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HIV-THERAPIE

«Living with the Daily Dose» -

MedikamentOse T!

nerapie HIV-

positiver Drogena

phangiger

Gegenwartig besteht
keine Aussicht auf «die»
HIV-Erkrankung aushei-
lenden Medikamente
noch auf einen sicheren
und wirkungsvollen
Impfstoff gegen HIV.
Doch die Fortschritte
auf dem Gebiet der an-
tiretro-viralen Therapie
in den letzten 10-15
Jahren sind enorm.

HEINO STOVER, ASTRID LEICHT,
JUTTA ENGELHARDT*

Bestimmte opportunistische Krank-
heiten konnten reduziert werden, das
Immunsystem wird stabilisiert, die me-
dizinischen und psycho-sozialen Ver-
sorgungsstrukturen im teilstationdren
und stationdren Bereich haben sich
verbessert.

Zugang und Verbesserung

Insgesamt kam es zu einer deutlichen
Verliangerung der Lebenszeit und Ver-
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besserung der Lebensqualitit der Be-
troffenen. «Ausserdem gibt es begriin-
dete Hoffnung, dass sich die Aussich-
ten fiir Menschen mit HIV und Aids
noch weiter verbessern. Stindig kom-
men nimlich neue und auch wirksa-
mere, nebenwirkungsdarmere und leich-
ter einzunehmende antiretrovirale
Medikamente auf den Markt»1.

Zu fragen ist jedoch, ob ein Zugang
zur antiretroviralen Therapie fiir alle
betroffenen Gruppen gleichermassen
gegeben ist, ob also alle Betroffenen
(hier v.a. DrogenkonsumentInnen) vom
medizinischen Fortschritt profitieren
konnen, oder ob es bestimmte Zugangs-
barrieren oder -bedingungen gibt, die
das verhindern? Weiterhin muss gefragt
werden, welche AkteurInnen bei der
Entscheidung fiir eine HAART? initia-
tiv werden (miissen) und welche Be-
dingungen dafiir notig sind und wie die
Adhirenz (Therapietreue) insbesondere
bei der Gruppe der i.v. Drogenkonsu-
mentlnnen gegeben ist und gefordert
werden kann. Jorg Golz (2005) betont,
dass der Faktor «setting», das konkrete
Behandlungsprocedere, eine eingehende
Untersuchung verdient, da dies offen-
bar ebenso wie Mingel im Versor-
gungssystem einen starken Einfluss auf
die Adhirenz besitzt: geringe Zahl von
HIV/AIDS-Schwerpunktpraxen, die
zudem schlecht vorbereitet sind auf die
speziellen Behandlungsbedingungen bei
Drogenabhingigen, geringe Zahl sub-
stituierender Arzte/Arztinnen v.a. im
kleinstadtischen und lindlichen Be-
reich.

EU-Studie
«Living with the Daily Dose»

Die durch Stiftung Mainline in Amster-
dam/Niederlande initiierte, finanzier-
te und koordinierte européischen Un-
tersuchung «Living with the Daily
Dose: comparing national policies and
pratices to improve access and adhe-

rence of HIV-infected drug users to
anti-retroviral treatment» hat in 11
europdischen Lindern nationale Un-
tersuchungen in Auftrag gegeben. Die
Studie hat zum Ziel, Antworten auf
die oben aufgeworfenen Fragen nach
Zugang zu und Adhidrenz in der
ARV-Therapie fiir die Gruppe der i.v.
DrogenkonsumentInnen zu finden. An
dieser explorativen Studie nehmen Ein-
richtungen aus 11 EU-Lindern teil, die
in ihren Liandern qualitative Interviews
mit jeweils ca. 40 «Behandelten» (25
HIV-positive Drogengebraucherlnnen
und 15 «Behandelnden» in der HIV-
Behandlung (Arzte/innen, Kranken-
pflegepersonal) durchgefiihrt haben.
Das Ziel der Studie ist es, «Best Prac-
tice» — Modelle zu identifizieren und
Empfehlungen fiir einen verbesserten
Zugang und Forderung der Adhirenz
von Drogengebraucherlnnen in der
antiretroviralen Therapie zu formulie-
ren®. Die hier vorgestellten «setting»-
Darstellungen reprisentieren den deut-
schen Teil dieser Studie.

