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Sammendrag

Tittel

Pa lag med den HIV-positive

Bakgrunn

Vi er to sykepleierstudenter som har hatt praksis i Zambia, hvor vi oppfattet HIV som en tabubelagt
sykdom. HIV er et utbredt og velkjent problem i hele verden. | 2015 dgde 1,1 millioner pa grunn av
AIDS-relaterte sykdommer. Sykepleiere spiller her en sentral rolle i behandlingen av HIV-positive pa-

sienter ved a st@tte pasienten gjennom opplevd stigma, medisinsk behandling og ernaeringsstatusen.

Problemstilling

Hvordan kan sykepleiere stgtte mennesker som lever med HIV-diagnose i Zambia?

Fremgangsmate
| denne oppgaven er det brukt litteraturstudie. Dette for a finne ut hva forskning og annen litteratur
sier om stgtte til HIV-pasienter. Det er ogsa brukt egne erfaringer for a fa inn eget perspektiv pa

problemstillingen.

Oppsummering

Dette litteraturstudiet beskriver hvordan stgtte kan virke inn pa behandlingen hos en person som le-
ver med en HIV-diagnose. Det har vist seg at ved a gke kunnskap, bade hos pasienten selv og i sam-
funnet, kan man minske stigmatiseringen, gke etterlevelsen til den medisinske behandlingen og
bedre ernaeringsstatusen. Andre viktige faktorer som virker inn pa behandlingen til en HIV-positiv i
Zambia inkluderer religion, kultur, familie og bosted. Vi har sett i denne oppgaven at behandlingen til

HIV-positive pasienter er komplisert og krever et bredt fokus.

Ngkkelord
e HIV
e Stigma

o Medisinsk behandling

e Ernzering
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1 Innledning

Det er tidlig fredag morgen og HIV-klinikken er tom for pasienter. Sykepleierne henter frem skje-
maer, vekt, hgydemaler og ber en bgnn fgr dagen starter; en helt vanlig arbeidsdag pa sykehuset i
Zambia. Snart fylles hele den avsidesliggende avdelingen opp med pasienter over 16 ar, i dag er avde-
lingen satt av til voksne. Det er stille, som i ethvert venterom, og en etter en gar pasientene fra post
til post pa avdelingen. Fgrst ma de opp pa vekten, mange er undervektige. Videre har de mulighet for
samtale med frivillige, de fleste pasientene sier veldig lite og ser ned i gulvet. Sa gar de til legen, der
de far informasjon om spredning av HIV, hva de kan forvente seg nar de har HIV og hva som er viktig
angaende medisiner. Til slutt blir de tatt til avdelingens private apotek, hvor de bare har antiretro-
virale legemidler, da slipper de & ga pa det vanlige apoteket med alle de andre pasientene. Dette er
helt vanlige folk man mgter i gaten, men her inne er de pasienter med en livsvarig, skambelagt syk-

dom.
1.1 Bakgrunn for valg av tema

Vi er to sykepleierstudenter som har hatt praksis pa et sykehus i Livingstone, Zambia, og har valgt a
skrive om noe relatert til zambisk kontekst. Da kommer problematikk rundt HIV/AIDS raskt opp i tan-
kene, og nar man sgker fritt pa nett om helseproblematikk i Zambia, er HIV/AIDS noe av det fgrste
som dukker opp. Vi opplever HIV som en tabubelagt sykdom bade i Norge og i Zambia, og stiller oss

undrende til dette nar vi vet at det er et sa utbredt og velkjent problem i verden.

Gjennom var praksis fikk vi ta del i de lokale sykepleierne sin arbeidsdag. Sykepleierne er de som ser
pasientene oftest og har derfor god mulighet til 4 skape relasjoner med dem. Gjennom besgkene far
sykepleierne muligheten til 3 observere symptomer pa undererneering og eventuelle problem til et-

terlevelse av behandling, og har derfor en viktig rolle med a si ifra og sette i gang tiltak (Kristoffersen

& Nortvedt, 2014, s. 88).

Hiv er en epidemi som har tatt mange liv. Dgdsfall pa grunn av AIDS-relaterte sykdommer nadde en
topp i 2005 pa ca. 2 millioner mennesker, men i 2015 er tallet nede pa 1,1 millioner pa verdensbasis
(UNAIDS, 2016). Verdens Helseorganisasjon har fulgt utviklingen av HIV-epidemien hos voksne mel-
lom 15 og 49 ar i Zambia gjennom Global Health Observatory; antallet har gatt ned fra 14,1% i 2005
til 12,9% i 2015 (World Health Organization, 2017). Dette er store tall & fordgye, men viser litt av al-
vorligheten i epidemien som kom til syne pa 80-tallet i USA. De som sliter mest med epidemien na er

fattige utviklingsland (Pratt, 2003, s. 8). “I enkelte land i Afrika sgr for Sahara har epidemien redusert



befolkningens gjennomsnittlige levealder med opptil 20 ar” (Moi og Maltau, 2013, s. 192). Ved bruk
av ART (Antiretroviral therapy) medisiner kan man na bremse utviklingen av AIDS hos HIV-positive,

og de kan leve relativt normale liv (Pratt, 2003, s. 363).

Vi har valgt a fokusere pa sykepleierens rolle i a stgtte HIV-positive pasienter, bade i mgte med pasi-
enten selv og i samfunnet. Fokuset kommer til 3 vaere pa hvordan de kan bruke sin posisjon til
minske stigmatisering, gke etterlevelsen i den medisinske behandlingen og informere HIV-positive

om viktigheten med et variert kosthold.

1.2 Problemstilling

Hvordan kan sykepleiere stgtte mennesker som lever med HIV-diagnose i Zambia?

1.3 Avgrensning av problemstilling

Vi har valgt a avgrense problemstillingen til voksne med HIV, og ikke barn. Grunnen til at vi velger a
gjore det slik er fordi barn har en annen fysiologi og sykdomsutvikling og det ofte er egne studier spe-
sifikt for barn. Vi har ogsa gjennom et raskt litteratursgk sett at det allerede er skrevet en del om
barn og HIV, og synes derfor det var litt mer spennende a fokusere pa en annen pasientgruppe,
voksne over 18 ar. Vi har i tillegg valgt a utelukke pasienter som er gravide eller har andre sykdom-
mer i tillegg, da dette pavirker sykdomsprosessen annerledes og de har ofte et annet behandlingsfor-

Igp.

Zambia er et stort land, med store variasjoner bade i miljg og i kultur (Taylor, 2006). Vi vil derfor
prgve a avgrense sa mye som mulig inn mot hvor vi var i praksis, bade sentralsykehuset i Livingstone

og pa “outreach” i Mwandi.

Ut ifra egne erfaringer har vi observert en forskjell mellom de pasientene som har rad til privat helse-
hjelp og dem som er avhengig av offentlig hjelp. Pa sykehuset var det egne avdelinger for dem som
kunne betale litt mer, der det var private rom, faerre pasienter og raskere tilgang til hjelp. Det var
dermed lett a se et skille. Da vi var i praksis pa sykehuset var det i hovedsak de “offentlige” avdeling-
ene vivar i, og har derfor flere observasjoner derfra. Vi har derfor valgt a fokusere pa dem som ikke

har sa god gkonomi og ma fa hjelp fra den offentlige helsesektoren.



Fokuset kommer til & veere pa hvordan sykepleiere kan bruke stgtte til & hjelpe med stigma, medi-
sinsk behandling og ernaering, da vi har forstatt at dette kan ha stgrst pavirkning pa livet til en HIV-
positiv (Pratt, 2003; Frgland, 2014; UNAIDS, 2014). Dette er flere store tema, men de er alle en viktig
del av sykdommen. Sykepleiere jobber med hele mennesket og bgr da ha et helhetsperspektiv pa
hvordan det er a leve med HIV (Kristoffersen, Nortvedt & Skaug, 2014, s. 28). Vi kommer dermed ikke

til 3 gd i dybden i de ulike temaene, til tross for en fare for at det kan bli overfladisk.

1.4 Innhold og oppbygging

I metodekapittelet blir det presentert hvilke metoder som er blitt brukt. Det blir ogsa lagt frem kilde-
kritikk og troverdigheten til litteraturen blir vurdert. Videre blir forskningsartiklene presentert sam-
men med hvordan vi sgkte oss frem til de ulike artiklene. | tillegg til forskning trenger vi ogsa annen
teori for a gi en mer fullstendig drgfting. Videre i kapittel 3, Teori, blir det lagt frem flere punkter som
er relevante til temaet og problemstillingen. Vi har valgt 3 legge frem teori om HIV generelt og HIV-
behandling, ernaering, sykepleierrollen, stigma, kultur og til slutt litt om Zambia. I lys av valgt teori,
forskning og egne erfaringer skal vi drgfte problemstillingen under kapittel 4, Drgfting. Helt til slutt vil

vi prgve 8 komme med en konklusjon i kapittel 5.

