weitere Forschungen
unumginglich. Uber den Einfluss des Alters auf HIV/AIDS, sowie iiber die
Wirkung der HAART auf diese PatientInnengruppe, gibt es zu wenig gesichertes

73



Wissen. Komplexe Wechselwirkungsmechanismen sind noch lange nicht alle
erforscht, ebenso wenig wie die individuellen Moglichkeiten des oder der
einzelnen HIV/AIDS-Patientln, Einfluss auf die eigene Gesundheit zu nehmen.
Daher wird jede Untersuchung mit der Forderung nach weiterfithrender
Forschung beendet.

So haben Pflegepersonen durch den intensiven Kontakt mit den Patientlnnen
Gelegenheit, das kognitive Altern der ihnen anvertrauten Population zu
beobachten und dadurch die Moglichkeit, die Pflegeforschung auf diesem Gebiet
voranzutreiben (Fazeli et al., 2011).

Jedoch nicht nur die Verdnderungen von HIV/AIDS mit fortschreitendem Alter
bediirfen weiterer Erforschung, auch angepasste, mit der Situationsentwicklung
einhergehende Betreuungsstrategien sollten generiert bzw. vorangetrieben

werden.
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8 Situation in Osterreich

Da bei einer HIV-Infektion in Osterreich keine gesetzliche Meldepflicht besteht
und beim Ausbruch der Krankheit AIDS Patientendaten anonymisiert an das
Bundesministerium fiir Gesundheit weiter geleitet werden, kann die tatsdchliche
Zahl der betroffenen Personen nur geschétzt werden. Nach Schétzungen, die in
der Studie ,,HIV/AIDS in Osterreich® vom August 2012 publiziert wurden, leben
hierzulande, unter Einbeziehung einer Dunkelziffer von 25-33%, zwischen 7.524

und 8.465 HIV-infizierte Personen.

Die 2001 begonnene HIV-Kohorten Studie dient der HIV Surveillance und wird
als Ersatz fiir die HIV-Meldepflicht offiziell akzeptiert. Im September 2012
wurden erstmals Osterreich betreffende Daten aus dieser Untersuchung an das
European Center of Disease, Prevention and Control (ECDC) {ibermittelt.

(Zangerle, 2012).

Dem 17. Bericht der dsterreichischen HIV Kohortenstudie aus dem Jahr 2010 ist
zu entnehmen, dass auch in Osterreich die Zahl der HIV-positiven Personen im
Alter 50+ ansteigt. Das Durchschnittsalter der 4.553 Studienteilnehmerlnnen
betrdgt 43,7 Jahre. 26,8 % von ihnen sind 50 Jahre und alter (Tabelle 2). Die
TeilnehmerInnen stellen 2/3 der aktuell in Osterreich mit HAART behandelten
Personen dar.

HIV Testung in Osterreich
Ergebnisse aus der Labormeldepflicht
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Die Inzidenz kann mit ca. 400 Neuinfektionen pro Jahr als stabil bezeichnet
werden (Tabelle 1).

Jedoch steigt das Alter der StudienteilnehmerInnen kontinuierlich an. Dies ist zum
einen auf verbesserte Therapiemdglichkeiten zurlickzufiihren. Zum anderen steigt

auch das Alter der Personen bei Diagnose an (Tabelle 4).

ALTER DER KOHORTENSTUDIEN TEILNEHMER

Mecian ago (years)
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The avarage age cof the patients is 43.7 years, and it is very similar across the federal states. The median is
43,42 years. 8.8 % of the cohort participants are older than 60 years, 26.8% are older than 50 years.
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Quelle : AGES, Osterreichische Agentur fiir Gesundheit und Erniihrungssicherheit, (Hrsg) (2010): HIV/AIDS
in Austria 2010. 17th Report of the Austrian HIV Cohort Study S.21 Tabelle 2

Altersassoziierte ~ Zusatzerkrankungen, wie Stoffwechselstorungen, Herz-
Kreislauferkrankungen, Osteoporose oder Nieren- und Leberschdadigungen, treten
meist, wie in Tabelle 3 zu sehen ist, bei Patientlnnen nach dem 50. Lebensjahr
wesentlich haufiger auf als bei jlingeren Personen.

Hingegen sind Opiatabhédngigkeit und Suizidversuche in der Gruppe der dlteren
Teilnehmerlnnen in geringerem Ausmall vorhanden als in der Gruppe der

jiingeren PatientInnen.

76



KOMORBIDITATEN

Burden of significant Co-Morbiditity

Age <50 Years Age 250 Years

Comorbidity

Median 39,5 Median 56,2

N=2686 N= 1153
Hypertension 229 (8,9%) 324 (28,1%)
Coronary heart disease 32 (1,2%) 110 (9,5%)
History of myocardial infarction 22 (0,8%) 63 (5,5%)
Stroke 13 (0,5%) 38 (3,3%)
Diabetes mellitus Type | 5 (0,2%) 2 (0,2%)
Diabetes mellitus Type Il 49 (1,8%) 119 (10,3%)
CIN Il or CIN lll (Women) 85 (10,4%) 25 (9,6%)
Invasive cervical cancer 1 (1,3%) 5 (1,9%)
St. p. Hysterectomy 26 (3,2%) 34 (13,1%)
AIN 1l or lll (MSM) 43 (4,3%) 26 (6,1%)
Anal carcinoma (MSM) 12 (1,2%) 14 (3,3%)
Osteoporosis 97 (3,6%) 201 (17,4%)
Chronic Hepatitis B 88 (3,3%) 29 (2,5%)
Chronic Hepatitis C 339 (12,6%) 138 (12,0%)
Attempted suicide 50 (1,9%) 20 (1,7%)
Opiate dependency 400 (14,9%) 106 (9,2%)

Chronic Kidney Disease stage 23 (current) 68 (2,5%) 128 (11,1%)
Chronic Kidney Disease stage 23 (ever) 261 (9,7%) 358 (31,0%)

Quelle : Préasentation Zangerle (2012) AHIVCOS, Epidemiologie der HIV Infektion Ende 2012 Tabelle 3
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ALTERSENTWICKLUNG IN DER HAUSKRANKENPFLEGE