Die Wichtigkeit der
Substitutionsbehandlung

Die meisten langjahrig Opioide kon-
sumierenden Menschen, die ihren Dro-
genbedarf auf dem Drogenschwarz-
markt befriedigen leiden in der Regel
unter vielfachen gesundheitlichen Scha-
den (psychiatrische, infektiologische
und somatische Komorbiditit) sozia-
len Belastungen (ungeregelte Wohnver-
hiltnisse, hoher Grad von Arbeits-
losigkeit) und finanziellen Notlagen
(am unteren Rand der Wohlstandsge-
sellschaft, hoher Schuldenstand etc.).
Diese widrigen Lebensbedingungen von
Menschen, die aktuell Drogen konsu-
mieren, dies in Phasen tun oder exzes-
siv in der Vergangenheit getan haben,
wirken sich hiufig nicht nur negativ
auf die Motivation aus, gegebenenfalls
eine HIV-Therapie* zu beginnen, son-
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dern haben auch Bedeutung fiir die
«Compliance», also die Bereitschaft
und Fihigkeit, aktiv an der Behand-
lung mitzuwirken und die Therapievor-
schriften genau zu befolgen — und da-
mit auf den Therapieerfolg. Das ist
einer der Griinde dafiir, dass Abstinenz
oder die Teilnahme an einem Substi-
tutionsprogramm Voraussetzung fir
eine solche Therapie ist — wenngleich
dies die geforderte «Therapietreue»
keinesfalls garantiert. Ein weiterer
Grund ist, dass fortgesetzter Drogen-
konsum die Leber schadigt, die fiir den
Um- und Abbau von Medikamenten
sorgt, und es zu gefihrlichen und den
Therapieerfolg gefihrdenden Wechsel-
wirkungen der Drogen mit anderen
Substanzen (etwa den eingesetzten
Anti-HIV-Medikamenten) kommt. Zur
Forderung der Compliance sollten Arzt
und Patient schon vor Beginn einer
Kombinationstherapie die individuel-
le Situation genau analysieren und die
Behandlung darauf abstimmen; dar-
tiber hinaus kann man einige Tipps
geben, die das regelmassige und «vor-
schriftsmassige» Einnehmen der Me-
dikamente erleichtern.
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Eine Behandlung mit Opiat-Ersatzstof-
fen hat Kontinuitit in das Leben vie-
ler Drogenkonsumenten gebracht. In-
dem sie das Verlangen nach (weiteren)
Opiaten dampft, ermoglicht sie eine
gesundheitliche und soziale Stabili-
sierung und ist so Voraussetzung fur
weitere therapeutische Massnahmen.
Von den schiatzungsweise 140000 Opi-
atkonsumenten in Deutschland unter-
ziehen sich gegenwairtig ca. 10000
Menschen einer ambulanten oder sta-
tiondren Therapie und etwa 57700
Menschen einer Substitutionsthera-
pie’. (siehe Kasten)

Anzahl gemeldeter Substitutions-
patientinnen in Deutschland:

Stichtag Anzahl (ca.)
01.07.2002 46000
(Beginn der Meldepflicht)

01.07.2003 52700
01.07.2004 57700

Das iiberwiegende Substitutionsmittel
dabei ist Methadon, mit einem steigen-
den Anteil von Buprenorphin.

