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Svetovanje — AIDS

Velika tragedija znanosti —
pobijanje lepe hipoteze z grdim dejstvom.
Thomas H. Huxley

Bolj kot se bo epidemija virusa HIV in aidsa S$irila, ve¢ ljudi
bo spoznavalo, da so oni sami ali kdo, ki jim je blizu — pozi-
tivni. TakSno spoznanje lahko povzroci resne psiholoske
tezave, sprozi reakcije strahu, krivde, depresije, zanikanja, jeze
in celo samomorilnosti. Da bi se ljudje znali spoprijeti s temi
reakcijami, potrebujejo prakti¢no in psihosocialno pomoc ter
razumevanje, skupaj z najnovejsimi informacijami o implikaciji
okuzbe z virusom HIV in $e posebno o stvarnih nacinih
preprecevanja nadaljnjega prenosa virusa HIV. Vse to lahko
zagotovimo § svetovanjem.

TRI EPIDEMIJE, POVEZANE Z AIDSOM

Aids ni povzrodil le ene, ampak tri epidemije Sirom po
svetu, pred katerimi se moramo zavarovati ali jih nadzorovati:

1. okuZbo z virusom HIV,

2. aids in druge klini¢ne manifestacije okuzbe,

3. socialne, kulturne in politicne odzive na prvi dve epidemiji.

Okuzba z virusom HIV se je verjetno zacela Siriti v 70-tih.
Do sredine leta 1994 je bilo, po predvidevanjih Svetovne

Cosopis za kritiko znanosti, domiljijo in novo antropologijo, let. XXIll, 1995, &. 177, str. 207-226.

207



Moran Soruz

zdravstvene organizacije (WHO), po vsem svetu z virusom HIV
okuZenih 17 milijonov ljudi, in nadaljnje Sirjenje je neogibno.

1. Prvi primeri obolelosti za aidsom so bili prijavljeni v ZDA
leta 1981. Vendar se ve, da se je Ze pred tem aids pojavil na
kar nekaj drugih podrogjih sveta. Sredi leta 1994 je bilo na
svetu registriranih 985.119 obolelih za aidsom. Zaradi razli¢nih
razlogov, kot so napake pri diagnosticiranju in porocanju, je
pravo tevilo verjetno okoli 4.000.000. Stevilo obolelih za aid-
som je ociten pokazatelj resnosti polozaja; zato, ker se aids
razvije Sele po nekaj letih po okuzbi z virusom HIV. Danasnji
primeri aidsa odsevajo stopnjo okuZbe izpred treh do petih let
ali Se ve¢. MoZno je, da je za vsakim primerom aidsa 25 do
100 okuZenih z virusom HIV — to razmerje se bo v naslednjih
letih verjetno zmanjsalo.

2. Opaza se strmo naraS¢anje obolelosti za aidsom. V tem
desetletju, napoveduje WHO, lahko pri¢akujemo 10-15 milijonov
novih okuzb pri odraslih, ve¢inoma v drzavah v razvoju.

V istem obdobju WHO pri¢akuje, da bo ni¢ manj kot 5 do 10
milijonov otrok okuZenih preko svojih mater, vecina v subsa-
harski Afriki. Leta 2000 bo po pric¢akovanjih WHO skupno
Stevilo okuZenih moskih, Zensk in otrok 30 do 40 milijonov,
od tega ve¢ kot 90% v dezelah v razvoju.

3. Tretja epidemija — intenzivna sploSna reakcija na aids in
virus HIV — se je zacela. Strah in malodusje mo¢no vplivata na
osebni, druzinski in druzbeni ravni. Seropozitivne, vklju¢no z
obolelimi za aidsom, druZina in skupnost pogosto zavracata,
ko najbolj potrebujejo pomo¢ in nego.

V nasprotju z ve¢ino drugih zdravstvenih problemov, ki
prizadenejo zelo mlade ali ostarele, aids prizadene vecinoma
tiste v starostni skupini 20-49 let. Z deprivacijo skupnosti ljudi
v njenih najbolj produktivnih letih je aids resna groZnja druz-
benemu in gospodarskemu razvoju in celo politi¢ni stabilnosti.
S strmim naras¢anjem aidsa v naslednjih letih bo prislo tudi do
dramati¢nih socialnih, gospodarskih, kulturnih in politi¢nih
posledic. V industrializiranih drZavah je stroSek neposredne
nege osebe z aidsom med 25.000 in 100.000 ameriskih dolar-
jev. V drzavah v razvoju bo breme aidsa zastrasujoce, Se po-
sebno v tistih, kjer je letni znesek za zdravstvo na osebo le
nekaj dolarjev.

Socialni in gospodarski pretresi, povezani z virusom HIV in
aidsom, so v nekaterih drzavah postali osrednja politi¢na in kul-
turna tema. Strah pred aidsom grozi z omejitvami meddrzavnih
potovanj in komunikacij. V mnogih drzavah in druzbah Se
vedno obstaja tendenca k stigmatizaciji dolocenih skupin, ras
in narodnosti. HIV in aids lahko ogrozita temeljne druZzbene
vrednote in vsak, ki se namerava spoprijeti z njimi, se bo
znaSel pred velikim izzivom.
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0 HIV

HIV, povzroditelj aidsa, selektivno okuZi posebne bele krvne
celice (CD4), ki so bistvene za imunski obrambni sistem organiz-
ma. Kadar pride do unicenja teh celic, postane okuZena oseba
dovzetna za vrsto oportunisti¢nih infekcij in rakov. Aids je ime za
skupek vseh teh stanj, za pojav, ki kaze hude poskodbe imunske-
ga sistema. HIV lahko neposredno okuZi Zivéne celice in povzroci
nevroloske motnje. Okuzba z virusom HIV se Steje za dosmrtno,
in tako okuZena oseba ostane kuzna do konca Zivljenja.