2 Metode

2.1 Valg av metode

Metode er en fremgangsmate som kan frembringe kunnskap eller etterprgve pastander som frem-
settes med krav om a vaere sanne, gyldige eller holdbare. Metoden forteller oss noe om hvordan vi
bar ga til verks for a fremskaffe eller etterprgve kunnskap. Begrunnelsen for a velge en bestemt me-
tode er at vi mener den vil gi oss gode data og belyse spgrsmalet vart pa en faglig interessant mate

(Dalland, 2015, s. 114).

| denne oppgaven vil det bli brukt litteraturstudie som metode. Litteraturstudier har fgrst som mal 3
danne seg et bilde av hva som allerede er skrevet om temaet som er valgt i problemstillingen. Med a
veere apen for nye idéer kan man se nye perspektiver i denne delen av studien (Dalland, 2012, s. 68).
Vi har brukt bade kvantitative og kvalitative studier. Kvantitative studier gar ut pa malbare enheter,

der tall blir brukt til a foreta regneoperasjoner. P4 den andre siden prgver kvalitative studier a fange

opp opplevelser og meninger som ikke kan males i tall (Dalland, 2012, s. 112).



I tillegg til litteratur sa kommer vi til & bruke vare egne erfaringer fra praksis som utgangspunkt for
drgfting. Observasjonene vare er objektive, en kan derfor stille seg spgrsmal om gyldigheten (Dal-
land, 2015, s. 203-205), men observasjonene kommer til & vaere tillegg og eksempler til faglitteratu-
ren, og det er ikke ment at vare observasjoner er det eneste riktige. Det er ikke innhentet noe sam-
tykke, da det er kun korte dialoger og situasjoner som har spontant oppstatt i praksisperioden. Ob-
servasjonene kommer til 3 bli brukt til 3 drgfte rutiner og systemet pa sykehuset i Livingstone. Enkelt-
individers atferd og handlinger kommer ikke til & bli omtalt, da det hadde krevd informert samtykke
(Dalland, 2015, s. 105). Nar vi bruker egne erfaringer i denne oppgaven kommer de til & vaere anony-

miserte.
2.2 Sgkeprosess etter forskningsartikler

For a finne relevant litteratur har vi sgkt systematisk i databasene Cinahl, Medline og Academic Se-
arch Elite. Vi brukte hovedsakelig engelske sgkeord; “HIV”, “AIDS”, “adults”, “nurse interventions” og
“knowledge”. Grunnen til at vi har valgt a bruke engelske sgkeord er fordi vi gnsket a finne interna-
sjonal forskning og for & fa opp flere resultater som er relevant til var oppgave. Vi gnsket flest artikler
som omhandlet situasjonen i Afrika, mer spesifikt Zambia, men vi gnsket ogsa a ha litteratur fra
Norge, som vi kan bruke for @ sammenligne eventuelle forskjeller mellom Zambia og Norge. Dette er
ganske generelle ord som vi mente var relevante til var problemstilling. Alle sgkene har inkludert
arene 2000-2017, dermed er artikler fra f@r ar 2000 ekskludert. Dette er for a forsikre seg om at

forskningen ikke er for gammel og dermed kanskje utdatert. Sgkeprosessen ble utfgrt i januar, 2017.
2.3 Sgkeprosess etter annen litteratur

Utenom forskningsartiklene har vi funnet annen litteratur som er ngdvendig for a drgfte problemstil-
lingen. Vi startet fgrst med a kartlegge relevante bgker ut fra pensumlister, i tillegg har vi fatt rad fra
veileder og medstudenter. Vi sa gjennom alle emner vi har hatt i sykepleiestudiet for a sikre oss at vi
fikk med sa mange aspekter ved sykepleie som mulig, som samtidig var relevant for problemstil-

lingen.

Vi har sgkt pa nettet for a fa oppdatert informasjon fra store kjente organisasjoner som Verdens Hel-
seorganisasjon og UNAIDS, samt deres samarbeidspartnere. Vi valgte ogsa a bruke andre kjente orga-
nisasjoner og oppslagsverk som Hei Verden, Store Norske Leksikon og ICN, da vi anser dette som tro-
verdige kilder. For a finne annen relevant litteratur har vi sgkt giennom ORIA, hvor vi har brukt sgke-

ord som blant annet HIV og AIDS og sykepleieteori.



2.4 Kildekritikk

Kildekritikk brukes for a fastsla om en kilde er sann, altsa a vurdere og karakterisere de kildene som
brukes (Dalland, 2012, s. 67). Alle artikler vi har sgkt pa har vaert gjennom troverdige databaser anbe-
falt av hggskolen, i tillegg har vi spkt pa peer-reviewed (fagfellevurderte) artikler og mener derfor at

artiklene har gode utgangspunkter for bruk i oppgaven var.

Vi har valgt a bruke forskningsartikler som fglger IMRAD systemet. Dette er en oppskrift som fglges
av de fleste vitenskapelige artikler og starter med a forklare bakgrunn for studien samt hvordan den
skal utfgres, etterfulgt av resultat i studien samt en diskusjon av de funn som er gjort (Nortvedt,
Jamtvedt, Graverholt, Nordheim, & Reinar, 2012, s. 69-71). Ofte presenteres et abstrakt innlednings-
vis og vi har brukt disse sammendragene for a tidlig identifisere artikler som er relevante til var

problemstilling.

| et fagfelt som vokser raskt, slik som sykepleie, kan litteraturen fort bli utdatert, og en bgr ta stilling
til dette i kildekritikk (Dalland, 2012, s. 73). | utgangspunktet sgkte vi pa forskning som var fra etter
2000-tallet, og det meste vi fant var under fem ar gammelt, noe vi vurderer som tilstrekkelig oppda-
tert. Artikkel nr. 1 var fra 2005, men fremstar fortsatt som relevant for var problemstilling. Nar det
gjelder forskning rundt HIV i Norge er det relativt lite forskning, og vi sa oss ngdt til & velge en eldre

artikkel, men mener fortsatt den er relevant, da den ser pa helsevesenet i Norge.

Forskningen vi har valgt 3 bruke og noe av teorien vi har funnet var skrevet pa engelsk. Og boken
Stigma av Goffman (2009), er skrevet pa dansk. Vi matte selv oversette teksten, noe som innebarer

en risiko for mistolkning eller overfgrt betydning (Dalland, 2012, s. 73).

Vi har ogsa valgt a bruke en annen litteraturstudie i var oppgave, som tok for seg 10 forskjellige artik-
ler for a finne en overordnet vurdering, dette er da sekundzerlitteratur og har et annet perspektiv
enn de opprinnelige artiklene (Dalland, 2012, s. 73). Forskningen og resultatene var relevante i for-
hold til problemstillingen og vi valgte derfor & bruke den til tross for at det er sekundzerlitteratur. El-

lers har vi forsgkt a forholde oss til primeaerlitteratur og siste utgaver av bgker.



2.5 Forskningsartikler

2.5.1 Artikkel 1

“Nurse-delivered Antiretroviral Treatment Adherence Intervention for People With Low Literacy Skills
and Living With HIV/AIDS” (Kalichman, Cherry, & Cain, 2005). | Medline ble det brukt to spkeord;
“AIDS” og “nurse interventions”. Sgket ble avgrenset til ar 2000-2017, for a utelukke eldre artikler
som kanskje er utdaterte. Dette gav 20 resultat. Vi valgte da a bruke nr. 3, da denne virket relevant til

problemstillingen.

Artikkelen ble skrevet av S. C. Kalichman, J. Cherry og D. Cain. Dette er en kvalitativ studie utfgrt i
USA som har som mal & belyse hvordan radgiving fra sykepleiere kan pavirke pasienters etterlevelse
og helseutfall. Forfatterne laget og testet et enkelt HIV-behandlingstiltak som innebaerer radgivning
for a forbedre etterlevelsen av behandlingen. Testen ble utfgrt pa 30 HIV-positive kvinner og menn
med lave helsevitenskapelige ferdigheter. Resultatet var at pasientene fikk mer kunnskap om
HIV/AIDS, noe som videre gkte viljen og mestring til a fortsette med medisiner. Dette fgrte altsa til at
det var lavere frafall fra behandlingen, mindre tapte tabletter og medisin ble oftere tatt pa riktig tids-

punkt

Resultatene virker veldig positive, men det ble ikke utfgrt kontrollstudier pa grunn av metoden deres.
Det argumenteres med at en da ikke vet helt sikkert om de positive resultatene var pa grunn av tes-
ten, men at det kan ogsa veere andre ukjente faktorer. | tillegg var det relativt fa pasienter med i stu-
dien og resultatene var basert pa pasienters egne erfaringer etter 3 dager a tenke tilbake pa. Pa bak-
grunn av dette diskuteres det om det burde vaert utfgrt en randomisert kontroll studie (RCT) av den

samme testen for a fa mer sikre resultat (Kalichman et al., 2005).
2.5.2 Artikkel 2

“‘My biggest fear was that people would reject me once they knew my status...”: stigma as experi-
enced by patients in an HIV/AIDS clinic in Johannesburg, South Africa” (Gilbert & Walker, 2009). Vi
spkte pa Cinahl med spkeordene “AIDS”, “Knowledge”, “Adults”, “Africa” og “Stigma”. Deretter be-

grenset vi sgket til artikler fra 2000-2017. Det ble 21 resultat, vi valgte a ga videre med artikkel nr. 4.