Trotz dieser enormen Steigerungen
der Erreichbarkeit von Drogenkon-
sumierenden und Haltekraft in den
therapeutischen Ansitzen «fillt» ein
grosser Teil der bundesweit ca. 6000
HIV-infizierten Drogengebrauchenden
bereits beim Eingangskriterium fiir
eine HIV-Therapie (namlich Abstinenz
oder stabile Substitutionsbehandlung)
«durch». Hinzu kommt ein weiteres
strukturelles Versorgungsproblem: Bis
auf wenige grossstadtische Zentren
mit grossen PatientInnenzahlen werden
in den Praxen der etwa 2620 niederge-
lassenen Arzten/innen mit einer Ge-
nehmigung zur Substitution® meist nur
wenige HIV-infizierte Drogengebrauch-
ende behandelt. Diese MedizinerInnen
konnen sich oft nicht intensiv genug mit
dem Krankheitsbild der HIV-Infektion
und den in der Literatur beschriebenen
besonderen Therapieerschwernissen fiir
Drogengebrauchende bzw. mit den er-
forderlichen Behandlungsanpassungen
befassen (z. B. Begleitmedikationen, die
den Opiatspiegel senken). Die Folge ist,
dass Arzte/innen mit geringen Erfah-
rungen und ohne fachlichen Austausch,
z.B. in Qualitdtszirkeln, eine antiretro-
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virale HIV-Therapie beginnen. Eine
Uberweisung an eine HIV-Schwer-
punktpraxis scheitert oft daran, dass es
—vor allem in den Flichenlindern — zu
wenige dieser spezialisierten Zentren
gibt. Aber auch nicht alle grossstadti-
schen Zentren sind auf die besonderen
Bedingungen und Storungen bei der Be-
handlung von Drogengebrauchenden
vorbereitet’.

HIV-Therapie und die Begriffe
«Compliance» und «Adherence
(Adhérenz)»

Der Begriff «Compliance®» meint die
Bereitschaft und Fahigkeit der Patien-
tlnnen zur Mitarbeit bei diagnostischen
oder therapeutischen Massnahmen,
wird hiufig auf die Zuverlassigkeit ein-
geengt, mit der, therapeutische Anwei-
sungen durch die PatientInnen befolgt
werden (sog. Verordnungstreue). Auf-
grund dieser Einseitigkeit reprisentiert
der Begriff eine iiberholte Sicht, die
nahe legt, dass die Verantwortung fiir
einen Therapieerfolg oder ein Therapie-
versagen einseitig bei den PatientInnen
liegt. Zudem driickt er ein hierarchi-
sches «Machtgefille» zwischen Arzt/
Arztin und PatientIn aus, eher eine
nicht-partnerschaftliche Beziehungs-
struktur®: «Begriffe wie anangelnde
Therapiemitarbeit> und <Befolgung
suggerieren ein defizitdres bzw. febler-
haftes Denken und Handeln auf Seiten
des Patienten sowie richtige Urteilent-
scheidung auf Seiten des Therapeu-
ten»10,

Dass aber mehrere Faktoren und Per-
sonen sowie Institutionen des gesund-
heitlichen Versorgungssystems eine
Rolle bei der Herstellung von Thera-
pietreue spielen, wird eher ausgedriickt
in dem Begriff «Adherence»!! («Adhi-
renz»), der im folgenden fiir die Ein-
haltung der gemeinsam von PatientIn
und Arzt/Arztin gesetzten und erarbei-
teten Therapieziele verwendet wird.
Grundlage jeder erfolgreichen Thera-
pie ist die Beriicksichtigung der indi-
viduellen Bediirfnisse der PatientInnen,
sowie die Identifikation von Faktoren,
die es den PatientInnen (und dem me-
dizinischen Personal) erschweren, die
vereinbarten Therapieziele zu errei-
chen. Die Patientlnnen miissen sich
immer wieder neu mit den Arzten/in-
nen iiber die Behandlung und deren
Durchfiithrung einig werden und dann
auch konsequent an der Umsetzung
(mit)arbeiten. Dabei kommt es darauf
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an, gemeinsam realistische Therapie-
ziele und Behandlungspline auszuhan-
deln, die die medizinischen Notwen-
digkeiten erfiillen, fiir die PatientInnen
annehmbar, erfiillbar und nutzbrin-
gend sind, ihren Lebensstil berticksich-
tigen und ihre Erwartungen, Fihigkei-
ten und Befiirchtungen ausdriicklich
mit einbeziehen, und die Erfahrungen
mit der Behandlung fortlaufend aus-
zuwerten. Mayr!? nennt diese Form
der Arzt-Patient-Beziehung ein «part-
nerschaftliches Arbeitsbiindnis», das
jedoch nicht tiber die ungleiche Rol-
lenverteilung hinwegtiuschen soll (Pa-
tientlnnen als Rat- und Hilfesuchen-
de, Arzte/innen als Ratgebende und
kompetente Fachkrifte). Unvertrig-
lichkeiten, Problemen mit Nebenwir-
kungen und Schwierigkeiten, die Ein-
nahmevorschriften zu befolgen, kann
man durch gezielte Massnahmen (Ver-
inderung des Therapieregimes, Be-
handlung der Nebenwirkungen) oft
entgegenwirken. Fiir den Erfolg der
Therapie ist neben den Haltungen und
Einstellungen der Professionellen eine
«Setting-Orientierung» in der Gesund-
heitsversorgung enorm wichtig.