Jahr Minnlich | Weiblich | Total m 50+ % w50+ % Total 50+ | Total

50+%
1998 1 0 1 0 0 0 0 0 0
1999 5 1 6 1 100 0 0 1 16,6
2000 10 5 15 5 100 0 0 5 33,3
2001 14 10 24 5 83,3 1 16,7 6 25
2002 25 3 28 8 100 0 0 8 28,5
2003 21 5 26 9 100 0 0 9 34,6
2004 18 6 24 6 100 0 0 6 25
2005 16 5 21 4 80 1 20 5 23,8
2006 16 7 23 6 100 0 0 6 26
2007 27 8 35 12 85,7 2 13,3 14 40
2008 29 13 42 9 75 3 25 12 28,5
2009 26 19 45 7 63,6 4 36,4 11 24,4
2010 25 17 42 11 64,7 6 35,3 17 40,4
2011 44 18 62 14 73,6 5 26,4 19 30,6
2012 31 17 48 14 70 6 30 20 41,6
Quelle; HIVmobil Tabelle 5

Auch die von HIVmobil erhobenen Daten zeigen einen kontinuierlichen Anstieg
der Zahl der KlientInnen an, die 50 Jahre und &lter sind. Im Jahr 2012 waren
41,6 % der betreuten Personen aus dieser Altersgruppe. Obwohl die Zahl der
Personen die diese spezielle Pflege bendtigen gering ist, bestétigt sie die

Entwicklung welche in der Studie ,,HIV in Osterreich aufgezeigt wird.

8.1 Expertinnen Interviews

Zur genauen Beschreibung der Entwicklung der Situation wurden Expertinnen zur
Wahrnehmung dieser Gruppe aus ihrer Sicht befragt.

Es handelte sich um leitfadengestiitzte Interviews, welche mittels Tonaufnahme
festgehalten und danach transkribiert wurden. Die Aufklarung iiber den Zweck der
Gespriche erfolgte sowohl schriftlich als auch miindlich. Die Teilnahme an den

Gespriachen wurde als Einverstidndnis gewertet. Eine der interviewten Expertinnen

78




lehnte die Aufnahme des Interviews mittels Aufnahmegerét ab, so wurde der
Inhalt des Gespréchs ausschlieBlich schriftlich festgehalten.
Die Auswertung der Interviews erfolgte anhand der beantworteten Fragen, wobei
die getroffenen Aussagen danach in Themenbereiche zusammengefasst wurden,
sodass die in diesem Kapitel aufgefiihrten Daten, Fakten und die Ergebnisse aus
den Expertinnengesprachen ein Gesamtbild ergeben.
Bei den befragten Expertinnen handelt es sich um:
e Die Leiterin einer stationiren Einheit eines 6ffentlichen
Akutkrankenhauses
e Die einzige Adherence Koordinatorin Osterreichs. Diese diplomierte
Gesundheits- und Krankenpflegeperson ist im ambulanten Setting, an
einem der fiinf HIV-Zentren Osterreichs, titig.
¢ Die leitende Pflegeperson, der auf die Pflege und Betreuung HIV/AIDS
infizierter Personen spezialisierte Hauskrankenpflegeorganisation
HIVmobil

e Die Geschiéftsfiihrerin der Hauskrankenpflegeorganisation HIVmobil

Die Personen wurden aufgrund ihre Expertise und ihrer langjdhrigen praktischen

Erfahrung in ihrem Tatigkeitsbereich als Gespriachspartnerinnen ausgewéhlt.

Wenngleich die in dieser Arbeit und besonders in diesem Kapitel genannten
Zahlen und Daten eindeutig auf einen Altersanstieg in dieser PatientInnengruppe
hinweisen, sollte hier auf die oft abweichende Wahrnehmung der Expertinnen
hingewiesen werden. Hier kann die Differenzierung zwischen akuten
Herausforderungen, denen die Expertinnen aktuell begegnen miissen, und
zukiinftigen, bis zu diesem Zeitpunkt nur in einzelnen Settings auftretenden

Entwicklungen, als Erklarung dienen.
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8.1.1 Heterogenitat der Lebenswelten

Um die in der Literatur dargestellte Heterogenitét der Gruppe der HIV/AIDS
PatientInnen (Paparini, 2009; Power et al., 2009; Karpiak et al., 2006; AGES,

2010) zu unterstreichen, wéhlte eine Expertin den Begriff der Lebenswelt

um die massiv voneinander abweichenden Lebensschwerpunkte und Bediirfnisse

der einzelnen Subgruppen zu veranschaulichen. Gleichzeitig wird dadurch die

potenzielle Problematik einer Zusammenfassung dieser unterschiedlichen sozialen

Gruppen deutlich.

., Es geht um Lebenswelt Substanzen, Lebenswelt gleichgeschlechtliche Liebe,

Lebenswelt Prostitution und wie sie alle heifsen. Die Lebenswelt Migration. Diese

ganzen Lebenswelten, die so schwer verkniipfbar sind mit dem grofsen

Durchschnitt der Bevolkerung. *

., Es ist aber auch so, dass man die suchtkranken Menschen nicht unbedingt mit
den gleichgeschlechtlichen zusammentun kann. Das Thema HIV eint sie nicht.

3

Das ist ja auch das Problem...*

., ... WO Menschen mit Suchtproblematik und auch sehr viele HIV-positive
Menschen leben, ndamlich 70, und das sind auch Menschen, die vormals aus der
Prostitution, aus der Obdachlosigkeit, aus dem Substanzmissbrauch sowieso
kommen, und sonstige psychiatrische Erkrankungen sind meistens auch noch

dabei...

. Ja, denn wir haben natiirlich auch mit vielen Kulturen zu tun. Was vielleicht

‘

auch nicht so typisch ist fiir viele andere Stationen.