Studien ble utfgrt og skrevet av L. Gilbert og L. Walker. Dette er en kvalitativ studie som ble utf@rt i
en offentlig HIV/AIDS klinikk i Johannesburg, Sgr-Afrika. Metoden som ble benyttet gar ut pa ansikt til

ansikt intervju, hvor de gikk inn i dybden pa om pasienter fgler og opplever stigma og hvordan det



pavirker deres oppfatning og forstaelse for epidemien. 44 tilfeldig valgte pasienter fra klinikken ble
intervjuet i en periode mellom juni og november 2007. | studien kom det frem at pasientene fglte
mye stigma og at det pavirket alle aspekter ved a leve med HIV/AIDS, spesielt 8 komme ut om sin
egen tilstand og den medisinske behandlingen. Og at intensiteten av HIV/AIDS relatert stigma

kan svekke verdien av ART-behandling, og dermed pavirke dagliglivet til mennesker som lever med
denne diagnosen. Denne studien mener at etter tre tiar med denne epidemien, er stigmatisering

fortsatt en sentral faktor i pasienters erfaring med HIV/AIDS (Gilbert & Walker, 2009).

2.5.3 Artikkel 3

“Retention and risk factors for attrition among adults in antiretroviral treatment programmes in Tan-
zania, Uganda and Zambia” (Koole, et al., 2014). Denne artikkelen fant vi ved a sgke pa databasen
Academic Search Elite, hvor vi brukte sgkeordene “Follow up”, “HIV”, “Zambia” og “Adult”. | tillegg
begrenset vi sgket til artikler fra 2006-2017 og til a bare inneholde fulltekst fagfellevurderte artikler.

Artikkelen vi valgte var nr. 3 av 14 i sgkeresultatet.

Denne kvantitative studien er en kohortstudie med mal a vurdere hva som fikk pasienter til 3 etter-
leve behandlingstilbudet pa ART-klinikker i Tanzania, Uganda og Zambia. Det ble valgt ut seks helsefa-
siliteter i hvert av landene de undersgkte og tilfeldig valgte 250 pasienter fra hver fasilitet. Pasien-
tene matte vaere over 18 ar gamle nar de begynte pa ART som igjen matte vaere et gratis tilbud, i til-
legg matte de ha begynt ART 6 maneder fgr studien begynte. Pasienter som deltok i andre studier var
ekskludert. Noen av risikofaktorene for frafall var ung alder, hvilket stadie man er i sykdommen, vekt-
tap og funksjonsstatus. Forfatterne konkluderer med at ART-programmer i de forskjellige samfun-
nene kan redusere frafallet. Videre mener forfatterne at funnene i studiene stadfester behovet for a

starte ART sa tidlig som mulig hos HIV-positive pasienter.

Denne artikkelen baserer seg pa statlige fasiliteter, og maler ikke effekter hos tro-baserte eller ikke-
statlige organisasjoner, som igjen kan ha andre bemanningslgsninger eller midler tilgjengelige. Ellers
var ikke klinikkene tilfeldig valgte, noe som kan medfgre en partisk utvelgelse. | studien ble det der-

imot brukt de samme datasamling verktgyene pa alle klinikkene, som skal gjgre malingene palitelige.

2.5.4 Artikkel 4

“Nutrition education and counselling as strategic interventions to improve health outcomes in adult
outpatients with HIV: a literature review” (Kaye & Moreno-Leguizamon, 2016). Vi fant denne artikke-

len gjennom sgk i databasen Academic Search Elite; her sgkte vi fgrst pa “health education”, “HIV” og



“adult”, spesifikt peer-reviewed artikler mellom 2006-2017. Vi fikk da opp mange treff og valgte vi-

dere a utdype sgket til “nutrition”. Da fikk vi opp 12 resultater og valgte nr. 1.

| denne litteraturstudien har forskerne sgkt opp kvalitative og kvantitative studier som evaluerer er-
naeringsradgivning som tiltak til HIV-pasienter. De endte opp med fem kvantitative og fem kvalitative
studier som var innenfor kriteriene fastsatt fgr studien ble utfgrt; artikler som undersgker voksne
HIV-pasienter og studier etter 1998 (etter HAART-behandling ble innfgrt). | tillegg sa de bort fra stu-
dier om barn, gravide mgdre og studier om mor-til-barn HIV-smitte, samt studier som sa pa total par-

enteral eller enteral ernaeringstiltak.

Artikkelen diskuterer hvordan oppleering om ernaering fungerer som en intervensjon for a bedre livs-
forlgpet til voksne med HIV. | artikkelen kommer det frem at informasjon og veiledning kan bedre
helsetilstanden til HIV-positive og at det trengs mer forskning innen dette temaet, spesielt fra Af-
rika. Noe litteratur som er representert i denne artikkelen sier derimot at det ikke er noe sterke be-
vis pa at opplaering innen ernzering kan effektivt redusere/pke dgdeligheten. Artikkelen ser pa
mangel pa forskning som et problem siden de fikk selv relativt fa studier 8 sammenligne mellom, ut

fra dette er forskerne forsiktig med a konkludere i studien sin (Kaye & Moreno-Leguizamon, 2016).

2.5.5 Artikkel 5

“Symptom management for HIV-positive persons in Norway” (Bunch, 2004). Artikkelen ble funnet
gjennom sgk i CINAHL. Sgkeordene som ble brukt var “Norway” og “HIV/AIDS”, og vi avgrenset til
fagfellevurderte artikler fra 2000-2017. Sgket gav 9 resultat, vi valgte a bruke nr. 3.

Forskningen ble utfgrt av E. H. Bunch og hadde som mal a registrere symptomer HIV-positive perso-
ner opplever, hvordan symptomene pavirker dagliglivet og beskrive nyttige strategier for egen-
omsorg. Det er en kvalitativ studie der HIV-positive pasienter svarer pa spgrsmal gjennom mail, an-
sikt til ansikt eller over internett. Det ble samlet inn svar fra USA, der det var 422 som deltok, og

Norge, med 22 deltakere.

Resultatet var at pasientene fra Norge hadde mindre angst og depresjon sammenlignet med pasien-
tene fra USA. Og de fleste av egenomsorg strategiene var laert gjennom a prgve og feile. Det blir an-
tatt at deltakerne fra Norge opplevde mindre symptomer enn de i USA pa grunn av strukturen i Nor-
ges helsesystem, der behandlinger, medisiner og andre sosiale tjenester er tilgjengelige for alle uten
kostnader. Det blir videre anbefalt at helsepersonell bgr ha mer kunnskap om symptomene pasien-

tene opplever og hvordan dette pavirker livene deres (Bunch, 2004).



3 Teoretisk og faglig grunnlag

| dette kapittelet tar vi for oss teori som legger grunnlag for drgftingen. Fgrst forklarer vi HIV/AIDS,
hvordan tilstanden pavirker kroppen, og hvilke behandlinger som er tilgjengelig. Videre tar vi for oss
begrepene ernzering, sykepleierrollen, stigma og kultur. Avslutningsvis vil vi forklare generelt om

Zambia for a fa en forstaelse for deres situasjon.
3.1 HIV/AIDS

HIV er en forkortelse for humant immunsvikt virus. Dette er et virus som angriper kroppens immun-
forsvar ved a trenge seg inn i CD4-T-lymfocytter, en av de aller viktigste cellene i vart immunforsvar.
Cellene blir sa gdelagt og dgr etter hvert som viruset formerer seg. Mangel pa CD4-T-lymfocytter fg-
rer til at immunforsvaret svekkes og den HIV-positive har gkt risiko for a bli smittet av bakterier og

sopp (Frgland, 2014, s. 40-57).

Hiv-viruset smitter via blod. En kan derfor bli smittet ved ubeskyttet sex, via blod og fra mor til barn
under svangerskapet, fgdsel og amming. Viruset kan ogsa spres via blodtransfusjon og ved gjenbruk
av sprgyter. De fleste smitteoverfgringene skjer i de fgrste manedene etter en person har blitt smit-

tet (Moi og Maltau, 2013, s. 193).

Flertallet av HIV-smittede far et akutt sykdomsbilde noen uker etter de blir smittet. Pasienten kan fa
akutt feber, hovne lymfeknuter, sar hals og utslett, men symptomene er ikke like for alle. Noen kan
oppleve det som influensa, mens andre kan fa mer alvorlige symptomer som kan minne om hjerne-
hinnebetennelse. Etter kort tid kan symptomene forsvinne og pasienten er symptomfri over en
lengre periode. Symptomer som kan komme senere i forlgpet er ulike infeksjoner i fordgyelseskana-
len, noe som kan fgre til kronisk diaré og vektnedgang, hudplager og andre infeksjoner (Frgland,

2014, s. 86-93).

| den siste fasen av HIV-infeksjonens forlgp oppstar det en rekke alvorlige sykdomskomplikasjoner,
samlebetegnelsen for disse komplikasjonene er AIDS. Pasienten kan ogsa bli rammet av andre kom-
plikasjoner utenfor AIDS-listen, som er like alvorlige og livstruende, uten a fylle kravene til AIDS-dia-

gnosen (Frgland, 2014, s. 87).