Das «Setting» der HIV-Therapie

In der Offentlichkeit (und auch bei vie-
len Mitarbeitenden des Hilfesystems)
herrscht der Eindruck vor, Drogenkon-
sumierende seien zu einer kontinuier-
lichen Behandlung nicht in der Lage,
weil sie alle Energie fiir die Befriedi-
gung ihrer Sucht aufwenden miissten.
Verfestigt wird dieses Bild z.B. durch
Presseberichte, nach denen Drogenge-
brauchende ihre Rezepte fir HIV-Me-
dikamente gegen kleinere «Geschenke»
an Apotheken «verkaufen», die wie-
derum die Medikamente nicht heraus-
geben, wohl aber mit den Kassen ab-
rechnen', Diese Sichtweise geht davon
aus, dass allein die PatientInnen fiir ihre
«Therapietreue» verantwortlich sind.
Jede Therapie aber findet in einem
bestimmten «Setting» statt, also inner-
halb bestimmter sozialer Verhiltnisse
und Versorgungsstrukturen. Dieses Set-
ting ist bei HIV-positiven Drogenge-
brauchenden stark durch Erfahrungen
von Kriminalisierung, Verfolgung und
Verelendung und die bekannten Fol-
geerscheinungen wie Prostitution, Ge-
fingnisaufenthalte, Entziige, Therapie-
versuche, schwere psychiatrische Be-
gleiterkrankungen und andere widrige
Umstinde bestimmt.

Untersuchungen zur Adhidrenz bei
Drogengebrauchenden zeigen, dass
mangelnde Therapietreue unter ande-
rem zusammenhangt mit geringer The-
rapiemotivation, aktivem Alkohol-
und Drogengebrauch, einer noch we-
nig fortgeschrittenen Erkrankung, De-
pressionen und Angst vor Nebenwir-
kungen, dem Ausbleiben eines Effekts
der Kombinationstherapie und fehlen-
den Moglichkeiten, das Einnahmesche-
ma an die individuelle Lebensweise
anzupassen. Golz (2005) betont zudem
die schwere psychiatrische Co-Morbi-
ditdt als wesentliche Ursache fiir The-
rapieabbriiche.

Dariiber hinaus gibt es eine Reihe von
Faktoren, welche die Therapietreue bei
Drogengebrauchenden beférdern: po-
sitive Impulse der Therapie fiir das
Selbstbild, verringerter Drogenge-
brauch als Folge einer zunehmenden
Sorge fiir das eigene Wohl, die Lebens-
zeit bzw. der Wunsch, das Leben in
ruhigeres Fahrwasser zu bringen und
die Tatsache, dass Drogengebrauchen-
de die Medikalisierung des Alltagsle-
bens nicht als etwas Neues und Unge-
wohnliches betrachten. Golz konnte in
einer Studie zu therapienaiven'* Pati-
entlnnen belegen, dass die Kombina-
tionstherapie bei Drogengebrauchen-
den durchaus Erfolg verspricht, wobei
die Erfolgsquote der Behandlung!® bei
abstinenten Konsumierenden mit 61%
am hochsten war (bei einer gemisch-
ten Gruppe lag sie bei 57%, bei sub-
stituierten Drogengebrauchenden bei
37%, bei substituierten Konsumieren-
den mit schweren psychiatrischen Be-
gleiterkrankungen bei 25%1°).