Durch diese Vielfiltigkeit entsteht auch das Bewusstsein, dass die
patientInneorientierte Betreuung in seiner Komplexitit, neue Losungsansitze
erfordert, welche der Tatsache Rechnung tragen, dass die Diagnose HIV/AIDS

diese Lebenswelten nicht automatisch eint .
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8.1.2 Die Bedeutung des Alterssegments 50+

Wenngleich die Expertinnen angeben, dass im Alltag der Unterscheidung nach
Alter der PatientInnen keinerlei Bedeutung zukommt, werden auf Anfrage doch

Unterschiede deutlich, welche die Fachfrauen dem hoheren Alter zuordnen.

., Also einleitend wiirde ich sagen, dass ich diese Differenzierung
Ljlingere“/, dltere  eigentlich gar nicht habe. Oder, wir haben es in der
Betreuung eigentlich nicht, ndmlich auch mit diesen Zusatzerkrankungen oder

‘

diese Erkrankungen, die auch im héheren Alter in der Regel dazu kommen..."

,, ... Ich sag jetzt einmal im stationdren Setting ist sie (die Gruppe der dlteren
PatientInnen) jetzt nicht ein Schwerpunkt. Normalerweise spielt sich ja alles in

der Ambulanz ab.

In diesem Kontext soll darauf hingewiesen werden, dass einzig die im ambulanten
Bereich titige Adherence-Koordinatorin bereits zum gegenwértigen Zeitpunkt die

Entwicklung des ansteigenden Alters in ihrem Arbeitsalltag wahrnehmen konnte.

,,Die Gruppe der Patienten im Alter 50+ spielt eine grofse Rolle, und die wird
immer grofer... Jetzt sind es hier in der Ambulanz ca. 1/3 oder vielleicht auch
mehr die wir hier sehen... Viele sind Langzeitiiberlebende und bei den

Neuinfektionen sind es hauptsdchlich 40 bis 60+ ... Heterosexuelle *

Zusitzlich konnte die Pflegeperson im ambulanten Bereich einen fiir die

Adherence wesentlichen hemmenden sozialen Faktor erkennen.

,,Die Generation 50+ hat weniger Unterstiitzung, ein schlechteres soziales Netz

3

als die Jiingeren... "
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Die Expertinnen aller Settings berichten iiber Unterschiede zwischen dlteren und
jiingeren Patientlnnen in Lebenskontext und Voraussetzungen. In diesem
Zusammenhang werden Selbsteffizienz, ein gesundheitsfordernder Lebensstil und
bessere Adherence genannt. Diese Faktoren variieren in Abhéngigkeit von

psychischen und physischen Zusatzerkrankungen.

., Diese (dlteren) Menschen sind aber auch von ihrer Compliance her im Umgang
mit  Gesundheit, von ihrem  Gesundheitsverhalten her auch eher

durchschnittsmdfig.

Jedoch gilt, wie in der Literatur beschrieben, ein hoheres Alter als Risikofaktor fiir

eine spite Diagnose (AGES, 2010 S.143).

., ... Oft sind das Zufallsbefunde bei Spdtdiagnose, d.h. die Leute sind

immunologisch sehr schlecht... mit <100 CD4-Zellen oder so... “

,,Und von den heterosexuellen Patienten ist es halt so, dass sie sagen, bei einer
Routineuntersuchung ist festgestellt worden, dass sie HIV-positiv sind und man
stellt dann fest, dass der oder die Klientin eine Pneumocyistis carinii hat, eine
ganz typische HIV-assoziative Erkrankung hat, die halt nicht erkannt wurde weil

der Patient das nicht gesagt hat, der Arzt hat nicht daran gedacht... "

., Aktuell haben wir einen 45er-Jahrgang Patient, der ein halbes Jahr in Thailand
lebt, und ein halbes Jahr hier lebt. Und der immer wieder eine sehr fixe
Beziehung hat. Und die haben sich ja beide testen lassen in Thailand und waren
beide negativ. Der ist jetzt im Rahmen eines akuten Schenkelhalsbruchs getestet
worden und war positiv... Ich kann das von dem was ich hier sehe sagen, in dem
Alter sind das so typische Zufallsbefunde weil in dem Alter keiner mehr damit

rechnet.
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Bei spiter Diagnose und fehlender psychiatrischer Beeintrachtigung, sind diese
Personen, die bis dahin oft ein sowohl sozial als auch beruflich integriertes Leben
gefiihrt haben, in der Lage, sich den Therapievorgaben anzupassen. Dadurch
konnte die in der Literatur beschriebene bessere Adherence bei dlteren

PatientInnen erklirt werden (Barclay et al., 2007; Fazeli et al., 2011)

, Aber diese 50-, 60-, 70-jdhrigen, die haben ihr Leben gelebt, die sind in der

Arbeitswelt gewesen, haben etwas geschaffen...

., ... Aber da fillt auch nicht der dltere HIV-positive Patient hinein. Der kommt

mit dem System sehr gut zu Recht, weil der halt sein Leben gecheckt hat. *

., ...Ein Herr, der jetzt 80 wird, den wir betreuen, 100 Mal fitter korperlich ist als,

ich denke jetzt an einen, der ist 32-33.“

s ... Und wenn wir dann auch iiber 65+, bzw. vielleicht eher 60+ sprechen, die
haben wir dann eher fit gemacht, Physiotherapie hinzugeholt, und wenn sie sich

dann erholen, ziehen sie sich immer mehr zuriick. *

,, Konsumiere ich Drogen, oder habe ich ein massives Alkoholproblem, oder habe
ich nichts von dem. Ich glaube, eher so funktioniert das. Und diese dlteren
Herrschaften haben weder das eine noch das andere gehabt. Die haben auch
nicht getrunken. Ich weifs auch nicht — und ich frage auch nicht — warum die
positiv sind. Die sind fitter... Und dass sie compliant sind, das wiirde ich auch
unterschreiben. Aber das hat eben eher damit zu tun, dass sie nichts

konsumieren. “

., Wir haben auch schon drogenabhdngige dltere Menschen, da sind wir auch bei
50+, wobei die den Drogenkonsum nicht mehr so exzessiv leben. Die sind dann
auch substituiert. Da kenne ich jetzt keinen aus meiner langjihrigen Erfahrung,

der noch dieses exzessive Verhalten hat. Dieses Suchtgetriebene. Die sind dann
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eher gesetzter. Die sind dann auch den jungen gegeniiber mehr so: ,, Mein Gott,
der wird schon sehen, wo er dann hinkommt*, so mehr wehmiitig an die eigenen

jungen Jahre denkend. *

Bei Uberlegungen zum Einfluss altersassoziierter Erkrankungen auf den
Pflegealltag, berichten die Expertinnen vom altersunabhéngigen Auftreten dieser

Erkrankungen.

v Weil z.B. die Jiingeren, die schon iiber vielen Jahren i.V. Drogen konsumieren,

‘

...haben dann ganz viele Hochdruckschwierigkeiten... *

I3

., ... Wir haben jetzt auch 3 junge Leute mit Hiiftenprothesen.