STOPNJA NAPREDOVANJA V AIDS

Prvotno so mislili, da se bo le pri majhnem delu (5-10%)
okuZenih oseb razvil aids. Danes pa Ze vemo, da se bo pri
priblizno 20% okuZenih oseb razvil aids v petih letih od oku-
Zbe in priblizno 50% v desetih letih. Del oseb, pri katerih se
aids razvije po desetih letih, pa bo Se narascal, saj do napre-
dovanja poskodb imunskega sistema pride vedno kasneje.

SVETOVANJE

Kakrsna koli Ze sta celotni preventiva in strategija nadzora
HIV/aids, bo svetovanje moralo biti glavni vezni ¢len. Specifi-
¢ne svetovalne dejavnosti bodo odvisne od posameznikov in
skupin, na katere se bodo nanasale; vsebine bodo prilagojene
in nacin svetovanja bo primeren in dodelan. Potrebno je upo-
Stevati tudi tehni¢ne zmogljivosti, vire financiranja in infrastruk-
ture, kjer se bo lahko nudilo in zagotavljalo svetovanje.

Ne glede na to naj doloCeni temeljni principi veljajo za vse
situacije:

1. Svetovanje mora biti del vseh strategij preventive pred
okuzbo z virusom HIV. Vecina seropozitivnih ljudi ne
ve, da so okuZeni. Do sedaj je samo majhen odstotek
tistih z znano okuzbo s HIV ali boleznijo imel moZnost
za zanesljivo svetovanje in s tem pomo¢ pri potrebnih
spremembah obnaSanja. Zato je stalen razvoj svetovalnih
sluzb pomemben za preventivo pred okuzbo s HIV.

2. Svetovanje naj bi bilo vezni ¢len med vsemi HIV testi-
ranji, pregledi krvi krvodajalcev in programi za zascito
zdravja. Marsikje bi lahko bilo svetovanje zagotovljeno v
sestavi Ze vzpostavljenih zdravstvenih sluzb, ki delajo na
terenu, v splosnem zdravstvu, klini¢nih programih, kot
so klinika za spolno prenosljive bolezni, predporodne in
poporodne klinike ter centri za nacrtovanje druZine.

210

BODY

POSITIVE



Svetovanje — AIDS

3. Da bi zdravstvene delavce primerno usposobili za sveto-
vanje o infekciji s HIV, je potrebno organizirati pro-
grame usposabljanja. Vsi programi zdravstvene nege, ki
imajo opravka z osebami, okuZenimi z virusom HIV, bi
morali vsebovati svetovanje in primeren trening sveto-
vanja za vse osebje.

Nevladne organizacije in samoiniciativne aids organizacije

znotraj posameznih ranljivejsih skupin bi morale biti aktivno in
tesno vkljuene vsvetovanje.

KAJ JE SVETOVANJE?

Svetovanje v zvezi z virusom HIV in aidsom je dialog, ki tece,
je zveza med klientom ali uporabnikom in svetovalcem s cilji:

1. prepreciti prenos okuzbe s HIV in 2. zagotoviti psihosocialno
pomo¢ — suport tistim, ki so Ze prizadeti. Svetovanje v te namene
pomaga okuZenim osebam odlocati o njihovem Zivljenju, dvigati
samozaupanje in izboljsati druzinsko in skupnostno Zivljenje ter
kakovost Zivljenja. Tovrstno svetovanje zagotavlja pomo¢ tudi
druzinam in drugim bliZznjim, ki jih imajo okuZeni radi, zato da
potem ti lahko okuZene osebe vzpodbujajo in zanje skrbijo.

Preventiva in pomo¢ sta komplementarna procesa. Ce sve-
tovanja v zvezi s HIV ne spremlja kaka vrsta pomodi, so priza-
devanja, da bi preprecili prenasanje, bolj ali manj neucinkovita.
Sporodila, ki se nanasajo na preventivo, so vedno bolj spre-
jemljiva, Ce so izreCena osebno in relevantno posameznikovim
potrebam in Zivljenjskemu slogu. Nacin podaje sporocil v pro-
cesu svetovanja naj bi tudi spodbujal obcutke zaupanja in
razumevanja, ki posamezniku pomagajo spremeniti obnasanje
in se teh sprememb tudi drzati.

Ce so se ljudje pripravljeni odzvati in spremeniti Zivljenjski
slog zaradi informacij, ki so jih prejeli, bodo potrebovali mocan
obcutek osebne odgovornosti. Svetovanje ima namen pomagati
ljudem definirati naravo problema, s katerim se soocajo, in
sprejemati stvarne odlocitve o tem, kaj naj naredijo, da bi
zmanjsali vpliv teh teZav nase in na svoje druZine ter prijatelje.

Tehnike, uporabljane pri svetovanju, so razlicne od drzave
do drzave in mogoce celo znotraj drzav, pa¢ glede na ljudi, ki
se jim svetuje, in na vrsto zdravstvene ali socialne sluzbe, ki je
v tistem kraju na razpolago. Ulinkovito svetovanje ne potrebu-
je sledenja nobenemu ustaljenemu vzorcu ali pristopu. Vsekakor
pa mora biti osvobojeno klini¢nega ali strukturiranega polozaja
“zdravnik-pacient”. Najuspe$nejSe je pogosto svetovanje zunaj
konteksta formalnih zvez.

