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Jugendliche mit HIV

Sowohl bei den perinatal infizierten Jugendlichen als auch bei den Jugendlichen,
die sich erst im Jugendalter infiziert haben ist von Seiten der Arzte und psychoso-

zialen Mitarbeiter ein besonderes Augenmerk auf die spezifischen Probleme dieser
Altersgruppe zu richten wie Adhdrenz, verdnderter Lebensstil, Alkohol, Nikotin,

Drogen und Sexualitit.

Inzwischen haben in Deutschland viele pe-
rinatal HIV-infizierte Kinder das Jugend-
alter erreicht. Diese Jugendlichen blicken
auf eine lange Krankheitsgeschichte zu-
riick und wurden meist schon uber Jahre
therapiert. Wenn es auch fast allen heute
dank verbesserter Therapiemdglichkeiten
gut geht, haben viele als Kinder HIV-asso-
ziierte Erkrankungen durchgemacht, man-
che bis zum Vollbild AIDS. Bei einigen Ju-
gendlichen resultiert daraus eine verzo-
gerte Durch
Einschrankung vorhandener Behandlungs-
mdoglichkeiten wurden einige Patienten
eine Zeit lang nicht ausreichend thera-

Pubertdtsentwicklung.

piert, was zu Resistenzentwicklung und
wechselnden Therapieregimen fiihrte. Im
Gegensatz hierzu sind Jugendliche, die
sich erst im Jugendalter angesteckt haben,

Abb. 1: ,Was man mit den Tabletten alles

machen kann"
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zu betrachten. Falls eine Behandlung er-
forderlich ist, konnen die Patienten von
Anfang an effektiv behandelt werden. In
der Regel bestehen keine Vorerkran-
kungen. Andererseits missen sich diese
Patienten erst mit der HIV-Diagnose aus-
einandersetzen und sich an Therapie-
regime gewdhnen.

ADHARENZ - EIN GROSSES PROBLEM

Es gibt zahlreiche Studien bei Jugend-
lichen mit einer chronischen Erkrankung
wie Diabetes und Asthma bronchiale, die
eine mangelnde Adhédrenz in dieser Alters-
gruppe belegen. Fiir eine erfolgreiche
HIV-Therapie ist eine Adhdrenz von min-
destens 95% erforderlich, um Therapiever-
sagen und Resistenzentwicklung zu ver-
meiden.

Der Lebensstil von Jugendlichen wie langes
Schlafen und langes Ausgehen, aber auch
neue Arbeitsbelastungen in der Schule
oder Lehre verhindern oft die regelmaBige
Tabletteneinnahme. Erinnerungssysteme
wie Wecker und Handys sowie kleine Me-
dikamentenboxen zur diskreten Mitnahme
der Tabletten kdnnen die Adhdrenz der Ju-
gendlichen erleichtern. Bei jedem ambu-
lanten Kontrolltermin ist detailliert nach
der Medikamenteneinnahme zu fragen,
Probleme wie Nebenwirkungen, Pillenbe-
lastung etc. anzusprechen und diese, wenn
moglich zu I6sen. Adhédrenz und Akzep-
tanz konnen zusatzlich liber Fragebdgen
dokumentiert werden. Durch die regelma-
Bige Uberwachung der Medikamenten-
spiegel kann oft schon friihzeitig eine
mangelnde Adhdrenz erkannt werden,
auch wenn diese vom Patient zunidchst

nicht offen zugegeben wurde. Die regel-
maBige Einnahme der antiretroviralen
Therapie erfordert gerade von den infi-
zierten Jugendlichen ein hohes MaB an
Disziplin, was in dieser Lebensphase eine
groBe Herausforderung darstellt. Die tag-
liche Tabletteneinnahme erinnert immer
wieder an die Erkrankung und konfron-
tiert in diesem Alter mit dem Thema: ei-
gene Erkrankung, Ansteckung, Sexualitat
und evtl. Mitteilung der Diagnose an den
Sexualpartner.

So kann es bei perinatal infizierten
Jugendlichen zur Therapiemudigkeit kom-
men, wahrend neu Infizierte die HIV-
Infektion oft ignorieren mochten. Miss-
trauen gegeniiber dem Medizinbetrieb,
Unwissenheit Gber den Verlauf der HIV-
Infektion und ihrer effektiven Behandlung
stehen einer erfolgreichen Therapie im
Wege.

MEHR EIGENVERANTWORTUNG DURCH
SCHULUNG DER JUGENDLICHEN

Die Sozialpadagogen der Immundefekt-
Ambulanz des Dr. von Haunersches Kin-
derspital organisieren seit 2003 jedes Jahr
eine Schulung fiir betroffene Jugendliche
im Alter von 12 bis 16 Jahren. Der zeitliche
Rahmen umfasst drei Tage, in denen tag-
liche Gesprachseinheiten und Freizeitakti-
vitdten miteinander verbunden werden
(Tab. 1). Die Handhabung der Kontrollter-
mine von den betreuten Jugendlichen hat
sich seitdem verdndert. Durch das Ken-
nenlernen und den Austausch unter den
betroffenen Gleichaltrigen in der Jugend-
schulung haben einige Jugendliche mehr
Eigenverantwortung fiir die medizinische
Therapie Gibernommen und kommen jetzt
eher alleine zum Vorstellungstermin in die
Klinik. In Abwesenheit der Eltern fallt es
den Jugendlichen und auch den Beratern
leichter, liber die aktuellen Probleme bei
der Tabletteneinnahme und liber sexuelle
Erfahrungen zu sprechen. Mit den Eltern
stehen Sozialpddagogen in einem regel-
maBigen telefonischen oder personlichen
Kontakt.