8.1.3 Altersunabhangige Einflussfaktoren

Entgegen der Annahme, dass das zunehmende Alter der zu betreuenden Personen
die Pflege komplexer und aufwendiger gestalten wiirde, berichten die Expertinnen
von herausfordernden Faktoren die vom Alter unabhéngig sind. Diese Faktoren
beeinflussen durch ihr aktuelles Auftreten den Pflegealltag und auch fiir sie sind
oft keine ausgearbeiteten Losungsansitze vorhanden. Daher berichten die
Fachfrauen von der fortwéhrenden Herausforderung akute Probleme

patientInnenorientiert zu bewaltigen.

Suchtproblematik und andere psychische Storungen

Die Suchtproblematik wird in allen hier untersuchten Settings thematisiert.
Sowohl Drogenkonsum als auch das Rauchen wurden in allen Expertinnen
Interviews angesprochen, gleichzeitig aber  die eingeschrinkten
Interventionsmoglichkeiten erlautert.

Auch fehlende Selbsteffizienz ist bei Personen mit psychiatrischer Symptomatik
und/oder langjdhrigem Drogenkonsum von groBer Bedeutung, sodass erhohter

Pflegebedarf durch diese Faktoren beeinflusst wird.
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., Bei uns fdngt ein schwieriger Patient ganz woanders als auf einer normalen
Station. Weil bei uns schon die Patienten viel weiter gehen. Auch diese Autonomie
des Patienten, diese Unfihigkeit, mit dem System zu Recht zu kommen, das ist

unser Alltag. “

,, ... Dass im stationdren Setting die jiingeren HIV-Patienten i.V.-drogenabhdngig
sind. Die sind ofters im Krankenhaus, kommen mit ihren bakteriellen
Pneumonien, wegen ihren Spritzenabszessen, die nehmen ihre Medikamente nicht,
weil sie natiirlich ganz andere Ziele haben als wir hier mit unseren bléden

Tabletten, sag ich jetzt einmal.

., ...das ist ein 2 1-jdhriger, rollstuhlfahrender Patient, der massive
Personlichkeitsstorungen hatte, selbstzerstorerisch, selbstgefdhrden, Schiene

I3

gebrochen hat, uriniert hat, Flaschen geworfen hat, sich selbst anziinden wollte.

., Natiirlich ein i.V. Drogenabhdngiger ist ofters HIV-positiv als einer der nicht

«

i.V. spritzt, das ist halt diese Korrelation.

., Es gibt zum Beispiel schon diese Erkrankung HIV-Enzephalopathie, aber die
haben nicht einmal iiberwiegend dltere Menschen, die haben eigentlich eher

3

junge Leute, junge Drogenabhdngige.

... Wir haben hier ein Raucherzimmer, das ist eine Ausnahme, weil
normalerweise hat es geheifien, die sollen in Krankenhduser abgeschafft werden,
aber wir denken, es kann nicht unser Auftrag sein, jeden Tag dariiber zu
diskutieren, dass sie aufhoren sollen zu rauchen. Wir sind schon froh wenn sie

‘

keine Drogen nehmen. Wir haben da ganz andere Schwerpunkte.

., Wir haben jetzt auch keinen Entzugsaufirag.
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Soziale Hiirden

Durch die Chronifizierung von HIV/AIDS erhalten auch zukunftsorientierte
Sozialfaktoren eine neue Bedeutung. Obwohl diese Erkrankung durch die
HAART nicht mehr als Grund fiir Arbeitsunféhigkeit gilt und die Betroffenen
nicht automatisch Pensionsberechtigt sind, gestaltet sich ein aktives Arbeitsleben
oft sehr schwierig. Trotzdem sind viele, auch sehr junge Personen auf Grund von

nicht HIV-assoziierten Erkrankungen pensioniert.

., ... Es heifit, das ist eine chronische Krankheit wie eine andere auch und die
sollen sich eine Arbeit suchen... aber die finden keine, will sie ja auch nicht jeder
haben ... und wenn sie dann eine haben dann erkldr ‘ mal warum Du immer
wieder ausfdllst, krank wirst oder stindig zum Arzt musst ohne zu sagen, was das

fiir eine Krankheit ist...

., ... Die haben noch nicht so.... dieses Pensionsalter kann man gar nicht sagen,

«

weil heute auch schon 23-jihrige pensioniert werden. *

., Ich glaube, Pensionisten sind es fast alle. *

32,3 % der TeilnehmerInnen der Studie ,,HIV in Osterreich® (AGES, 2010) sind
nicht Osterreichischer Nationalitdt, sodass Migration und die daraus erwachsenden
Konsequenzen, wie z. B. ein erschwerter Zugang zu medizinischer Versorgung, in

allen hier untersuchten Settings von Bedeutung sind.

by eeenn Aber die Konstellation: Asylantenstatus, nicht eingebiirgert, sich etwas zu
Schulden kommen lassen,... Die sind z.B. unmdoglich unterzubringen. Weil sie
nicht als Osterreicher anerkannt sind, fallen sie so zu sagen aus allem
Rechtlichen heraus....."

by e Jetzt haben sie diese Krankheit, sind nicht versichert, und wenn wir die mit
Medikamente einstellen wollen, so brauchen wir das gar nicht zu tun, weil

draufsen bekommen sie sie eh nicht, wir pulvern da Tausende Euro hinein, das

sind wochenlange Aufenthalte bis die Medikamente wirken, und bis sie
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durchgecheckt sind... " berichtet die Expertin aus dem stationdren Bereich ihre

Erfahrungen und Herausforderungen bei der Betreuung von Migranten.