Svetovanje pravzaprav vkljucuje mnogo vec¢ kot samo eno
ali naklju¢no neformalno diskusijo. Vecina ljudi, prizadetih z
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okuzbo z virusom HIV, potrebuje stalno pomo¢ in podporo
pri reSevanju problemov, kar naj bo klju¢ni vidik vseh sveto-
valnih razmerij.

KOMU JE NAMENJENO SVETOVANJE
0 INFEKCIJI S HIV?

V kontekstu okuzbe s HIV in aidsa je svetovanje primerno za:

ljudi, ki jih skrbi, da so mogoce okuZeni z virusom HIV
— zaskrbljeni zdravi,

ljudi, ki razmiSljajo, da bi se testirali za HIV,

ljudi, ki so se Ze testirali za HIV (z okuzbo ali brez),
ljudi, ki so se odlocili, da se ne bodo testirali, ne glede
na svoje preteklo ali sedanje tvegano obna3anje,

ljudi, ki se ne zavedajo tveganja okuzbe, ki obstaja pri
specificnem preteklem ali sedanjem obnasanju,

ljudi z aidsom ali drugo boleznijo, povezano z okuZbo s
HIV,

ljudi, ki imajo tezave z zaposlitvijo, nastanitvijo, financa-
mi, druzino ipd., ker so seropozitivni,

druzino in prijatelje ljudi, ki so okuZeni z virusom HIV,
zdravstvene delavce in druge, ki prihajajo v regularne
stike s seropozitivnimi osebami.

ZAKAJ JE SVETOVANJE
0 VIRUSU HIV POTREBNO?

Diagnoza okuzbe s HIV ali aidsa, sum ali spoznanje moz-
nosti okuzbe povzrocajo globoke custvene, socialne, vedenjske
in zdravstvene posledice. KasnejSe potrebno posameznikovo in
druzbeno prilagajanje pogosto vpliva na druZinsko Zivljenje,
spolna in druzabna razmerja, delo, izobraZzevanje, duhovne
potrebe, pravni status in drzavljanske pravice. Prilagajanje
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Svetovanje — AIDS

okuzenosti s HIV vkljuuje nenehno premagovanje stresov in
adaptacijo. To je dinamiCen, razvojni in dosmrtni proces, ki
ustvarja za okuZene posameznike, njihove druZine in skupnost,
v kateri Zivijo, nove in spreminjajoce se zahteve.

Vecino ljudi omejuje to, kaj lahko pocnejo ali cutijo, da
lahko pocnejo, in kaj lahko spremenijo v svojem Zivljenju. Ne
glede na to, ali so te omejitve stvarne ali izmisljene, jih je
treba upostevati in se z njimi ukvarjati, ¢e ho¢emo, da bo
spreminjanje obnasanja uspesno in stalno.

Med potekom okuZbe s HIV se bo verjetno potrebno soociti
s Siroko paleto osebnih potreb in tezav. Te niso stalne, bodo
pa s¢asoma vedno resnejSe in tezje obvladljive. Spreminjajoca
se narava teh potreb povzroca pri seropozitivnih in njihovih
bliznjih razne psiholoske in Custvene napetosti. Te lahko pri
okuzeni osebi povzrocijo obcutek izgubljanja identitete, samo-
stojnosti, zasebnosti in druZbenega statusa. Prav tako lahko
izzovejo obcutke krivde, jeze, strahu pred osamljenostjo, umi-
ranjem in smrtjo. Okuzba s HIV povzroci tudi neposredne in
posredne financ¢ne stroske, ki so lahko Se posebno stresni, ¢e
je z boleznijo prizadeta tudi posameznikova ekonomska pro-
duktivnost — velik del stresnosti, ki jo doZivljajo seropozitivni,
zrcali potlacene strahove glede ekonomske samostojnosti in
druzinskih obveznosti.

Zaradi tega mora svetovanje upostevati ne samo uporabni-
kove sedanje socialne in zdravstvene okolis¢ine, ampak tudi
njegova socialna razmerja, staliS¢a in odnos do virusa HIV in
aidsa. Svetovanje mora zagotavljati vzgojo in informacije na
nacin, ki je relevanten vsakdanjemu Zivljenju tiste osebe. Upo-
Stevati mora tudi uporabnikove spolne potrebe in preteklost,
poklic, vzgojo in izobrazbo, Zelje in upanja; vse skupaj pa bo
pomagalo ustvarjati nov pristop k varnejsi spolnosti in odgo-
vornim socialnim razmerjem.

Svetovanje svojcem, ljubimcem, partnerjem, delodajalcem ali
kolegom okuZenih oseb mora nuditi najnovejSe, tehni¢no
korektne informacije. UpoStevalo naj bi tudi Zivljenjski slog
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okuZenega posameznika in izrabilo vse moznosti za dosego
sprememb obnaSanja in konstruktivno prilagoditev okuzbi s HIV.

Ce ho¢emo, da bo svetovanje ucinkovito, se mora uporab-

niku zdeti sprejemljivo. Sprejemljivost se bo Se izboljsala, ¢e bo
svetovanje upostevalo vsa posameznikova socialna razmerja,
preprianja in obveznosti. Vsako izmed teh razmerij je lahko
potencialna motivacija in v pomoc.