3.2 HIV-behandling

Noen sykepleiere kan fgle pa lav selvtillit i mgte med en HIV-pasient som har et komplekst sykdoms-
bilde. En sykepleier kan lett tenke seg at en krever spesielle ferdigheter for a kunne pleie en HIV-pasi-
ent, men i realiteten skal en HIV-pasient behandles som enhver pasient med en kronisk sykdom

(Pratt, Stephens & Gibson 2003, s. 264).

| dagens HIV-behandling er pleien individualisert for 8 mgte de forskjellige problemene hver person
opplever. En lager derfor en individuell plan som forteller om pasientens behov og mulighet for a
hjelpe seg selv. | tillegg ser man pa problem knyttet til pasientens sosiale, psykiske, fysiske og medi-
sinske situasjon, og mer spesifikt hvilke sykdommer som plager pasienten. Behandling og forebygging
av opportunistiske sykdommer star veldig sentralt for & bedre livskvaliteten til pasienten (Pratt et
al.,2003, s. 265). Man ma ogsa involvere andre profesjoner inn i behandlingen, som har mer spesifikk
kunnskap; lege, fysioterapeut, ergoterapeut, ernaeringsfysiolog. Da far man den bredden som trengs

hos alle kronisk syke pasienter (Pratt et al.,2003, s. 266).

Den medisinske behandlingen bestar av ART (Antiretroviral therapy), som er flere typer medisiner
kombinert. Hovedmalet med ART er a redusere utviklingen av HIV sa fort som mulig til sa lite utvik-
ling som mulig. Det utvikles ny medisin kontinuerlig, men de som er tilgjengelig na sikter seg inn pa
enzymer som tillater viruset & multiplisere seg (Pratt, 2003, s. 363). Dette er en veldig effektiv stra-
tegi men er ofte toksisk for pasienten og medisinene har gjerne uheldige effekter pa hverandre
(Pratt, 2003, s. 366). ART har strenge krav til etterlevelse, bivirkningene kan vaere tunge og en ma ha
symptomer samt malinger som viser at de trenger en slik sterk behandling. Det finnes flere ulike bi-
virkninger til de ulike medisinene, men noen av de vanligste er kvalme, hodepine, diare, fatigue og
nevropati. Videre kan en utvikle psykologiske komplikasjoner nar en knytter seg til en sa komplisert
livslang behandling (Pratt, 2003, s. 373). Pa en annen side har pasienter som gar pa ART mindre sann-
synlighet for a produsere virus som er immune mot behandling. For eksempel om et virus skaper en
mutasjon som er immun mot én type medisin, sa er det ikke ngdvendigvis immun mot de 2-3 andre

typer medisin som angriper viruset (Pratt, 2003, s. 375).

| Zambia tilbys det samme medisinske behandlingen som i andre land. Den medisinske behandlingen
er gratis, og landet har i over et tiar hatt en effektiv respons pa denne behandlingen (Hivpolicywatch,

2013).
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3.3 Erneering

Nar man snakker om ernaering ma man ta i bruk begreper som energibehov og energiomsetning.
Energibehov er den energien kroppen ma produsere for a opprettholde basale kroppsfunksjoner. For
at kroppen skal produsere energi, ma den forbrenne neeringsstoffer, dette kalles for metabolisme
(Aagard & Bjerkreim, 2014, s. 162-163). Faktorer som kan pavirke metabolismen er blant annet syk-
dommer. En kronisk syk pasient kan ogsa bli tynn og avmagret uten at matinntaket er darlig. Pasien-
ter som har alvorlig eller langvarig sykdom er utsatt for underernzering fordi behovet for energi og

proteiner gker som fglge av metabolsk stress (Aagard & Bjerkreim, 2014, s. 182-183).

Vekttap finner man hos de fleste HIV-pasienter. Vekttapet blir kraftigere i takt med sykdomsutvik-
lingen, det er vanlig a se redusert metabolisme, mangel pa naeringsstoffer, vitaminer og mineraler
hos HIV-pasienter. Denne feilernaeringen har en negativ rolle i immunsystemet og gir hgyere dgdelig-
het, i tillegg til at medisiner kan ha redusert effekt ved feilernaering (Pratt, 2003, s. 320). Wasting er
et begrep som forbindes med HIV-positive i utviklingsland, hvor pasienten har hatt vekttap over kort
tid og langvarig diaré, og bgr behandles som andre opportunistiske sykdommer og symptomer (Pratt,

2003, s. 424-425).

3.4 Sykepleierollen

Sykepleiere har flere oppgaver som kunne vaert aktuelle til dette temaet, men pa grunn av omfang
har vi valgt a fokusere pa helsefremmende arbeid, kunnskapsformidling og hvordan sykepleieren har

en rolle i 3 skape et stgttende miljg.

Helsefremmende arbeid er en viktig del av sykepleieryrket. Helsefremmende arbeid defineres som
“en prosess som skal bidra til at folk skal veere i stand til a ta kontroll over forhold som virker inn pa
helsen (Sletteland & Donovan, 2012, s.96). | fglge Ottawacharteret er det flere strategier for helse-
fremmende arbeid. En av dem er “mobilisering til at mennesker selv settes i stand til 4 ivareta egen
helse”, dette kalles ogsa for “enabling”, og innebaerer a skape empowerment gjennom mobilisering
av mennesker og materielle ressurser. Ressurser kan vaere for eksempel lokalsamfunnets enkeltper-
soner, skolehelsetjenesten, kirken eller a styrke kunnskap (Sletteland & Donovan, 2012, s. 97-100).
Sykepleieteoretiker Dorothea Orem legger vekt pa pasientens evner til egenomsorg, og hvordan sy-
kepleier kan vaere med a styrke disse evnene. Ifglge Orem omfatter sykepleierens arbeid a finne pasi-
enters egenomsorgssvikt, pasientens forutsetninger for god egenomsorg, og a overta den delen av
egenomsorgen pasienten eller pargrende selv ikke kan utfgre. Videre er malet a opprettholde men-

neskets integritet, velvaere og utvikling giennom livet, men mer konkret er malet at pasienten selv
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star for sin egenomsorg sa langt det lar seg gjgre. Hovedtanken bak dette er at personer i stor grad er
i stand til 3 sta for egne behov og kun unntaksvis har behov for profesjonell hjelp (Kirkevold, 2013, s.

139-149). Sykepleiere skal simpelthen kompensere for den manglende egenomsorgen.

En av de mest grunnleggende verdiene i helsetjenesten, er retten til 8 bestemme over sin egen be-
handling og pleie. Autonomi forutsetter at personen har bestemte egenskaper, slik at han/hun kan ta
velbegrunnede, gjennomtenkte og rasjonelle valg pa sine egne vegne (Nortvedt, 2014, s. 132-136). |
folge de internasjonale etiske retningslinjene for sykepleie skal pasienten fa tilstrekkelig med infor-
masjon for a kunne ta et velbegrunnet valg, og de ma fa tid til & bearbeide og forsta informasjonen
de har fatt (ICN, 2012). Joyce Travelbee er en sykepleieteoretiker som fokuserer pa det mellommen-
neskelige i sykepleie, det som skjer mellom pasient og sykepleier. Kommunikasjon mellom disse par-
tene er ansett av Travelbee som et viktig redskap for “a hjelpe pasienten til 3 klare eller mestre syk-
dom og lidelse, og finne mening i disse erfaringene”. Formalet med kommunikasjon er a laere pasien-
ten a kjenne, avdekke og imgtekomme hans behov, og krever at en bevisst prgver a etablere relasjo-
ner mellom sykepleier og pasient (Kirkevold, 2013, s. 122-129). Hun mener at en relasjon er en pro-
sess og et middel for a imgtekomme pasientens pleiebehov. Sykepleieren har derfor et ansvar for a
bygge og opprettholde dette forholdet, som bygges etter fem faser; det innledende mgtet, a tydelig-
gjgre personlige identiteter, empati, sympati og gjensidig forstaelse og kontakt (Kirkevold, 2013, s.
126-128).

Ifplge sykepleiernes yrkesetiske retningslinjer har sykepleieren et ansvar overfor samfunnet. Det star
blant annet at sykepleieren skal aktivt delta i den offentlige debatt og bidra til at faglige og etiske
normer skal vaere grunnlaget for sosial- og helsepolitiske beslutninger. Videre sier retningslinjene at
sykepleieren skal veere engasjert i utviklingen i samfunnet, bade lokalt, nasjonalt og internasjonalt
(Norsk Sykepleieforbund, 2011). Dette gjelder ikke bare for sykepleiere i Norge, da det ogsa er inter-

nasjonale retningslinjer som gar ut pa det samme (ICN, 2012).