., In der ARGE Nicht-Sesshaften-Hilfe sind wir auch. Wir waren auch schon in

AsylantInnen-Heimen...

,, Wenn jemand keine Versicherung hat, dann muss man ihn sozial so betreuen,
dass er eine bekommt...

Doch auch in der Hauskrankenpflege stellt die Betreuung von Personen deren
Aufenthaltsstatus und deren Gesundheitsversorgung nicht gesichert sind, eine
Herausforderung dar der aktuell begegnet werden muss.

8.1.4 Angebote und Kooperationen

In allen hier untersuchten Settings steht ein interdisziplindres Team aus
Pflegepersonen. Sozialarbeitern und Psychologen zur psychosozialen Betreuung
der Betroffenen zur Verfiigung (Wosko, 2006).

Im ambulanten Setting betreut die Adherence Koordinatorin PatientInnen und
tiberwacht deren Therapie und Adhirenz. Zwischen 8 und10 Beratungsgespréache
fiihrt die Fachfrau tédglich. Die Gespriche finden meist in drei monatigen
Abstédnden statt. Je schlechter der Zustand des Patienten oder der Patientin desto

engmaschiger finden die Termine, die jeweils 30 bis 45 Minuten dauern, statt.

Die Anbieterin der Hauskrankenpflege berichtet {iber eine breite Palette an
KooperationspartnerInnen um die Betreuung der Klientlnnen sowohl in
medizinisch- pflegerischen als auch in sozialen Belangen zu gewéhrleisten.

3

,» ... Und dann auch mit der Sozialarbeiterin, wo wir dann kooperieren...*

... Z.B. gibt es massive Probleme mit einer Sachwalterschaft, und dann
informiere ich mich und hole ich mir driiben Hilfe und die schalten sich ein. Und

das ist super, weil das geht so informell. Wann die was wissen, sagen die uns z.B.
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Wir haben den Herrn Soundso gesehen, und dem geht soundso, ihr wart schon
ldnger nicht dort, vielleicht solltet ihr mal hinschauen usw. Und das hat aber
vielleicht auch schon so manchen aus dem ganz argen Absturz bewahrt. Wir sind

I3

da vernetzt und das geht sehr fein.

., ... Ich brauche bei dem einen Herren eine halbe Stunde mehr, ... dann sind die

I3

ja auch sehr bemiiht, dass sie einen Weg finden, dass man das genehmigen kann.

. ... Ich habe ja sehr gute Kontakte weil teilweise Kolleginnen auf den zwei
Stationen... Und da ruft mal die D. an und sagt z.B. Du, der Herr Sowieso,
ndchste Woche, ich glaub das kénnte was werden, wie schaut’s bei euch aus?
Also, da geht es eher sehr informell zu, aber dann gibt es natiirlich auch diesen
formellen Weg, dass die den Situationsbericht an den Fonds Soziales Wien
schicken miissen, dann schicken die das noch einmal her, aber wir sind da schon
informiert, wir haben ja schon telefoniert.... So in der Regel... Weil die meisten

‘

kommen ja schon iiber die 2 Stationen oder die 2 Ambulanzen

,, ...und sonst bieten wir die klassische Hauskrankenpflege an. Von der
Korperpflege, den Verbandswechsel, die Infusionstherapien bei enteraler
Erndhrung. Und wir sind nur diplomierte Pflegende. Wir sind zu klein, wir haben

keine Pflegehelferinnen, keine Heimhilfen und Heimhelfer. *

wDa haben wir eine Kooperation mit der Volkshilfe, das war auch vom Fond
Soziales Wien so gewiinscht, dass wir eine Kooperation mit einem Trdger
eingehen. Wir haben das mit der Volkshilfe, das wissen mittlerweile schon alle
und dann schicken sie eher Kolleginnen von der Volkshilfe hin....Und da sind die

Kolleginnen auch geschult

., Da haben wir 2 Physiotherapeutinnen, die ich anrufen kann und fragen, ob sie
Zeit haben und da kommen die auch so punktuell dazu. Und mit der Fa. S., die
machen die ganzen Verbandsgeschichten. Und wenn ich was dringend brauche,

kriege ich das auch und wenn die Verordnung dann spdter bei ihnen landet ist das
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auch kein Thema. Es ist so wie bei der M-Apotheke, da gibt es eine gute

Kommunikation und Vertrauen. “

weeo Und als gute Kooperation wiirde ich die auch hier mit der Aidshilfe
bezeichnen, wo wir eben die Rdumlichkeiten mitbentitzen diirfen, wir miissen hier
keine Miete zahlen, oder z.B. fiir Botenwege, da konnen wir auf die
Dienstleistungen der Aidshilfe zuriickgreifen, wir selber haben keine. Wir
kooperieren mit dem Buddy-Verein, da kriege ich auch Links. Oder, hier sitzt der
Verein ,, Positiver Dialog*, die haben auch immer so Freizeitgeschichten, da
nehme ich auch immer so Programme mit und teile die dann aus, bei

Klienten/innen wo ich weifs, dass Interesse besteht... "

,Also aufer der pflegerischen Betreuung, gibt es auch Angebote der
Freizeitgestaltung, auf3er Brunch/Mittagessen gibt es auch Einiges hier im Haus,
das sie in Anspruch nehmen konnen. Es gibt die sozialarbeiterische Begleitung,

3

die Heimhilfen-Kooperation. *

Im Rahmen der sozialen Betreuung wird der Kontakt zu Tageszentren fiir

Betroffene, Angehorige und Freunde hergestellt.

Mehrere Selbsthilfegruppen mit verschiedenen Schwerpunkten betreuen
Menschen, die Rat und Tipps von ebenfalls Betroffenen suchen und Kontakte mit

Peers als Erleichterung und Hilfe empfinden.