Um die Adhirenz in der ARV zu erho-
hen und zeitstabil d.h. nachhaltig zu
machen, braucht es enorme Anstren-
gungen im Rahmen einer «partner-
schaftlichen Arzt-Patient Interakti-
on»'7 bzw. eines «partnerschaftlichen
Arbeitsbiindnisses» '8, der ausfiihrli-
chen Information und Aufklirung der
PatientInnen und eine Wahrung der
Entscheidungsautonomie der Patien-
tInnen'®.

Therapiemotivation

Das Risiko, sich mit HIV zu infizieren
oder an AIDS zu erkranken, steht bei
vielen Drogengebrauchenden nicht
immer an erster Stelle. Vordringlich sind
fiir sie oftmals andere gesundheitliche
Risiken und Probleme (z. B. Hepatitis-
Infektionen, zahnmedizinische oder
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gynikologische Probleme, sexuell tiber-
tragene Krankheiten oder Organscha-
den) sowie das Bemiithen um soziale
Fortschritte (Tagesstruktur, Arbeit,
Ausbildung, Qualifikation usw.). Skep-
sis, Misstrauen, Resignation und De-
pressionen sind unter Drogengebrauch-
enden weit verbreitet. Zudem sehen
Drogenkonsumierende die HIV-Thera-
pie starker als andere Infizierte als et-
was sehr Kompliziertes an, das nicht
nur ein aufwendiges Tagesmanagement
erfordert, sondern auch engen Kontakt
mit dem komplexen Versorgungs-
system, das vielfach als nicht patien-
tinnengerecht erlebt wird. Hier spielt
sicher auch mit hinein, dass viele Dro-
gengebrauchende die Schuld an den
haufig vorkommenden Behandlungs-
abbriichen einseitig den Arzten/innen
anlasten und dabei die fehlende Stabi-
litat des eigenen Lebens verdriangen,
wihrend Arzte/innen wiederum Dro-
genkonsumierende oft als schwer be-
handelbar erleben, dabei aber struk-
turelle Versorgungs-, Kooperations-
und vor allem Kommunikationsdefizite
tibersehen. All das trigt nicht gerade
zur «Kontrolliiberzeugung» bei, also
der subjektiven Zuversicht, die Krank-
heit kontrollieren zu konnen.

Adhéarenz

Langzeitbehandlungen, insbesondere
die HAART, laufen immer Gefahr, dass
die Medikamente nicht zur rechten
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Zeit und/oder mit den entsprechenden
Nahrungsvorgaben eingenommen wer-
den. Dazu sinkt der Anteil der «fully
adherént» Patientlnnen mit der The-
rapiedauer®’. Die «perfekte Adhi-
renz»?! ist eben dauerhaft nur sehr
schwer einzuhalten. Trotzdem muss
gerade in der HAART ein hohes Mass
an Adhirenz erreicht werden, um eine
komplette Virussupression zu erzielen.
Wie gut oder schlecht man in der Lage
ist, mit einer medizinischen Behand-
lung und einem Therapieplan zurecht-
zukommen, hangt von vielen verschie-
denen Faktoren ab — nicht nur von den
PatientInnen allein.

Resultate

Herauskristallisiert haben sich u.a.
folgende Aspekte eines verbesserten

Zugangs aus Sicht der Betroffenen??:

e Freier und leichter Zugang zu HIV-
Tests

e Grosse Bedeutung von Pre and Post-
Test Counselling

¢ Vollstindige und verstiandliche In-
formationen iiber die HIV-Therapie
einschliesslich der Neben- und
Wechselwirkungen der HIV- und
anderer Medikamente,

e Unterstiitzung im aktuellen Ent-
scheidungsprozess fiir oder gegen
eine HIV-Therapie

Aus Sicht der «Behandelnden» ergeben

sich andere Priorititen und Vorausset-

zungen:

¢ Bestimmung der Motivation

e Akzeptanz der Krankheit

¢ Behandlung anderer Krankheiten

e Vorhandene Substitutionsbehand-
lung

Merkmale der /
Therapie/

Medikation

Erkrankungsstadium/
Symptome

Merkmale

der Patientin/
/ des Patienten

| ADHARENZ |

Atmosphire und

Organisation in der
Praxis/Ambulanz \

Haltung/Einstellung
des Arztes/Personals

Einfliisse

des
/ sozialen Umfeldes

Merkmalsbereiche mit Einfluss auf Adharenz (modifiziert nach Miihlig und Petermann, 1999)
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* Losung besonderer Schwierigkeiten
(resultierend aus Illegalitit, Kran-
kenversicherung).

Die Adhirenz konnte nach Meinung

der Betroffenen gesteigert werden

durch verbesserte und verstandliche In-
formationen und Aufklirung, vorur-
teilsfreie Behandlung, bessere Behand-
lung der Nebeneffekte, durchgingige

Behandlung und die Unterstiitzung

durch Personen der Peer Group.

Als die Adhirenz fordernden Faktoren

aus Sicht der «Behandelnden» werden

die Aufgabe des Drogenkonsums, Ent-
zug und Zugang zur Substitution,

DOT? -Behandlung, Einrichtung von

Schwerpunktpraxen, Praktische Aus-

riistung mit Pillenboxen und «Wek-

kern» und die Mobilisierung sozialer

Unterstiitzung genannt.

Deutlich wird eine Diskrepanz — aber

keine grundsitzlichen Widerspriiche -

der Priorititen zwischen Betroffenen
und professionellen Behandelnden was
den Zugang und die Adhdrenz anbe-
langt. Es gilt diese Diskrepanzen als

Chance fiir eine Verbesserung des Zu-

gangs und der Adhirenz, also insge-

samt fiir eine Qualititsentwicklung zu
nutzen. Ein zentraler Punkt des deut-
schen Teils der Untersuchung ist die

Verbesserung der Kooperation und

Kommunikation aller Akteure in kom-

munalen Netzwerken und der Patien-

tInnenaufklirung sowie die Starkung
der PatientInnenrechte. Weiter sollen
die Behandlungsbedingungen in Insti-
tutionen wie Gefiangnissen und den
konkreten Ubergingen zwischen ver-

schiedenen Behandlungssystemen (z.B.

Krankenhaus, niedergelassene/r Arzt/

Arztin, Gefingnis) sowie die Fortbil-

dung fir alle MitarbeiterInnen, die in

die ARV24 involviert sind, verbessert
werden.

Viele der hier genannten Aspekte ei-

ner Verbesserung der HIV-Behand-

lung (zum beispiel Pre and Post-Test

Counselling) sind seit langem als un-

verzichtbare Bestandteile einer HIV/

AIDS-Beratungsarbeit bekannt, doch

es scheint, als mussten sie immer wie-

der «aufgefrischt» und verstarkt wer-
den. Auch gegeniiber Haushaltsnotla-
gen und Kiirzungen auf kommunaler

Ebene. E
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Fussnoten

(Deutsche Aids-Hilfe, 2005, S. 4).

HAART= Highly Active Anti-Retroviral Therapy
(vgl. Engelhardt 2005).

= (hoch aktive) antiretrovirale Therapie (HAART
bzw. ART), auch «Kombinationstherapie» oder
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10 (Rockstroh 2001, S. 14).

Engl. fiir «Festhalten», «Befolgen»
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Therapienaive Patienten sind solche, die zuvor
noch keine Behandlung gemacht haben, also
«Therapieanfanger» sind.

Kriterium: die Viruslast ist ein Jahr nach Therapie-
beginn unter der Nachweisgrenze

16 vgl. Golz, 1999, S. 109

17 (Meurer 2001, S. 83),

8 (Mayr 2001, S. 37),

19 (vgl. Meurer 2001, S. 83).

20 (Rockstroh 2001, 16).

21 (Weilandt 2001, S. 54)

22 (vgl. Engelhardt 2005):

23 DOT=Daily Observed Therapy

ARV= Anti-retrovirale Therapie
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