15 JAHRE PATIENTENSCHULUNG AM HIVCENTER
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FRANKFURT

Umgang mit der Diagnose HIV:
Neue Fragen und alte Angste

Seit inzwischen 15 Jahren bietet das HIVCENTER des Frankfurter Universi-
tatsklinikums regelméBig Patientenschulungen an. Nach einer Pilotphase im
Jahr 1997 konnte das Schulungsprogramm 1998 offiziell an den Start gehen.
Damit hat das HIVCENTER als erstes Behandlungszentrum in Deutschland
auf den besonderen Informationsbedarf von Menschen mit HIV reagiert und
mit der Patientenschulung ein speziell auf ihre Bedlrfnisse zugeschnittenes
Angebot geschaffen. Therapieerfolg und Patientenzufriedenheit konnten
durch die Patientenschulungen nachhaltig verbessert werden.

Die Veranstaltungen richten sich vor
allem an neudiagnostizierte Patientinnen
und Patienten und diejenigen, die vor
einer Therapieentscheidung stehen. Aber
auch Menschen, die schon seit langem
mit HIV leben, besuchen die Schulungen
gerne, um sich {iber neue Entwicklungen
zu informieren. Der langjahrige Erfolg
der Patientenschulung beruht vor allem
auf seinem interdisziplindren Ansatz:
Konzept und praktische Durchfithrung
werden von einem Psychologen, einer
Pflegefachkraft und einer Arztin gemein-
sam entwickelt und umgesetzt.

ZIEL: DER PATIENT ALS EXPERTE

Als Pilotprojekt war die Patientenschu-
lung urspriinglich fiir HIV-positive Dro-
gengebraucher konzipiert worden. Diese
Patientengruppe profitierte Mitte der
Neunziger Jahre, als die ersten Dreifach-

kombinationen den Durchbruch in der

Seit vielen Jahren ein eingespieltes Team:
Annette Haberl, Horst Herkommer und
Elisabeth Funk vom HIVCENTER Frankfurt
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HIV-Therapie markierten, nicht wie er-
wartet von den neuen Behandlungsmog-
lichkeiten. Ein wesentlicher Grund dafiir
war ein unzureichender Kenntnisstand
der Drogengebraucher, was bei ihnen zu
Angsten und damit verstindlicherweise
oft zu einer Ablehnung der HIV-Thera-
pie fiithrte. Es wurde allerdings schnell
klar, dass eine optimale Information tiber
den Verlauf und die Therapie der HIV-
Infektion fir alle Patientengruppen glei-
chermaflen wiinschenswert ist. — Inzwi-
schen bietet das HIVCENTER regelma-
Big einmal im Quartal Patientenschu-
lungen an. Sie finden jeweils an zwei
Abenden in Gruppen von maximal 15
Teilnehmern statt. Zu Beginn konnen die
Teilnehmer in einer Vorstellungsrunde
ihre personlichen Interessensschwer-
punkte einbringen und das Programm so
nach ihren individuellen Wiinschen aktiv
mitgestalten. Fest auf der Agenda stehen
der Verlauf der HIV-Infektion, Zeitpunkt
des Therapiebeginns, antiretrovirale Be-
handlung, Management moglicher Ne-
benwirkungen und Koinfektionen. Die
Teilnehmer lernen bei der Patientenschu-
lung auch die organisatorischen Ablaufe
und besonderen Angebote im HIVCEN-
TER kennen. Vor drei Jahren wurde das
Programm der Schulung noch um eine
Erndhrungsberatung erginzt.
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THEMEN IM WANDEL

In den frithen Jahren der Patientenschu-
lung dominierten Themen zur méglichen
Dauer eines Therapieerfolgs, der Pflege
im Krankheitsfall und die Versorgung
»wenn es nicht mehr geht“. Heute dage-
gen wird tiber eine mogliche Heilung, die
Minimierung von Langzeittoxizititen der
ART und das Altwerden mit HIV dis-
kutiert. Trotzdem sind viele Angs-
te, die nach der Erstdiagnose HIV auf-
kommen tber die Zeit gleich geblieben.
Vor allem die Angst vor einer moglichen
Ausgrenzung bei Bekanntwerden der Di-
agnose belastet Menschen mit HIV nach
wie vor. Neben dem
privaten Umfeld ist = @AX A
heute beim Thema
»Disclosure® zu-
nehmend auch der
Arbeitsplatz  von
Bedeutung. Die Pa-
tientenschulung
bietet hier zum
Umgang mit der
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Diagnose  zum

einen rechtliche In- Interaktives Erarbeiten
forma-tionen, zum
anderen aber auch den Austausch von ent-
sprechenden Erfahrungen der Teilnehmer
untereinander. Im geschiitzten Raum des
Behandlungszentrums ein niederschwel-
liges Angebot zur Kontaktaufnahme und
Vernetzung mit anderen Betroffenen zu
schaffen, war und ist eines der wichtigstes
Ziele der Frankfurter Patientenschulung.
Die Patientenschulung wird unterstiitzt
von den Firmen Abbvie, Boehringer In-
gelheim, Bristol-Myers Squibb, Gilead,
Janssen, MSD und ViiV Healthcare.

Weitere Informationen unter www.hivcenter.de
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Schulung ganz ohne PC:

von Themen am Flipchart

Joo '/’ oo (NQ@%%’S%T