8.1.5 Herausforderung der Integration in das bestehende System

Eine weitere Hiirde stellt der Bedarf an Langzeitunterbringung dar. Wenngleich

die Vorgaben des Trigers eindeutig besagen, dass die Nutzung ihrer

Einrichtungen ausnahmslos allen pflegebediirftigen Menschen offensteht, erweist

sich die Umsetzung dieser Regel als ungemein schwierig.
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... Man wartet immer. Wir haben jetzt einen Patienten, dem seine HIV-Infektion
eigentlich auch keine Rolle gespielt hat. Der hat fast ein Jahr bei uns gelebt, wir

haben eine Pflegeheim-Antrag gestellt, wir haben gewartet, gewartet, gewartet. *

,,..ein anderer Patient, der hat sich schon lang angemeldet gehabt in einem
Pflegeheim, das war aber kein Gemeinde Wien Pflegeheim. Und der hat dort nicht
gesagt, dass er positiv ist. Die waren dann dort ein einziger Angsthaufen. Die
haben hier angerufen und gefragt, was sie tun sollen. Ich habe gemeint: Wie, was
sie machen sollen? Da war keinerlei Gefahr, die haben ihm nur in die Dusche
geholfen und ihm die Medikamente hergerichtet. Das war einfach ein
hochbetagter, aber geistig fitter Herr. Da haben wir dann so zu sagen eine kurze
Krisenintervention gestartet. auch einiges an Telefonaten gefiihrt, das ist denen

schon sehr in den Nacken gesessen. “

Sowohl Kurzzeit- als auch Langzeiteinrichtungen, die der Herausforderung
gewachsen sind, dltere an HIV/AIDS erkrankte Menschen zu pflegen und die
komplexen therapeutischen und personlichen Hiirden zu meistern, werden in

Zukunft mehr und mehr bendtigt.

., Da wollte einmal ein Herr ein Urlaubsbett fiir 6 Wochen haben, ich habe dort
angerufen und die haben mir gesagt, nein, also positive nehmen sie nicht. Da war
ich ein bisserl sauer und hab gleich hingeschrieben. Ich habe mich aufgeregt und
am ndchsten Tag hat dann schon gleich um 7:30 h das Telefon geldutet, das sei

‘

alles nicht so und natiirlich ein Irrtum.

Auch Unterbringungsmoglichkeiten in Einrichtungen die nicht sofort mit
HIV/AIDS oder Alter in Beziehung gebracht werden, konnen je nach Zustand des
Patienten oder der Patientin viel geeigneter sein als geriatrische

Langzeitpflegeeinrichtungen.
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,,Da stellt sich bei der Patientin gar nicht die Frage ob Pflegeheim oder nicht,
aber die briuchte eine behindertengerechte Betreuung, betreutes Wohnen, ja? Ich
glaube, dass die ganze Thematik daher riihrt, dass wir jetzt zum Beispiel fiir die
Patienten einen Bedarf haben, da es Betreuungsstellen gibt, dass aber da
Barrieren aufgebaut werden, HIV oder nicht, hdtten sie die aber nicht, wiirde
diese Patientin z.B. extrem gut in Balance hinein passen oder eben in ein

‘

betreutes Wohnen. ‘

,, Wesentlich kooperativer sind da die Behinderteneinrichtungen. Wir betreuen
auch 3 Leute in Behinderteneinrichtungen und die sind da wirklich entspannter.
Ich meine, dass es sowieso in Wien fiir Menschen mit Behinderungen viel zu
wenige Pldtze gibt steht dann auf einem anderen Blatt. Und dass sie sowieso 2-3
Jahre Wartezeit hdtten, aber denen ist es ja Wurscht, ob sie positiv sind oder

nicht, das ist dort kein Kriterium.

Zukiinftige Herausforderungen

Wenngleich in der Mehrheit der Settings, das Alter der Patientinnen noch nicht
als Einflussfaktor gesehen wird, weisen die Hiirden bei der Organisation der
Langzeitunterbringung pflegebediirftiger Personen schon auf die kiinftige
Entwicklung hin. Der Bedarf an Entwicklung von addquaten Lésungen ist jeder
der befragten Pflegefachfrauen bewusst.

Doch wird dieses Bewusstsein im Gesundheitssystem als noch zu eingeschrinkt

wahrgenommen, was die Herbeifiihrung von Verdanderungen hemmt.

Die Fachfrauen sind sich einig, dass der Bedarf an Langzeitunterbringung grof3 ist
und in den kommenden Jahren noch steigen wird. Die Expertinnen sehen es als
unvermeidbar an, Ressourcen zu schaffen und Verdnderungen herbei zu fiihren

um die neuen Herausforderungen zu meistern.
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,Also ich komme einfach nur auf den Punkt, dass das Gesundheitssystem zu
wenig signalisiert, und unterstiitzt und den Auftrag gibt, dass diese Patienten zu
tibernehmen sind, das ist das eine. Das wiirde natiirlich Zeit und Geld bedeuten;
und das andere ist seitens der Betreuungseinheit zu signalisieren: wir wollen, wir
sind da, wir nehmen. Ich finde das gut, dass Betreuungseinheiten fiir Patienten

‘

geschaffen werden. *

nwUnsere Arbeit wird jihrlich vom Anbieter evaluiert, da steht eh deutlich drinnen,

dass die Leute immer dlter werden... aber bis jetzt ist noch nichts passiert.

., Es sind immer mehr Patienten... der Bedarf ist grofs, aber wer nimmt das in
Angriff? Wo und wie kann man Ressourcen schaffen? ... Der Druck muss massiv
steigen um Verdnderungen herbeizufiihren und Pflegheimplditze frei zu

‘

machen..."

Im tdglichen Bemiihen den pflegebediirftigen Personen  adédquate
Langzeitbetreuung zu ermoglichen stellen die fehlenden Ressourcen und
Angebote schon in Bezug auf die aktuellen Klienten einen schwer zu deckenden
Bedarf dar, sodass Losungsansitze fiir kiinftige Herausforderungen meist in grof3e

Ferne riicken.