Ce povzamemo: svetovanje ljudem o okuZbi s HIV je po-

membno:

— ker je okuzba dosmrtna,

— Kker se oseba lahko izogne okuzbi s HIV ali njenemu
prenasanju na druge s spremembo vedenja,

— ker zavedanje okuzbe s HIV lahko povzrodi velikanske
psihi¢ne pritiske in strahove, ki lahko zavirajo konstruk-
tivne spremembe ali poslabsajo bolezen, Se posebej
strah, nerazumevanje in diskriminacija, ki jih povzroca
epidemija HIV.

GLAVNE FUNKCIJE SVETOVANJA
PREVENTIVA

Svetovanje vkljucuje prevencijo okuzbe z virusom HIV in
njenega prenaSanja na druge ljudi. Preventivho svetovanje ima
pet glavnih stopen;:

— doloca, ali obnasanje posameznika ali skupine posamezni-

kov vkljucuje tudi visoko tveganje okuzbe z virusom HIV,

— dela z zaskrbljenimi ljudmi, jim pomaga razumeti in jih

seznanja s tveganji, ki so povezana z njihovim obnasa-
njem,

— definira skupaj z uporabniki nacin, kako sta njihov Ziv-

lienjski slog in samopodoba povezana s tem obnaSanjem,

— pomaga posameznikom definirati njihove moZnosti za

spremembo obna$anja in
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— dela s posamezniki, da jim predstavi prilagojeno vedenje,

ki naj bi ga potem tudi ohranili.

V katerikoli kulturi ali druzbeni skupini pogosto na vedenje
z visokim tveganjem vplivajo razli¢ni dejavniki. Pritisk skupine
vrstnikov, da se vedeS na poseben nacin, financ¢ni pritisk, kul-
turne vrednote o tem, kaj je sprejemljivo in pricakovano, ter
pomanjkljivo znanje o tveganju — vsi ti dejavniki so lahko odlo-
¢ilni za posameznika in situacijo.

Preventivno svetovanje mora vkljucevati pomemben del
zdravstvene vzgoje. Vzgojna sporocila o zdravju naj bi bila
podana ustrezno posamezniku, vodijo naj k dosegljivim ciljem in
predstavljena naj bodo skozi natan¢ne in simpati¢ne diskusije.
Bolj kot vse drugo Zeli preventivho svetovanje posameznike in
skupine vzpodbuditi k sprejemanju odlocitev o lastnem Zivljenj-
skem slogu in odgovornostih. Da bi tak$no svetovanje bilo
ucinkovito, morata imeti posameznik ali skupina neprestano na
voljo pomo¢. Kjer ni ob¢utka menjave med svetovalcem in
uporabnikom in ne obcutka iskrene pomocdi, pogosto bistvo
preventivnega sporodila izgubimo ali zgreSimo.

PRIMARNA PREVENTIVA

Primarno preventivno svetovanje je namenjeno ljudem, pri
katerih obstaja tveganje okuZbe z virusom HIV, vendar se ve,
da so neokuZeni. Nekateri od njih so morda Ze spoznali, da
tvegajo, drugi pa se svojega tveganega obnaSanja ne zavedajo.
Primarno preventivno svetovanje se osredotoCa na izstopajoce
vedenje, ki pomeni tveganje okuzbe s HIV in i§Ce poti za
moznost spremembe, po zgoraj naStetih stopnjah. V vsaki
druzbi obstaja tveganje pri raznih skupinah in posameznikih.
Prostitutke, prostituti (komercialni seksualni delavci/ke) in nji-
hovi klienti, drugi moski in Zenske z veliko spolnih partnerjev,
moski, ki imajo homoseksualna razmerja, ljudje s hemofilijo in
intravenozni narkomani so vredni vse pozornosti. Prav tako so
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lahko vojasko osebje, vozniki kamionov in emigranti, ki so
dolgo casa zdoma, ter adolescenti, vpleteni v tvegano vedenje
v vsakdanjih okolis¢inah. Vsaka skupina pomeni drugacen
izziv glede na to, kako in kje je lahko dosegljiva. Bari, klubi,
bolnisnice, centri za odvisne od drog, vojaske baze, Sole, mla-
dinski in Sportni klubi — vsi so priloZnost za svetovanje ali vsaj
za informiranje ljudi o moZnosti svetovanja.

SEKUNDARNA PREVENTIVA

Pri osebah, ki so ali se Stejejo za seropozitivne, bi moralo
svetovanje poudariti posledice okuzbe s HIV in nacine, kako
se lahko izognemo prenasanju. To naj bo storjeno v vzdusju
podpore in razumevanja, z osredotoCanjem na potrebo
seropozitivne osebe, da spozna svojo odgovornost za zdravije
in tiste osebe, s katerimi bi lahko imela spolni stik.

Se posebej pomembno je, da ambulante, bolni$nice, sluzbe,
ki opravljajo testiranje in druge ustanove ali organizacije oku-
Zeni osebi priporocijo, naj obiS¢e svetovalca. Osebje teh sluzb
in ustanov mora vedeti, kje je svetovanje mozno. Prav tako
morajo biti sposobni pomagati klientu najti svetovalno sluzbo,
ki je fizi¢no in socialno najbolj primerna ter sprejemljiva.