3.5 Stigma

Samfunnet skaper mater a kategorisere mennesker, som igjen bestemmer hvilke egenskaper som ses
pa som vanlig eller naturlig for disse kategoriene. Vi mennesker kategoriserer andre mennesker alle-
rede ved fgrste gyekast, og skaper normative forventninger og krav. Om et menneske ikke oppfyller
disse kravene, reduseres personen i var bevissthet til et degradert, nedvurdert menneske, denne

stemplingen gir et stigma (Goffman, 2009, s. 43-45). Den opprinnelige bruken av begrepet stigma var
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en betegnelse for personers avvikende status, og ligner mye pa den moderne, som na brukes mer

ved skam og vanaere enn ved de rent fysiske kjennetegnene (Goffman, 2009, s. 21).

Stigma og diskriminering er en av de stgrste barrierene for HIV-behandling. Forskning viser at stigma
gjor folk redde for a oppsgke informasjon og fa behandling, da de er redd disse handlingene kan

gjore andre mistenksomme om deres HIV-status. Redselen for stigma og diskriminering fgrer ogsa til
at personer som lever med HIV velger 3 ikke dele deres status til familie og pargrende, noe som igjen
pavirker deres oppfglging av behandling. Det vil si at stigma svekker en HIV-positiv person sin evne til

a holde seg frisk (UNAIDS, 2014).

3.6 Kultur

Kultur er et begrep vi mgter hver dag, bade gjennom media og i hverdagslige samtaler. Begrepet
kommer av det latinske ordet colere, som betyr a dyrke (Horntvedt, 2012, s. 238). Det finnes nesten
like mange definisjoner pa kultur som det er forskere som studerer hva kultur er, og begrepet kan ha
ulike betydninger i ulike sammenhenger. Arne Martin Klaussen definerte kultur som: “... de ideer,
verdier, regler og normer som et menneske overtar fra den foregaende generasjon og som man for-
spker 3 bringe videre - oftest noe forandret - til neste generasjon.” Her blir det lagt vekt pa at fremti-

den er avhengig av fortiden (Fife, 2002, s. 25).

Antropolog Edward Tylor gar mer inn pa at det er en sammenheng mellom hvilke normer og verdier
som finnes i en gruppe mennesker, og hva slags natur de lever i. Han mener at ulike omgivelser ska-
per ulike prioriteringer av normer og verdier (Horntvedt, 2012, s. 239). “Kultur eller sivilisasjon, sett
fra dens vide etnografiske betydning, er et sammensatt hele som omfatter kunnskap, tro, kunst, mo-
ral, jus, skikker, og andre ferdigheter og vaner ervervet av et menneske som samfunnsmedlem” (Fife,

2002, s. 26).

To uttrykk som star sentralt ndr man skal se pa en annen kultur er etnosentrisme og kulturrelativ-
isme. Etnosentrisme er et perspektiv pa et annet samfunn hvor man maler det andre samfunnets kul-
tur, verdier, normer og praksis ut fra hva som preger ens eget samfunn. Dette fgrer ofte til at en ser
pa sin egen kultur som det riktige, mens andre kulturer ser mindreverdig eller ufullstendig ut (Fossha-
gen K., 2013). Dette perspektivet er ofte tenkt pa som motstykket til kulturrelativisme, som er et per-
spektiv som forstar et samfunn fra sine egne premisser, altsa blir andre kulturer sett pa som likever-
dige. Bakgrunnen for denne tankegangen er at alle mennesker forstar virkeligheten forskjellig ut fra
deres kulturelle erfaringsbakgrunn, som igjen preger deres vurderinger og holdninger (Fosshagen K.,

2015).
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3.7 Zambia

Zambia ligger i hjertet av den sgrlige delen av Afrika, i et tropisk klima med stor variasjon i geografi
og populasjon. Det er lite konflikt i Zambia, mye pa grunn av at det er lite mennesker fordelt pa et
stort omrade (Taylor, 2006, s. 1), med omtrent 16 millioner innbyggere er det 21 innbyggere per
kvadratkilometer (Hem, 2016). Landet baerer preg av kolonisering av Storbritannia, bade med engelsk
sprak og sterk kristen tro hos innbyggerne, men er i dag en selvstendig stat i en komplisert situasjon;
Zambia er fattigere i dag enn for 25 ar siden, har en HIV-AIDS epidemi og har generelt mindre sosial-

hjelp (Taylor, 2006, s. 2).

Familie er en viktig del av den zambiske kulturen. | forhold til den vestlige oppfatningen av familie,
som ofte innebaerer mor, far og sgsken, sa betyr familie i Zambia hele slekten. De fleste i familien bor
i naerheten av hverandre og fellesskapet er en viktig del av dagliglivet. Hierarki er ogsa en del av kul-
turen, der eldre skal vaere respektert og aeret. Posisjonen i husstanden og i samfunnet er en avgjg-
rende faktor i ens status, men alder har en tendens til 3 skille seg ut fra de andre indikatorene. Kjgnn
har ogsa noe & si pa status, kvinner har generelt lavere status enn menn og ma ofte veere hjemme for
a ta vare pa huset og lage mat (Taylor, 2006, s. 92). Men selv om det er hierarki sa hjelper alle hver-
andre og de er avhengige av fellesskapet rundt seg. Blir noen syke sa er de avhengig av at noen andre

i familien eller samfunnet kan ta vare pa barna og eventuelt dyrene (Taylor, 2006, s. 107).
4 Drgfting

| denne delen tar vi for oss drgfting av kultur og stigma, medisinsk behandling, og ernzering, hvordan
dette kan pavirke livet til en som lever med HIV-diagnose, og hva sykepleiere kan bidra med for a

stptte dem under disse ulike punktene.
4.1 Kultur og stigma

Da vi var i praksis i Zambia sa vi hvordan pasienter bytter beholdere pa medisinen sin, slik at ingen
hjemme kunne skjgnne at de gikk pa HIV medisiner (se vedlegg 1). Dette viser et lite utdrag fra en
kultur som beerer preg av stigmatisering rundt personer som lever med HIV-diagnose i Zambia. Dette
gnsket om anonymitet kommer ogsa til syne i studien fra Johannesburg, hvor mange pasienter valgte
a dra til et sykehus i byen enn til sine lokale klinikker som hadde det samme tilbudet, i frykt for a bli

sett og gjenkjent (Gilbert & Walker, 2009).
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Forskning antyder at frykten for stigma spiller en stor rolle i pasienters opplevelse av sykdommen, fra
det a fa seg testet for HIV til & motta ART behandling. | tillegg kan stigmaet gdelegge forholdet til fa-
milien og seksuallivet (Gilbert & Walker, 2009). | var praksis sa vi til og med hvordan HIV hos utdan-
net helsepersonell var sett pa som en stor skam og en sykepleiestudent sa at han ville heller dg enn 3
fa HIV. Pa HIV-klinikken kunne en sykepleier rgpe at de fikk inn mange sykepleiere og annet helseper-
sonell som hadde HIV, men at selv helsepersonell holdt sykdommen sin hemmelig for venner og fa-
milie. Hvordan sykepleiere og annet helsepersonell snakker om HIV/AIDS kan si mye om hvordan til-
standen blir sett pa i samfunnet. | praksis sa vi en pasient som var veldig slapp og vi forstod ikke helt
diagnosen som var skrevet i journalen, der stod det “pneumoni i RVD”. Vi spurte da sykepleieren hva
RVD betyr. Hun sier “hvordan skal jeg forklare det...” og tenker en liten stund fgr hun hvisker til oss
“HIV”. Andre sykdommer som vi har observert blir snakket lavt om i Norge, slik som gonore, kjgnns-
vorter osv, blir snakket hgyt og apent om i Zambia, mens HIV/AIDS blir holdt skjult. Denne frykten for
a avslgre sin identitet som HIV-positiv kommer igjen ogsa hos norske pasienter, hvor de sier blant an-

net at de opplever ensomhet og isolasjon, samt frykt for avslgring og stigma (Bunch, 2004).

Ut fra egne observasjoner kan vi si at de fleste, bade helsepersonell og andre, var klar over at HIV var
et stort problem i Zambia, men ingen ville fortelle om sin diagnose i offentligheten. Sykepleiere kan
derimot ha et ansvar i a stgtte pasienter til 3 komme ut med sin diagnose, da HIV-positive i en under-
spkelse har sagt at de er mest dpen om sin sykdom til helsearbeidere (NZP+, s. 11), pad den maten kan
man starte behandlingen tidligere og redusere pasientens interne stigmatisering. Ifglge en kvinne i
en historie publisert av UNAIDS sa har det 8 komme ut hjulpet henne med a godta sin diagnose og
hun har videre kunnet formidle kunnskap og stgtte til andre som er HIV-positive, til tross for det hgye
nivaet av stigmatisering i hennes samfunn (UNAIDS, 2011). Men ut ifra egne erfaringer i Zambia har
vi sett at det er flere som virker skamfulle om sin diagnhose og de som jobbet pa HIV-klinikken sa at
det var flere pasienter som gikk omveier for at andre ikke skulle se hvor de gikk. Man kan da tenke
seg til at de ikke gnsker @ komme ut til samfunnet om sin situasjon. En av deltakerne i forskningen til
Gilbert og Walker (2009) sa at han gnsket komme ut til familien, men var for redd til a fortelle dem
om sin situasjon. A komme ut med sykdommen kan virke som et positivt tiltak i norsk kultur, men
sett fra et kulturrelativistisk synspunkt kan kulturen i Zambia holde igjen en person pa grunn av en
annen grad av stigma og aksept i samfunnet relatert til HIV, samt frykt for familiens omdgmme og

rykte.