8.1.6 Fortbildung und Qualitatssicherung

Langzeiteinrichtungen, die ausschlieBlich auf die Betreuung élterer und alter
Menschen ausgerichtet sind, verfiigen meist {iber keinerlei Erfahrung und Wissen
tiber éltere Personen mit HIV/AIDS. Nach Erfahrung der Expertinnen fiihrt dies
bei, im geriatrischen Bereich titigen Personen zu Verunsicherung und Angsten
und in Folge zu Ablehnung dieser Patientlnnengruppe fiihrt. So sind sich alle
Expertinnen einig, dass Fortbildung die Voraussetzung fiir die Integration ihrer
Klientlnnen in das bestehende geriatrische Betreuungssystem darstellt.

Gleichzeitig wird das Fehlen solcher Angebote beklagt.
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“Fortbildungsangebote fiir Einrichtungen, ... immer wieder kommen Anfragen von
Pensionistenheimen und Pflegeeinrichtungen, die doch unter Umstinden den
einen oder anderen HIV-positiven Menschen aufnehmen, und dass man diese
Anfragen dahingehend beantworten wird konnen, dass man sagen kann, ok, man
hat im Fortbildungsangebot: erstens, zweitens, drittens. Welches Modul mochten
Sie haben? Dass man dann auch vorbereitet ist und dass man das auch
professionell anbieten kann sich auch iiber Kosten schon mal Gedanken macht,
dass man das auch fiir verschiedene Berufsgruppen macht. Es ist ja auch ein
Unterschied, ob man das fiir diplomierte medizinischen Personal macht, das muss

¢

man berufsgruppenspezifisch ein bisschen abstufen. *

,, ...Es gibt da keine Fortbildungen, keine Tools vom Anbieter ... *

., Wir haben schon jemanden den wir schicken um vorzutragen... der geht aber
meist in Krankenpflegeschulen, dass eine Pflegeeinrichtung an uns herantritt

‘

kommt kaum vor...*

,,Und da gibt es eben auch diese Schulungen fiir die Heimhelferinnen, die zwar

von der Aidshilfe ausgehen, aber wir stofsen da punktuell dazu. “

,, Weiterbildung ist dringend notwendig... Qualitdtszirkel sollten Fort- und
Weiterbildungsangebote entwickeln... Viele Arzte und Schwestern, die damit
nichts zu tun haben, haben davon natiirlich keine Ahnung und wollen die

¢

Patienten dann nicht betreuen...
8.1.7 Forschung und Entwicklung

., ...Aber eben nicht iiber die HIV-spezifischen Pflegegrundlagen. Das ist
tiberhaupt ein grofies Manko, das gibt es ndmlich eigentlich nicht, da gibt’s gar
nichts, es gibt auch keine Literatur dazu, da sind wir in Wirklichkeit.... HIV-

spezifische Pflege wird natiirlich auf den Fachstationen gemacht, OWS, AKH 4-
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Siid, aber es gibt keine schriftliche Leitlinie, was sind genau... welche
Krankheitsbilder, was sind Profilaxen, wann tritt was genau auf, wann ist was

‘

erforderlich, um welche Schwerpunkte geht es dabei? Also, das ist eine Liicke. *

In Deutschland werden solche Wohneinheiten z.B. in Liibeck geboten, wo iiber
den ,Trdgerverein fir Wohnungen fiir Menschen mit HIV und AIDS*
Bewohnerinnen auf Wunsch begleitet und betreut werden (Heidekamp, Kuch,

2006).

Auch in Osterreich konnten sich alle befragten Expertinnen so einen
Losungsansatz, wenigstens optional vorstellen. So befiirwortet die professionelle
Adherence-Beraterin diesen Losungsansatz als:

., Vielleicht die einfachere Losung... Langzeitstationen nur fiir diese Patienten
auszurichten oder spezielle Pflegezentren zu erdffnen... da die Patienten wegen

‘

Platzmangels? in Pflegeheimen nicht genommen werden... *

., Eine Einrichtung zu schaffen, wo diese Menschen zusammengefasst werden. Wo
man dann so zu sagen geschultes Personal konzentriert dort einsetzen kann. Was
aber nicht heifien soll, alle HIV-positiven, dlter werdenden, krinker werdenden

Menschen sollen in einer Einrichtung fiir HIV-positive gehen...als Option, ja ...
kann sich auch die Leiterin von HIVmobil vorstellen.

Doch auch andere Losungsansdtze werden von den Expertinnen fiir moglich
gehalten wobei deutlich wird, dass zur erfolgreichen Umsetzung die gesamte

Hierarchie des Gesundheitssystems miteinbezogen werden muss.

., Also im Rahmen dieser ganzen Geriatriereform soll ein gewisses
Bettenkontingent fiir Klienten geschaffen werden, die so zu sagen eine
geriatrische Betreuung brauchen, aber nicht das geriatrische Alter dazu haben
und da fallen nicht nur unsere Patienten hinein, die HIV/AIDS erkrankten,

¢

sondern es fallen auch viele psychiatrische Patienten hinein, oder beides.
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... Es ist im psychiatrischen Bereich erkannt worden.... Und die
Suchtkoordinationsstelle ,, Contact “ wurde beaufiragt einen Arbeitskreis zu bilden
um substituierte, drogenabhdngige Patienten draufien zu betreuen... wir haben
uns da aufgrund unserer Patientenfille 2012 eingeloggt und der junge Patient
wurde in den Arbeitskreis aufgenommen. Es ist erkannt worden, dass
verschiedene Stationen solche Patienten haben und Bedarf fiir so ein Angebot
hitten. Was das genau bedeutet weifs ich nicht, ich noch kein Feedback

¢

bekommen.