Svetovanje na terenu je za sekundarno preventivo morda
prav tako inovativno kot programi primarne preventive. Neka-
teri ljudje z diagnozo okuzbe s HIV se bodo verjetno selili
sem in tja, i8¢o¢ prijatelje, pomo¢ in podporo, da se bodo
lahko z naporom custveno spoprijeli s strahom pred aidsom.
Morda ne bodo pripravljeni sodelovati pri svetovanju ali kaksni
drugi aktivnosti, ¢e se ne odlo¢imo za kreativne korake, da bi
jih dosegli in jim tako pomagali spoznati koristnost svetovanja.

Pri sekundarnem preventivnem svetovanju je potrebno
izpostaviti vprasanje prenasanja virusa HIV. Adaptiranje tehnik,
ki izni¢ijo ali minimizirajo mozZnost okuzbe spolnih partnerjev,
je zelo pomembno. Uporaba kondomov, spolne tehnike z
majhnim tveganjem, alternativni nacini iskanja uzitka in vzdrz-
nost so stvari, o katerih se je potrebno pogovoriti. Podobno je
potrebno informirati sedanje in pretekle partnerje, da so morda
bili okuZeni, in poiskati moZne poti obves¢anja.

Svetovanje mora tudi poudarjati, da okuZena oseba ne bi
smela darovati krvi ali deliti brizgalk, igel in drugega pribora
za prebadanje koZe z drugimi. Uporabniki intravenoznih drog
pogosto imajo ali izberejo prijatelje, ki se obnasajo na enak
nacin. Pritisk ali vpliv prijateljev, da nadaljujejo z visoko tvega-
nimi dejanji, je zelo verjeten in na to se je potrebno pripraviti.
Podobno kot zgoraj moramo tudi tu upostevati tezavno
dosegljivost in ukvarjanje z intravenoznimi uporabniki mamil,
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ki se morda bojijo, da jih bodo svojci in znanci, ki ne vedo o
njihovem uZivanju mamil, obsojali ali zavrnili.

Pomembna skrb je tudi perinatalni prenos. Ko gre za noseco
Zensko, se bo morda potrebno pogovarjati o morebitni prekinitvi
nosec¢nosti in pri tem upostevati veliko kulturnih, druzinskih in
zdravstvenih dejavnikov, ki lahko vplivajo na odlocitev. Prav
tako je potrebno spregovoriti o prevenciji nadaljnjih nosec¢nosti.

PSIHOSOCIALNA POMOC

Ljudje z diagnozo okuzbe s HIV in z virusom HIV povezane
bolezni, vklju¢no z aidsom, in njihovi najbliZji se morajo soocati
z razli¢nimi teZavami, zato pogosto potrebujejo Custveno ali/in
prakticno pomod¢. Strah, da je oseba §irila okuzbo, fizi¢na osa-
mitev, hospitalizacija, diskriminacija v krogu druzine ali lokalne
skupnosti, izguba stanovanja, prekinitev izobrazevanja, finan¢ne
tezave, fizi¢ni ucinki bolezni, napredovanje bolezni, prekinitev
razmetrja, Zalovanje, jeza, osamljenost in potrtost — vse to so
spremljajoCe skrbi, s katerimi se bomo morda srecali.

Omenjene tezave lahko nastopijo v intervalih pri okuZeni
osebi kot tudi pri tistih, ki zanjo skrbijo. Dejstvo, da te tezave
niso stalne in jih ni moZno vedno napovedati, povzro¢a dodatni
fizi¢ni in Custveni stres. Suportivno svetovanje je lahko Se pose-
bno koristno pri prepoznavanju okoli§¢in, v katerih se te skrbi
pojavljajo, in pri pomoci posamezniku pri naértovanju, kako se
spoprijeti z njimi. Kjer to ni mogoce, pa suportivno svetovanje
lahko uporabniku pomaga, da se pozitivho odzove na teZave.

Pomembno si je zapomniti, da je suportivno svetovanje pro-
ces okrepitve osebe z virusom HIV. “Ziveti z okuZbo s HIV ali z
boleznijo” ne pomeni “Ziveti ne glede na virus HIV”; s svetova-
njem se lahko mobilizirajo posameznikove modi in zmogljivosti,
za soocenje in obvladanje takSnih skrbi. Nekateri ljudje so morda
sposobni premagati teZzave brez svetovanja. Tistim, ki tega ne
zmorejo, pa svetovanje lahko pomaga poiskati nove Zivljenjske
vidike, ki bi jih drugace prezrli ali pozabili.

Suportivno svetovanje naj bi tudi tistim pomagalo, ki jim je
HIV omejil polno in produktivno Zivljenje, s tem da jih uspo-
sobi za prevzemanje (ali soprevzemanje) odgovornosti za svoje
Zivljenje in pri sprejemanju odlocitev taksno svetovanje pogo-
sto lahko postavi problem v novo lu¢, ki omogoc¢a kreativen
pristop k njegovemu reSevanju in sprejemanju odlocitev. Sveto-
valci bodo pogosto v vlogi uporabnikovega zagovornika, ko
bodo posameznika, svojce ali skupnost podpirali pri nabiranju
terapevtske modi.

Ce ljudem omogocimo, da bodo ostali aktivni pri svojem
delu, izobrazevanju, v svojih druZinah in med prijatelji, to
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pomaga zmanjsati odvisnost od zdravstvenih in socialnih sluzb
in prav tako lahko zmanj$a morebitne psihi¢ne teZave.