Pa en annen side skal det ifglge Gilbert og Walker vaere viktig a veere apen om sin diagnose for sam-

funnet rundt seg, for a bygge en sosial aksept og dermed redusere stigmaet. Dette er selvsagt et
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tungt valg og fglger med en risiko for a bli stigmatisert og utstgtt (Gilbert & Walker, 2009). Det anbe-
fales @ oppmuntre bade personer med HIV og andre til & delta i stigma-reduserende tiltak, da stigma
er ansett som en av de stgrste hindringene for behandling av HIV pasienter og for 3 hindre spredning
av HIV (NZP+, s. 8). Eksempler pa andre viktige personer i samfunnet kan vaere de eldre i familien,
som nevnt tidligere er ofte hele slekten til en person involvert nar det oppstar et problem (Taylor,
2006, s. 95). Vi erfarte at de eldre i samfunnet ble respektert og hgrt pa. Her kan sykepleiere bruke
dette som en fordel, ved a informere de eldre om HIV og AIDS sa de kan vaere gode stgttespillere for
de som er HIV-positive og kanskje vaere med pa @ minske stigmatiseringen i samfunnet. Mangel pa
kunnskap kan gke stigmatiseringen, men de eldre kan videreformidle kunnskap til samfunnet. Kultu-
ren i Zambia oppfordrer til felleskap og avhengighet (Taylor, 2006), pa den maten kan det stride mot
at en pasient holder sykdommen skjult fra samfunnet rundt og ma vaere alene med sin situasjon. Det
er ikke mye sykepleiere kan gjgre for a endre kulturen, men de kan veere med i arbeidet med 3
minske stigmatiseringen i samfunnet (Hivpolicywatch, 2013), og dermed kan det bli lettere for HIV-

positive a vaere mer apne om sin diagnose.

En del av kulturen i Zambia, og hvordan folkene der oppfgrer seg, er bygget pa religion, som bestar
for det er meste av kristendom (Taylor, 2006, s. 27). | forskningen til Gilbert og Walker (2009) kom
det frem at noen var redde for & komme ut pa grunn av hva andre i samfunnet tenkte om dem, en av
deltakerne sa at sykdommen blir sett pa som straff for deres synder. Religionen pavirker ikke bare
hvordan andre folk ser pa sykdommen, men ogsa hvordan HIV-positive griper fatt i sin egen diag-
nose. Ut i fra samtaler med lokale sykepleiere forstod vi det slik at flere pasienter valgte a bare tro at
Gud kunne hjelpe dem, i stedet for a fa hjelp fra helsetjenesten. Her kan sykepleierne snakke med de
religigse lederne og lere dem opp i hva de skal gjgre om noen HIV-positive kommer for a fa rad. Det
hadde veert en stor fordel om de hadde nok kunnskap om HIV/AIDS til & kunne rade dem til a dra til
en klinikk for a fa medisiner. Personer med HIV kan pa den maten fgle stgtte fra religionen og der-

med vaere mer engasjert i sin egen behandling.

Pa sykehuset i Livingstone fikk alle HIV-positive pasienter tilbud om a vaere med pa gruppemgter en
gang i uken, der kan de snakke med andre som er i samme situasjon og har muligheten til a dele erfa-
ringer. Frivillige, sykepleiere og av og til leger er med i disse samtalene og er ledige til 3 svare pa
spgrsmal. Dette er samtidig en god mulighet for sykepleiere a danne relasjon mellom pasient og sy-
kepleier. Relasjonsbygging er et viktig redskap for a se pasientens sykepleiebehov og bidra til & dekke
dem (Kirkevold, 2013, s. 131-132). Ifglge Travelbee er sykdom fgrst og fremst personlige erfaringer
som gir mulighet for selvutvikling, sykepleierens rolle er her a hjelpe pasienten a overkomme lidelsen

og finne mestring i situasjonen hans (Kirkevold, 2013, s. 132). Disse samtalene hjelper pasientene
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med a vaere mer apne om sin situasjon og de fgler seg “fri” fra stigmaet i samfunnet utenfor. Ifglge
UNAIDS (2014) sa er stgttegruppe en av flere mater a minske opplevelsen av stigmatisering. Stgtte-
grupper kan hjelpe mot psykologisk og emosjonell engstelse, noe som ofte kan oppsta hos HIV-posi-
tive (Pratt et al., 2003, s. 299). Men om pasientene er villige til 3 delta er et annet spgrsmal. Det kan
da veere nyttig at sykepleierne formidler fordelene med slike grupper og oppmuntrer pasientene til a

bli med.
4.2 Medisinsk behandling

Selv om det finnes medisiner som har stor helsegevinst for HIV-positive pasienter, sa er det flere som
ikke gnsker a ta dem. Pa HIV-klinikken i Zambia stod det flere rader med filer (se vedlegg 2), dette var
pasienter som ikke gnsket a fortsette med medisinene. Ifglge de som jobbet pa klinikken sluttet de
fleste med medisinene fordi pasientene selv mente at de ikke var smittet, enten benektet de sin egen
sykdomssituasjon eller sa ble de fortalt av lokale heksedoktorer og religigse ledere at de ikke trengte
a bruke medisiner, da Gud kunne hjelpe dem. | noen religioner forklares sykdom som en straff fra
Gud, og mange tenker at en har fatt sykdommen for 3 ikke ha levd opp til Guds ord (Ingstad, 2013, s.
45). | fglge vare observasjoner kan vi si at det var et stort frafall fra ART. Valget om a ikke fortsette
ART bgr respekteres, da de globale etiske retningslinjene for sykepleie sier at pasienten har rett til

bade velge og nekte behandling (ICN, 2012).

Men har pasienten nok informasjon og kunnskap for a kunne ta et giennomtenkt og velbegrunnet
valgt? Selv om de fleste i Zambia far ga pa skole, sa leerer de veldig lite. Nasjonale prgver viser at i
flere fag har sa mange som 70% ikke nadd minimumskompetansen (Heiverden, 2010). Dermed kan
man tenke seg at de kanskje ikke har sa god forstaelse for hvordan kroppen og immunforsvaret fung-
erer. En oppgave til sykepleierne kan da veere a informere pasientene om hvordan det fungerer og
hvordan medisinene pavirker kroppen. Forskning viser at pasienter med mer kunnskap om HIV/AIDS
hadde en forbedring i oppfglging av den medisinske behandlingen, da det ble mindre glemte piller og
de ble tatt mer ngyaktig pa tiden (Kalichman et al., 2005). Det er ikke alltid bare a gi ut medisinene og
hape pa det beste. Pasientene tror kanskje at medisinene helbreder dem, og blir skuffet nar de opp-
lever bivirkninger og dermed slutter a ta de. Pasientene skal, ifglge lokale ART retningslinjer, fa infor-
masjon om viktigheten om a ta medisinene og skal minnes pa dette hver gang pasienten er inne for a
fa medisiner (Hivpolicywatch, 2013). Sykepleierne ved HIV-klinikken innrgmmer at de ikke informerer
dette til pasientene hver gang, fordi de er sa ofte innom at det bare blir repetisjon av det de har fatt

hgre hele sitt liv.
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Bivirkningene assosiert med ART-behandling har vist seg a pavirke etterlevelsen. De fleste ART regi-
mene gir bivirkninger, spesielt i begynnelsen av behandlingen (Loveday, 2003, s. 383). Noe som igjen
kan forklare hvorfor det er flere yngre enn eldre som har problemer med etterlevelsen (Koole et al.,
2014). Det er da viktig at sykepleiere gir veiledning til hvordan de skal kunne handtere bivirkningene.
Ved 3 gi tilstrekkelig informasjon og veiledning kan pasienten selv gke sin egenomsorg, og videre
finne ut hvilke egenomsorgs strategier som passer nettopp dem. | forskningen til Bunch (2004) for-
klarer deltakerne ulike egenomsorg strategier de bruker nar de kjenner pa symptomer. Noen hadde
positive strategier, slik som a ga turer og snakke med familie og kjeere, mens andre kanskje drakk
store mengder alkohol eller sluttet pa medisinen som forarsaket bivirkningen (Bunch, 2004). Det kan
da veere lurt om sykepleiere kan rade pasienter om strategier som har funket for andre tidligere, eller
sa kan man anbefale dem 3 snakke med andre HIV-positive og lzere av deres opplevelser. P4 den ma-
ten kan en sykepleier vaere med a hjelpe pasienten til & gke sin egenomsorg, da de kan lzere seg stra-
tegier til & leve med de eventuelle bivirkningene, noe som gar under Orems teori om egenomsorgs-

krav assosiert med avvik av helsetilstanden (Kirkevold, 2000, s. 142).