SOZIALPADAGOGEN MIT INS TEAM

Der Wunsch ,normal” wie die Anderen zu
sein, steht bei den Jugendlichen im Vor-
dergrund. Allein die Verantwortung fiir die
regelmaBige Tabletteneinnahme Giberneh-
men zu missen, die Disziplin, daran tag-
lich zu denken, die Konsequenzen zu iiber-
blicken und zu verantworten, stellen fiir
den Jugendlichen eine Uberforderung dar.
Der Sozialpddagoge im Team libernimmt
die wichtige Aufgabe, den Kontakt mit
den Jugendlichen zu halten und - weg
vom ,erhobenen Zeigefinger" -, ganz
praktische Losungs- und Unterstiitzungs-
strategien zu erarbeiten.

Es ist sehr wichtig, dass die Patienten lber
den Verlauf der HIV-Infektion und Gber die
Behandlungsmethode genau Bescheid wis-
sen. Dies kann zum einen im medizinischen
Gesprach, aber auch etwas lockerer anhand
eines Comics erldutert werden (Abb. 1).
Mit zunehmendem Alter kommen weitere
Risikofaktoren wie Alkohol, Nikotin oder
Drogen hinzu, die die Adharenz, aber auch
die HIV-Therapie beeinflussen. Der behan-
delnde Arzt sollte dariiber vom Jugendlichen
informiert werden, um Toxizitdt und Medi-
kamenten-Interaktionen zu berlicksichtigen.

UMGANG MIT DER SEXUALITAT
PROBLEMATISCH

Die Pubertat ist gepragt von Auseinander-
setzungen mit den Eltern und der Schule,
von Wiinschen, Angsten und Erwartungen.
Die Gesprachsmdglichkeit innerhalb der
.Peergroup” ist in dieser Phase besonders
bedeutend. Die Eltern stehen als altmo-
dische, nervige Gespriachspartner meist
auBen vor. Die sexuelle Entwicklung in der
Pubertat stellt fiir alle Jugendlichen eine
schwierige Zeit dar.

Fiir die HIV-infizierten Jugendlichen ist
der Umgang mit ihrer Sexualitat in Ver-
bindung mit einer sexuell Gbertragbaren
Erkrankung eine besondere Herausforde-
rung. Auf der einen Seite lauft die sexuel-
le Entwicklung dem Alter entsprechend.
Auf der anderen Seite kdnnen sie liber die
emotionalen Angste und Bediirfnisse
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fizierte Jugendliche
vermeiden es, ihre
eigene Sexualitat
zu erfahren und auszuleben. Fir sie ist
Sexualitdt eng mit der eigenen Infektion
und den Angsten und Vorbehalten gegen-
tiber HIV/AIDS verbunden. Das Geheimnis
darf nicht offenbart werden. Die eigenen
sexuellen Bedirfnisse werden verdrangt.
Nur wenige Jugendliche gehen sehr offen
und ehrlich mit dem gewiinschten Sexu-
alpartner um und informieren ihn am An-
fang der sexuellen Beziehung Uber ihre
Infektion. Die Reaktionen des Partners rei-
chen vom sofortigen Beziehungsabbruch
bis zur intensiven Anndherung. Es gibt
auch Fallbeispiele, in denen die betrof-
fenen Jugendlichen die Erkrankung trotz
Gesprachs- und Aufklarungsangeboten
ausblenden und weder die Partner infor-
mieren, noch flir den ausreichenden
Schutz sorgen. Erlebte Wertvorstellungen,
Konfliktmanagementstrategien und Um-
gangsregeln mit der Infektion im Eltern-
haus als Lern- und Orientierungsmodell
beeinflussen wie ein Jugendlicher mit sei-
ner HIV-Infektion umgeht.

Uberraschend ist die friihe Auseinander-
setzung der Jugendlichen mit dem Thema
Kinderwunsch. 12- bis 13-Jahrige spre-
chen dariiber und fragen in der Jugend-
schulung, ob sie gesunde Kinder zur Welt
bringen kénnen und spater die Moglich-
keit der Familiengriindung trotz HIV-Er-
krankung besteht. Extrem wichtig ist die
Beratung lber geschiitzten Geschlechts-
verkehr. Fiir Madchen werden noch zu-
satzliche MaBnahmen zur Empfangnisver-

Tab. 1: Problemfelder, die in den Gesprachseinheiten wéhrend der

Jugendschulung von den betroffenen Jugendlichen beschrieben werden

hiitung empfohlen. Diese sollten mit dem
Gynidkologen besprochen und falls die
LPille” verordnet wird, sind die Wechsel-
wirkungen mit der HAART zu beachten.

MOGLICHST SANFTER UBERGANG ZUR
ERWACHSENENMEDIZIN

Inzwischen sind viele unserer Jugendlichen
iber 18 Jahre alt, und wir miissen Model-
le entwickeln, die einen sanften Ubergang
von der auf das Kind fokussierten Medizin
auf die Erwachsenenmedizin ermoglichen.
In der Ambulanz der Kinderklinik werden
die Patienten familienorientiert von einem
multiprofessionellen Team aus Kinderarzt,
Sozialpddagogen und Kinderkranken-
schwestern betreut. Normalerweise be-
steht eine lange Beziehung zwischen den
Betreuern und dem Patienten und dessen
Familie. Fiir die Jugendlichen mag die nur
auf den Patienten konzentrierte medizi-
nische Betreuung in einer Klinik fir Er-
wachsene oder in der Praxis eines Inter-
nisten ungewohnt sein. Deshalb ist es
wichtig, den Patienten auf die Umstellung
vorzubereiten und den zukiinftigen Be-
handlern die zu erwartenden Probleme
darzustellen. Falls méglich und erwiinscht
wird der Jugendliche bei der Erstvorstel-
lung beim Internisten von seinem betreu-

enden Sozialpadagogen begleitet. .
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