STUDIJA PRIMERA: SLABSANJE ZDRAVJA

Jureta, 32-letnega z virusom HIV okuZenega moskega, je k
svetovalcu napotil njegov splodni zdravnik. Le-ta je bil zaskr-
bljen zaradi pacientovega trenutnega zdravstvenega stanja in
menil, da obstaja moZnost, da se pri Juretu razvije aids.
Zdravnik je Zelel imeti vpogled, kako bo Jure sprejemal, ¢e se
bo njegovo zdravje zacCelo slabsati. V preteklosti je bilo z njim
vedno tezko delati, saj se je vedno norCeval iz vprasanj, kako
obvladuje situacijo. Intervju se je zacel takole:

Svetovalec: Dr. Janez je zaskrbljen zate, zato me je zapro-
sil, naj se sre¢am s tabo; kaj mislis, zakaj je zaskrbljen zate?

V delovno zelo zasedenem centru je Cas omejen, zato
mora biti svetovanje Ze od vsega zacetka osredotoceno na
glavni problem, vendar bo za uporabnika vseeno dovolj casa.

Uporabnik: Zaradi visoke temperature, ki nikakor ne popusti.

Svetovalec: Kaj pa po tvojem pomeni ta visoka temperatura,
ki ne popusti?

Uporaba uporabnikovih besed pri oblikovanju naslednjega
vprasanja vzbuja empatijo.

Uporabnik: Morda bi to lahko pomenilo zacetek aidsa...

Nato svetovalec — socialni delavec predstavi hipoteticno
vprasanje, s katerim odpre “delikatno temo”. Do sedaj sveto-
valec ni imel moznosti govoriti o tem, kaj se lahko zgodi, ce
bi se Juretu stanje nenadoma poslabsalo. Naslednja vprasanja
iscejo odgovore na to, kdo bi Juretu lahko pomagal in kaj jim
bo morebiti povedal o svojem stanju.

Svetovalec: Ce se bo vrocina nadaljevala in ne bo pojenjala,
kako bos sprejel in kako se bos s tem spoprijel?

Uporabnik: Najverjetneje bi Zelel to povedati svojim starSem.
Ce bom v bolni3nici in ¢e bom preve¢ bolan, da bi delal, bom
sluzbo pustil. Do takrat pa bom normalno nadaljeval, saj je Se
vse videti dobro.

Svetovalec: Ce bos v svoji bolezni prisel do stopnje, ko bog
menil, da ne zmores ve¢ vsega sam, kaj bi takrat hotel narediti
in kdo bi Zelel, da ti pomaga?

Odgovori na ta vprasanja bodo svetovalcu dali vpogled v
socialno podporo in pomembna razmerja v uporabnikovem
Zivljenju. Tu bo morda svetovalec imel moznosti poglobiti se,
Jure pa bo pripravljen zaupati pomembne informacije. Nato se
svetovalec obrne k obcutljivejsim temam.

Svetovalec: Jure, mislim, da se o tem Se nisva pogovarjala,
vendar bi me zelo zanimalo, ali si Ze razmisljal o tem, kaj se
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lahko zgodi, ¢e bos v prihodnosti prisel do stopnje, ko bo
trebna sprejeti usodne odlocitve o tvoji negi in zdravljenju.
Uporabnike vedno vprasam, kako bi Zeleli biti obravnavani, ¢e
bi jih bilo recimo potrebno prikljuditi na aparate, da bi ostali
pri Zivljenju.

Uporabnik: To odlocitev bo moral sprejeti Marko (njegov
partner). Z njim sva se o tem Ze enkrat pogovarjala. Oba sva bila
mnenja, da ¢e bi kdo od naju imel nevroloske teZave ali bi bila
priklju¢ena na aparature, ne bi imelo nobenega smisla vztrajati.

Svetovalec: Ali bi ti karkoli dalo upanje v zelo slabem
zdravstvenem stanju?

Uporabnik: Ce bi imel ob sebi Marka, ki bi skrbel zame
in me negoval ter namesto mene odlocal. Verjamem, da dokler
ima c¢lovek ob sebi odprte in postene ljudi, jim lahko zaupa.
Kadar ljudem zaupam, se pocutim bolj varnega in sem do
dolocenih stvari bolj zaupljiv.

Svetovanje in pomo¢ sta najbolj potrebna tam, kjer se poja-
vijo reakcije na okuzbo s HIV ali bolezen. Nekatere reakcije
bodo predvidoma zelo intenzivne. Pomembno si je zapomniti,
da so taki odzivi obi¢ajno normalna reakcija na novice o Ziv-
lienjski ogroZenosti, in za tak3ne jih moramo tudi jemati.

PSIHICNE TEZAVE

Vse psihi¢ne teZave, ki jih ima vecina ljudi, okuZenih s
HIV, ali obolelih, se pojavijo zaradi negotovosti in prilagajanja.

S seropozitivnostjo se pojavi negotovost glede Zelja in
pri¢akovanj v Zivljenju na sploh, lahko pa se nanasa samo na
druzino in sluzbo. Lahko se pojavi celo negotovost Se bolj
fundamentalnega pomena, kot so razmisljanja o kakovosti in
dolzini Zivljenja, u¢inku zdravljenja in odzivu druzbe. Vse te
stvari so dolgoro¢no nepredvidljive. O njih se je potrebno
pogovarjati odkrito in iskreno, toda ves Cas skrbeti tudi za
vzpodbujanje upanja ter upostevati pozitivno usmeritev.