Selv om pasientene egentlig skal ta medisinene pa samme tidspunkt hver dag, sa kan det vaere lett &
glemme en, enten blir den forsinket eller glemt helt. En liten pille kan pavirke helsen mer enn en kan-
skje tror. HIV-viruset lager milliarder kopier av seg selv hver dag. Ungyaktighet i medisinhandteringen
i tillegg til den raske frekvensen pa virus replikasjonen, fgrer til at det nesten alltid er noen kopier av
viruset som er annerledes. Noen av disse virusene kan vaere resistente til den medisinske behand-
lingen (Pratt, 2003, s. 375). Videre kan det resistente viruset spres til andre og det kan gjgre behand-
lingen mer komplisert. Det er dermed viktig at sykepleiere eller annet helsepersonell pa HIV-klinikken
felger med pa hvor ofte pasientene ikke kommer til sine kontrolltimer. Ifglge de lokale retningslin-
jene skal det vaere en strukturert plan for a forsikre seg om at det blir fglget opp. Hvis pasienter ikke
mgter opp til timene sine, kan det vaere lurt a ringe pasienten selv eller pargrende (Hivpolicywatch,
2013). For a minske sjansen for a utvikle resistente virus ma pasienten ta medisinene slik de er for-
skrevet fra legen. Hvis pasienten har vanskeligheter med a ta medisinene pa rett tidspunkt hver dag,
sa kan sykepleieren komme med rad og veiledning. Sykepleierne kan rade pasientene til 3 ha alarm
eller fglge maltidene nar de skal ta medisinene. For at medisinene skal passe inn i livsstilen til pasien-
ten er det viktig at de samarbeider for a finne et tidspunkt som passer dem, pasienten ma fa komme
med innvendinger i sin egen behandling (Bjgro & Kirkevold, 2014, s. 350). Sykepleierne bgr da skape
en relasjon med pasienten slik at pasienten lettere kan komme med innvendinger til behandlingspla-
nen. God kommunikasjon er en forutsetning for et godt samarbeid mellom sykepleieren og pasien-
ten, og kan ifglge Travelbee hjelpe sykepleieren a avdekke og etterkomme pasientens behov (Kirke-

vold, 2013, s. 128).
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Zambia er et land med lange distanser mellom byene (Hem, 2016). Med store distanser mellom by-
ene er det ogsa lengre avstander mellom sykehus og klinikker. | fglge forskning var distanse til klinikk
en viktig faktor for frafall av medisinsk oppfglging (Koole, et al., 2014). Her har sykepleierne i Zambia
allerede satt i gang et tiltak for @ nd ut til alle. De drar ut pa «outreach», eller a “strekke ut”, til de
landsbyene som ligger rundt klinikkene. Problemet som da kan oppsta er veitilgangene. Da vi var i
praksis pa «outreach» sa var de fleste veiene oversvgmt og dermed kom man seg ikke ut til alle
landsbyene. Da ble det pasientene sin jobb & komme seg til klinikken selv. Men hvis klinikken ikke kla-
rer 3 komme seg ut til landsbyen, hvordan skal pasientene da klare 8 komme seg til klinikken? En sy-
kepleier sier at det var et problem, men at det ogsa ble for dyrt for noen av pasienten a reise, og der-
med endte flere opp med a ikke fa tak i medisinene. Sa selv om medisinene er gratis sa blir det for
dyrt for noen pasienter, siden de ma komme seg til og fra sykehuset. Sykepleierne kan ikke styre vae-
ret, men de kan planlegge hvor mye medisiner pasienten kan fa med tanke pa regnsesong. Man kan
planlegge hvor mye medisiner pasienten trenger gjennom regnsesongen, og dermed slippe at de ma

fa ny dose nar veiene er oversvgmt.

Kulturen i Zambia legger opp til avhengighet til familie og til samfunnet rundt (Taylor, 2006). Og siden
pasienten bruker mesteparten av tiden sin i samfunnet og ikke i klinikker sa er det viktig med stgtte
og hjelp fra dem rundt. Det kan derfor vaere nyttig om sykepleierne drar ut i samfunnet og til familier
for & laere dem om HIV/AIDS og behandlingen av HIV (Hivpolicywatch, 2013). Kunnskap om diagnosen
kan minske stigmatiseringen. P& den maten kan HIV-positive personer fa hjelp og stgtte fra de som
star dem naermest. Dette kan vaere positivt pa den medisinske-behandlingen ved at det kan fjerne

eventuelle barrierer og gke etterlevelsen (Loveday, 2003, s. 384).

ART behandling er gratis for pasienter i Livingstone, Zambia. Men det kan vaere dyrt for noen pasien-
ter a reise til klinikkene, siden klinikkene ikke er i naeromradet til alle. De mister ogsa en dags arbeid.
| felge forskningen til Gilbert og Walker (2009) sa var det et problem a komme seg til klinikken, da det
bare var apent i arbeidstiden. En av deltakerne sier at han er redd for a si ifra til arbeidsgiver at han
er HIV-positiv, og dermed mister muligheten for a hente medisinene. Pa en annen side opplevde vi i
praksis at det var noen som bare sendte pargrende til 3 hente medisinene for dem. Da mistet syke-
pleierne muligheten til & observere pasienten. En viktig sykepleiefunksjon er a observere pasienten
om det er eventuelle endringer og om det er noen eventuelle problemer med etterlevelsen av den
medisinske behandlingen (Kristoffersen, 2014, s. 176). Hvis pasienten nedprioriterer a hente medisi-
nen i fordel til 3 jobbe, bgr sykepleier stgtte og oppfordre pasienten til 3 prioritere den livsforleng-
ende medisinen. Det er pasientens eget valg hva han prioriterer, men sykepleiere skal legge frem for-

deler og ulemper ved de ulike valgene, slik at han kan ta et gjennomtenkt og velbegrunnet valg (ICN,
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2012). Sykepleier kan i samarbeid med pasienten komme fram til en ordning som gjgr det mulig for
pasienten a fa tak i medisinene. Ellers kan det vaere nyttig om sykepleieren skaper et samarbeid med
arbeidsplassen slik at det blir mer apent for de ansatte 8 komme ut med sin diagnose. Men pa en an-
nen side kan det veere skummelt for den HIV-positive a si noe, da ma det legges vekt pa at alt som
blir sagt til sjefen blir holdt konfidensielt. Pa den maten kan de kanskje fa tid til 8 dra innom klinikken

a hente ut medisinene.

4.3 Erneering

Pa HIV-klinikken kom det inn mange pasienter som var undervektige; de hadde lav KMI, lite variert
kosthold og noen manglet flere maltider om dagen. “Wasting” er ofte assosiert med HIV-positive i
utviklingsland, det er ogsa kjent som “slim disease”, dette er et uttrykk som betyr hurtig vekttap, noe
som ofte fglger med HIV-diagnosen og diaré. Hovedproblematikken er derfor ofte mangel pa ernae-
ring (Pellowe, 2003, s. 424). Siden dette er et av de hyppigste symptomene er det viktig at sykeplei-
ere observerer pasientens ernaering og vaskeinntak, observerer munnen og huden, om pasienten
har diaré, samt planlegger viktige tiltak ut fra observasjonene (Pellowe, 2003, s 425). Av sykepleietil-
tak mot feilernaering har vi et stort utvalg, alt etter hvor alvorlig tilstanden er. Dette kan veaere helt
enkle informasjonstiltak til pasient og pargrende, eller supplement i kosten som kosttilskudd eller

mellommaltider.

Det var ikke ofte vi hgrte sykepleiere informere om viktigheten med et variert og naeringsrikt kost-
hold, men det var en del plakater pa de forskjellige klinikkene som nevnte ernzering (se vedlegg 3).
Slike plakater er ofte kortfattede men lette a huske, sa lenge man kan lese. Dette kan veere en effek-
tiv kampanje, men for analfabeter er det vanskelig a tyde dem. Bare 61,4% av de som er 15 ar eller
eldre i Zambia kan lese og skrive (UNICEF, 2013). Skal sykepleierne bruke disse plakatene som virke-
midler, ma de aktivt forklare betydningen av det som star der, for eksempel ved a bruke dem under

besgkene de har med pasientene nar de kommer til klinikken for medisinen og oppfglgingen sin.