,, Wiirde ich die Méglichkeit bekommen an einem Arbeitskreis teilzunehmen...
wiirde ich machen, aber sonst hab ich keine Moglichkeiten. Um Bedarf

“«

anzumelden kann ich mich nur der Hierarchie entlang hanteln

., Psychiatrische Patienten auf einer Langzeitstation wire eine Herausforderung.
Das bendtigt viel Kreativitdt und Flexibilitdt, ist aufwdindig und schwer zu
berechnen. Jetzt muss aber alles berechnet werden... wie berechnet man lange
Gesprdche mit Patienten? ... Individualitit bedarf immer mehr, das kann man
nicht berechnen, den Aufwand... Um die Patienten zu fordern brauche ich

Ressourcen... die ich hier nicht habe.

. ... als grofites Hindernis sehe ich die fehlende Vernetzung wenigstens der
spezialisierten Einrichtungen. Da ist Eigeninitiative der Patienten gefordert, sonst
fallt er durch den Rost. Die Patienten kénnen nicht dort abgeholt werden wo sie

‘

sich gerade befinden... "

So berichten auch die Expertinnen von HIVmobil {iber erschwerten Zugang zu
PatientInnendaten.

Egal welche Losungsansidtze gewihlt werden, als Voraussetzung wéren zu
allererst eine Vernetzung der Anbieter von Vorteil um alle zur Verfiigung

stehenden Ressourcen zu niitzen und individuelle Losungen zu generieren.
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9 Implikationen und Schlussfolgerungen

Altern mit HIV/AIDS bedeutet eine Verschirfung einer ohnehin schon unsicheren
und instabilen Situation in allen Lebensbereichen der PatientInnen. Die Tatsache,
dass weder die Betroffenen selbst noch die Gesellschaft auf ein so langes
Uberleben vorbereitet waren, erklirt die Zukunftsingste dieser Menschen, sowie
der zogerlich entwickelten Losungsangebote.

Im Rahmen dieser Arbeit wurden Angste und Bediirfnisse der PatientInnengruppe
50+ unter den von HIV/AIDS betroffenen Menschen ebenso beschrieben wie der
Bedarf an Anpassung vorhandener Systeme und Ausbau neuer Bereiche. Praktisch
alle Lebensbereiche werden durch die Krankheit beeinflusst und die Bewiltigung
der Herausforderungen fordert Ressourcen sowie die Suche nach kreativen
Losungen.

Dazu sind Fortbildungs- und Schulungsoffensiven ein erster Schritt, aber auch die
Behandlung des Themas HIV/AIDS im Rahmen geriatrischer Plattformen sollte
helfen, ein neues Bewusstsein zu schaffen.

Nicht zuletzt die Vernetzung der Bereiche Gerontopsychiatrie und HIV/AIDS
konnte fiir zukiinftige Losungen mafgeblich sein.

Die notwendige Interdisziplinaritit zum Wohle der Patientlnnen wird bei

Betrachtung dieser speziellen Gruppe sehr deutlich.

Die Chronifizierung von HIV/AIDS mit der entsprechenden Verlingerung der
Lebensdauer zeigt sowohl den Erfolg der Medizin als auch ihre Grenzen auf.

An die verdnderten Bedingungen miissen sich nicht nur die Betroffenen anpassen,
auch und besonders die Pflege muss dem verdnderten Titigkeitsfeld gerecht
werden. Welcher Ansatz auch immer gewéhlt wird, werden eine Anpassung der
Strukturen und eine stirker geforderte Fort- und Weiterbildung unvermeidbar

werden.

Fachspezifische Pflege ist durch den Praxisbezug in der Lage, als erste auf

neuauftretenden Betreuungsbedarf aufmerksam machen. Danach sind, vor allem
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im o6ffentlichen Gesundheitsbereich, alle Hierarchieebenen gefordert, Losungen zu
entwickeln und an deren Implementierung mitzuwirken. In diesem
Zusammenhang wird die volle Ausschopfung der Interventionsmoglichkeiten der
Pflege zum Wohle der Patientlnnen unerldsslich sein und sollte daher in

zukunftsweisenden Entscheidungen miteingebunden werden.

Grundsédtzlich scheint alles mdglich. Das Offenstehen der bestehenden
Einrichtungen fiir alle pflegebediirftigen Personen, ohne Ausnahme, sowie die
Reform der Geriatrie und die Modernisierung baulicher Infrastruktur sollten den
Verbesserungsmoglichkeiten Tiir und Tor 6ffnen. Dass diese Verdnderungen nicht
in gewiinschtem MaB stattfinden, konnte mit einem mangelnden Bewusstsein der
Situation zusammenhingen, sodass alle Ebenen der Versorgungshierarchie dazu
aufgerufen sind, aktiv zur Bewusstseinsbildung beizutragen. Eine aktive
Auseinandersetzung des Anbieters mit der aktuellen Lage und ihren
entwicklungshemmenden Faktoren ist als Grundvoraussetzung anzusehen, um
einen Ansto3 zur Optimierung zu liefern. Dieses neugewonnene Bewusstsein
sollte dann {iber alle hierarchischen Ebenen verbreitet werden, sodass Konzepte
entwickelt und die erarbeiteten Losungen durch Operationalisierung in den
Pflegealltag Eingang finden konnen. Diese neuen Losungen miissen in der Folge

evaluiert werden um eventuelle Anpassungen durchfiihren zu kénnen.

Fir die Vertreterlnnen der Gesundheitsberufe bedeuten die neuen, immer
komplexeren Verflechtungen von Grunderkrankung, Alter, Multimorbiditét,
Therapieeffekten, Nebenwirkungen und Wechselwirkungen immer neue
Herausforderungen, die ein immer breiteres und vernetzteres Wissen und immer
neue Forschung erfordern.

Aber auch die Vernetzung der Informationen und Arbeitsablidufe wéren sowohl
fiir die PatientInnen als auch fiir die Pflegepersonen eine grof3e Erleichterung.

Da viele erkrankte Personen zusitzlich an psychischen und neurokognitiven
Beeintrachtigungen leiden und die Strukturierung des Alltags und die

Organisation der eigenen Belange fiir sie eine massive Hiirde darstellen, bietet
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diese Tatsache den Anlass zur aktuell so hitzig geflihrten Diskussion zur

Vernetzung der Patienteninformationen.
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