Kot odziv na negotovost mora seropozitivha oseba opraviti
vrsto prilagajanj. Celo navidezna odsotnost odziva je lahko v
bistvu prilagajanje z zanikanjem. Ljudje se za¢no prilagajati no-
vici o svoji okuzbi ali bolezni od trenutka, ko jim je to pove-
dano. Njihovo vsakodnevno Zivljenje bo odsevalo napetost
med negotovostjo in prilagajanjem. To je napetost, ki povzroca
druge psihi¢ne tezave, od Casa do ¢asa bolj ali manj izrazite in
intenzivne.

220

BODY

POSITIVE



Svetovanje — AIDS

STRAH

Ljudje, okuleni s HIV, ali oboleli imajo mnogo strahov. Zelo
pogost je strah pred umiranjem in Se posebno strah, da bodo
umirali sami in v bolec¢inah. Strah lahko temelji na izkusnjah
tistih, ki so jih imeli radi, prijateljev ali kolegov, ki so bili bolni
ali so umrli za aidsom. Lahko jih je strah tudi zaradi tega, ker
ne vedo dovolj o tem, kaj vse se lahko zgodi in kako v takih
tezavah ravnati. Kot vec¢ino psihi¢nih teZzav, strah in pritiske, ki
strah povzrocajo, pogosto obvladamo tako, da jih jasno in z
obc¢utkom razkrijemo — pridemo z njimi na dan. O njih se
moramo pogovarjati v kontekstu obvladovanja tezav, vkljucujo¢
pomo¢ prijateljev in svojcev ali s pomodjo svetovalca.

IZGUBA

Ljudje z boleznijo, povezano z virusom HIV, doZivljajo ob-
Cutke izgube Zivljenja in ambicij, fizi¢ne privla¢nosti in poten-
ce, spolnega razmerja, druZzbenega statusa, finan¢ne trdnosti in
neodvisnosti. S povecevanjem potrebe po negi dozivlja oseba
tudi obc¢utke izgube zasebnosti in kontrole nad svojim Zivljen-
jem. Morda je najpogostejsi obcutek izgube zaupanja. Zaupanje
se lahko v Zivljenju z virusom HIV razume velplastno — strah
pred prihodnostjo, tesnobnost glede ljubljenih in tistih, ki nudijo
pomo¢, in njihove zmozZnosti premagovanja poloZaja, tesnob-
nost glede negativnih in/ali stigmatizirajo¢ih dejanj drugih. Za
mnogo ljudi bo spoznanje okuzbe s HIV prvi dogodek, ki jih bo
prisilil, spoznati svojo lastno umrljivost in fizi¢no ranljivost.

ZALOST

Ljudje z okuzbo s HIV imajo zaradi izgub, ki so jih doZiveli
ali jih pricakujejo, pogosto hude obcutke Zalosti. Morda trpijo
zaradi Zalosti, ki se prenasa nanje od bliZznjih ¢lanov druZine,
ljubimcev in prijateljev. Ti ljudje jim pogosto pomagajo in skr-
bijo zanje dan za dnem ter gledajo, kako jih zapusca zdravije.

KRIVDA

Diagnoza okuzbe s HIV pogosto povzroci pri prizadetem
obcutek krivde zaradi pomislekov, da je morda okuzil druge,
ali zaradi obnaSanja, ki ga je verjetno pripeljalo do okuzbe.
Prav tako pride do obcutkov krivde zaradi Zalosti, ki jo bo
bolezen povzrodila pri bliznjih in pri druZini, Se posebno pri
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otrocih. V taki situaciji pogosto prihajajo na povrsje dogodki iz
preteklosti, ki so morda drugim povzrocili bole¢ino ali Zalost in
so ostali nereSeni, ter bodo morda Se poglobili obcutke krivde.

DEPRESIJA

Depresija se lahko pojavi iz ve¢ razlogov. Pomembni dejav-
niki so: dejstvo, da Se vedno ni pravega zdravila, in zaradi
tega obcutek nemodi, izguba osebnega nadzora, ki je lahko
povezana Se s pogostimi zdravniskimi raziskavami, ter zaveda-
nje, da je virus prevzel njegovo/njeno telo. Podobno je pri
osebah, ki poznajo ali vedo za ljudi, ki so umrli za boleznijo
ali so Se vedno bolni zaradi okuzbe z virusom HIV, zraven pa
doZivljajo pojemanje ustvarjalnosti in dolgoro¢nega nacrtovanja,
kar Se povec¢a moznost depresije.

ZANIKANJE

Nekateri ljudje se bodo na novico o okuZenosti ali obolelo-
sti odzvali tako, da jo bodo zanikali. Za nekatere ljudi je lahko
taksno zanikanje konstruktiven nacin prenasanja Soka ali diag-
noze. Vendar Ce je to zanikanje dolgotrajno, lahko postane
kontraproduktivno, saj osebe zavracajo sprejemanje socialne
odgovornosti, ki je potrebna pri seropozitivnosti.