Sykepleiere kan informere pa andre mater for a laere pasienten hvordan selv kunne sgrge for god er-
naering, og det er viktig a informere om komplikasjoner i ernaeringssituasjonen ved HIV. Forskning
viser at lav helsefaglig kunnskap hos HIV-positive er tett knytt opp til forstaelsen av ens helsetilstand
og tiltak i forhold til helsen (Kalichman, Cherry, & Cain, 2005). Tilstrekkelig ernzeringsradgivning kan
f@re til bedre ernzering og dermed gkt kroppsmasse, som videre forebygger uheldige effekter av HIV-

infeksjonen, selv om det ikke kan bevises at god ernaering stopper utviklingen av viruset (Kaye & Mo-
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reno-Leguizamon, 2016). En god del av pasientene var regelmessig inne pa klinikken for & hente me-
disiner og fikk i denne omgangen generell informasjon rundt HIV, ofte det samme de var fortalt for-
rige gang. For a sgrge for at pasientene forstar budskapet er det viktig at de har regelmessig kontakt
med noen som kan overvake ernaringsbehovet og diskutere eventuelle ernaringsplaner som passer
for den enkelte pasienten (Pratt, 2003, s. 325-327). | tillegg til & spise mer, hadde pasienter i flere stu-
dier hatt en bedre opplevd forstaelse av viktigheten med ernaering etter gode informasjonstiltak

(Kaye & Moreno-Leguizamon, 2016).

Pasienten bgr informeres om strategier for a takle symptomer som nedsatt appetitt, munnsarhet,
svelgevansker, kvalme og diaré, da dette kan pavirke matinntaket og videre ernaeringsstatusen (Pratt,
2003, s. 325-327). Informasjonstiltak b@r ogsa vaere kulturelt fokuserte (som passer mer for de spesi-
fikke miljgene), da de har bedre resultater hvor pasienter har vist mer aksept og etterlevelse til rad
de fikk (Kaye & Moreno-Leguizamon, 2016). Ved a informere og veilede pasientene om riktig kost-
hold kan sykepleieren hjelpe pasienten til 3 utvikle sine personlige kunnskaper. Ved a gke kunnska-
pen hos pasienten kan han selv ta mer ansvar i sin egen tilstand, og oppna det Orem definerer som
egenomsorgskrav, det vil si at personen har tilstrekkelig ressurser til a ta vare pa seg selv (Kirkevold,
2013, s. 142). Det er da viktig at sykepleieren bruker et sprak pasienten kan forsta. Hvis sykepleieren
bruker ord som jern, c-vitaminer og sink, kan det vaere at pasientene ikke skjgnner hva som menes.
Det kan da vaere nyttig om sykepleierne gar ut fra stastedet til pasienten og ser hva pasienten har til-
gang til og hva han har kunnskap om fra fgr, og bygger samtalen videre pa det. Ernaering og kosthold
er noe sykepleierne kan ta opp med pasienten nar de kommer inn til klinikkene for sine rutinemes-
sige oppmgter. Ellers i landsbyene sa drar sykepleierne ut pa “outreach”, og de kan da ta opp viktig-
heten med et variert kosthold og eventuelt svare pa spgrsmal fra pasientene. Da ma sykepleierne
bruke et mellommenneskelig forhold og skape en relasjon slik at det er lettere for pasientene a stille
spgrsmal. Travelbee har en teori om at god relasjon mellom sykepleier og pasient kan gjgre det let-
tere for sykepleieren a finne ut hvilke behov pasienten har, og videre hvordan hun kan hjelpe pasien-
ten (Kirkevold, 2013, s. 129). Samtalene kan forega bade i forsamling, men ogsa ansikt til ansikt da

dette kan apne opp for mer personlige spgrsmal.

Sykepleiere kan ikke gi ut pengestgtte til pasientene, men de kan stgtte dem pa andre mater om de
har problemer med kostholdet pa grunn av gkonomien. | fglge forskningen til Bunch (2014) sa fglte

flere av personer med HIV at de hadde darligere gkonomi enn andre. Dette pa grunn av ekstra utgif-
ter relatert til spesielle dietter og gkt naeringsbehov, og en kronisk sykdom later til 3 ha gkonomiske
konsekvenser for individ. En sykepleier kan da lytte til pasienten og vise stgtte ved a prgve a komme

frem til ordning som kan passe pasientens behov. Det kan vaere nyttig a inkludere familiemedlemmer
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slik at de i fellesskap kan vurdere hvordan de skal prioritere gkonomien. Det er sosionomer som job-
ber pa de stgrre sykehusene i Zambia, som sykepleierne kan henvise pasientene til. De er derimot
ikke tilgjengelig for alle, sa da kan det vaere at sykepleierne av og til ma ta over denne arbeidsoppga-

ven.

Det kan veere ngdvendig a ha tilskudd til en vanlig diett, for eksempel mellommaltid med protein- og
kaloririk mat. Det er et stort utvalg av slike tilskudd og det er derfor anbefalt at pasienten far hjelp av

en sykepleier eller ernaeringsfysiolog til a finne hva som passer for seg (Pratt, 2003, s. 328).

Nar en skal gi informasjon om ernaering til en pasient med HIV, sa kan det veere litt forskjellig om pa-
sienten er kvinne eller mann. Er det mannen som har HIV sa kan det vaere lurt om konen eller en an-
nen kvinnelig pargrende er med under konsultasjoner der det blir informert om ernaringen. Kvinnen
er den som har ansvar for matlagingen (Taylor, 2006, s. 92), og er derfor den som lager maten til
mannen. Da kan kvinnen stgtte den HIV-positive og lage mat som er mer tilpasset en som lever med
HIV. Nar man er flere sammen i en samtale kan det ogsa gjgre det lettere at ting blir husket og senere
gjiennomfgrt. Stgtten man kan fa av @ ha med en pargrende under samtale kan gjgre det lettere for

pasienten selv til a stille sp@rsmal og en kan fgle pa en trygghet (Kristoffersen, 2014, s. 319).
5 Konklusjon

Vi har i denne oppgaven prgvd a belyse hvordan sykepleiere kan vise stgtte til HIV-positive pasienter,
i et land der HIV er en utbredt, men skjult sykdom. Det finnes flere mater sykepleierne kan vise stgtte
pa. De kan for eksempel informere og veilede pasienten og samfunnet rundt, da det viser seg at
kunnskap kan minske opplevelsen av stigmatisering, gke etterlevelse til den medisinske behand-

lingen og bedre ernaeringsstatusen.

Vi har bade gjennom egne erfaringer, forskning og annen litteratur vist at HIV-positive kan oppleve
mye stigma fra samfunnet, til og med hos helsepersonell, men at gkt kunnskap i samfunnet kan
minske stigmatiseringen og diskrimineringen. Vi har sett at i en zambisk kultur kan religigse ledere og
andre hgytstaende personer i samfunnet involveres for @ minske stigmatiseringen. For at en HIV-po-
sitiv person skal komme ut med sin diagnose er det viktig med stgtte fra sykepleiere, familie og sam-
funnet rundt. Det er ogsa nyttig at sykepleiere oppfordrer til stgttegrupper der HIV-positive kan mgte
andre i samme situasjon og for a fgle seg fri fra stigmatiseringen de ellers mgter i hverdagen. Stgtte-

grupper er ogsa en god arena for sykepleiere a skape relasjoner til pasientene.
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Sykepleiere kan ogsa stgtte under den medisinske behandlingen for a sgrge for at legens ordinasjo-
ner blir fulgt, gjennom & forklare viktigheten av medisinene og hvorfor de ma tas pa rett tidspunkt.
Det er et stort frafall fra ART programmet og det er flere ulike grunner til dette, bade frivillig og ikke-
frivillig. Hvis det er frivillig frafall er det viktig at de har nok informasjon og kunnskap for a kunne ta et
velbegrunnet valg, men de kan ogsa nekte all hjelp. Er frafallet ikke-frivillig bgr sykepleiere finne ut
hvorfor det er slik og iverksette eventuelle tiltak. Det har ogsa kommet frem at familie og pargrende

kan veere viktige faktorer for a klare a giennomfgre den medisinske behandlingen.

Vi har sett at ernaeringsbildet til pasienter som lever med HIV kan vaere kritisk og kan forandre seg
raskt. Her star kulturelt fokuserte informasjonstiltak sentralt for a sikre at pasienten selv eller gjen-
nom pargrende far et bedre kosthold og god ernzering. | tillegg ser vi at pasienten ma laere om andre
aspekter ved ernaering enn bare hva en bgr spise, for eksempel symptomer som nedsatt appetitt,
munnsarhet, svelgevansker, kvalme og diaré. Andre mater a stgtte pasientens ernaering er a skape

forstaelse i familien om viktigheten av riktig kosthold.

| arbeidet med denne oppgaven har vi fatt en stgrre innsikt i hvilke utfordringer HIV-positive pasien-
ter opplever, og hva sykepleiere kan gjgre for a lette pa disse utfordringene. Vi opplevde under opp-
gaveskrivingen at det var mangel pa nyere forskning. Mye av forskningen rundt HIV/AIDS var ganske
gammel, og dermed kanskje utdatert. Det var ogsa mangel pa forskning fra Zambia. Det kunne ogsa
vaert nyttig med mer forskning rundt hvorfor pasienter slutter med ART. Vi opplevde ogsa at vi hadde
lite kunnskap om HIV fra fgr, og tenker at det kunne veert ngdvendig med mer. Norge blir mer og mer
globalisert og nye mennesker flytter hit hele tiden, det kan tenkes at det bli mer aktuelt med gkt

kunnskap om HIV i fremtiden.
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