ZASKRBLJENOST

Zaskrbljenost lahko hitro postane sestavni del Zivljenja
osebe z virusom HIV, ki kaZe kroni¢no negotovost, povezano
z okuzbo. Veliko razlogov za zaskrbljenost je posledica tezav,
ki sem jih nastel pred tem in se nanasajo na:

— kratkoro¢ne in dolgoro¢ne napovedi

— tveganje okuzbe z drugimi boleznimi

— tveganje prenosa okuzbe na druge

— sovraznost in zavraanje v druzbi, sluzbi, doma in pri

spolnosti

— zapusenost, izolacijo in fizi¢no bole¢ino

— strah pred umiranjem v bolec¢inah in brez dostojanstva

— nezmoznost spremeniti okoli¢ine in posledice okuZbe s

HIV

— zagotovljanje ¢imboljSega zdravja v prihodnosti

— sposobnost obvladovanja pri bliZnjih in pri svojcih

— moZnost primerne zdravstvene in zobozdravstvene

obravnave
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— izgubo zasebnosti in pomisleke glede zaupnosti

— druZbeno in seksualno nesprejemljivost v prihodnosti
— upadajoCo sposobnost ucinkovitega funkcioniranja

— izgubo fizi¢ne in financne neodvisnosti.

JEZA

Nekateri ljudje postanejo navzven jezni, ker imajo obcutek,
da niso imeli sreCe in so se okuZili. Pogosto imajo obcutek, da
se z njimi samimi ali z informacijami o njih ravna slabo ali
brez¢utno. Jeza je v¢asih usmerjena navznoter v obliki samo-
obtoZevanja za okuzbo s HIV ali v obliki samodestruktivhega
(samomorilskega) vedenja.

SUICIDNE DEJAVNOSTI IN MISELNOST

Pri seropozitivnih ljudeh je opazno povecano tveganje
samomora. V njem vidijo nacin, da se izognejo bole¢inam in
nevsecnostim ali da zmanj$ajo sramoto in Zalovanje pri tistih,
ki jih imajo radi. Samomor je lahko aktiven (na primer namerne
samoposkodbe, ki se kon¢ajo s smrtjo) ali pasiven (na primer
zamolcanje ali neupoStevanje nastopa usodnih komplikacij pri
okuzbi s HIV ali pri bolezni).

SAMOPODOBA

Samopodoba je pogosto ogroZena na samem zacetku Zivlje-
nja z virusom HIV. Ce okuZenega zavrnejo kolegi, znanci in
bliZznji, to hitro vodi k izgubi zaupanja in socialne identitete ter
tako zmanjSuje obcutke osebne vrednosti, veljavnosti. To je
lahko okrepljeno 3e s fizi¢nimi posledicami bolezni, povezane
z okuzbo s HIV, ki so na primer iznakaZenost obraza, izguba
teze, izguba kontrole nad telesom.

HIPOHONDRIJA IN OBSESIVNA STANJA

Preokupacija z zdravjem in celo najmanjse fizi¢ne spremem-
be ali samo obcutki sprememb so lahko vzroki za hipohondri-
jo. To je sicer lahko prehodno ali omejeno na ¢as takoj po
sprejetju diagnoze; dlje traja pri ljudeh, ki imajo teZave pri pri-
lagajanju na bolezen.
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DUHOVNA ZASKRBLJENOST

Zaskrbljenost zaradi preteCe smirti, osamljenosti in izgube
kontrole lahko poveca zanimanje za duhovne zadeve in iskanje
verske pomodi in podpore. IzraZanje greha, krivde, odpuscanja,
sprave in sprejemanja se lahko pojavijo v kontekstu verskih in
duhovnih razgovorov.

Veliko teh in drugih skrbi bo prislo na dan ali bodo izrecene
ob sprejemanju diagnoze o obolelosti za aidsom. Pojav novih
infekcij, rakov in obdobij resnih iz¢rpanosti ima pomembne
emocionalne in psihi¢ne posledice. Verjetno bo ucinek Se
hujsi, ¢e so osebo z aidsom pred tem zavrnili svojci in pri-
jatelji ter se je umaknila iz normalnega druZabnega Zivljenja.

SOCIALNA VPRASANJA

Pritiski okolja in druzbe, kot so izguba dohodkov, diskrimi-
nacija, socialna stigma (kadar postane diagnoza splo$no znana),
spremembe v razmerju in spreminjanje sposobnosti spolnega
izrazanja lahko prispevajo k postdiagnoznim psihosocialnim
tezavam. Uporabnikovo sprejemanje stopnje in primernosti
druzbene pomodi je vitalnega pomena in lahko postane izvor
pritiska ali frustracij.

SKUPINE ZA SAMOPOMOC

V nekaterih mestih se svetovalec lahko obrne po pomoc¢ k
podpori vrstnikov ali k skupinam za samopomod, ki so del raz-
vijajo¢e se mreZe nevladnih aids organizacij. Te lahko nudijo
pomod, osebno nego in psihosocialno podporo vrstnikov na
nacin, ki ga druge sluZbe ne morejo ponuditi. Ce take skupine
ne obstajajo, bo moral svetovalec spodbuditi njihovo formiranje.
Kjer to ni mogoce, pa bi moral svetovalec uporabnike vsaj
medsebojno seznaniti na osebni ravni, upostevajo¢ seveda
nacelo zaupnosti in izraZzeno privolitev vsakega posameznika.
Tisto, kar lahko najbolje opravi delo v skupini za samopomog,
potem ko je to prej izpostavil, svetovalec na vsakem srecanju,
je tole:

1. Naudijo ziveti z infekcijo s HIV. Skupine za samopomoc

so za to dobra priloZnost, saj je verjetno veliko vkljucenih
Ze §lo skozi ta proces. Oni lahko opiSejo zdravstvene in
psihi¢ne tezave, s katerimi so se srecali, in nadine inter-
vencij, ki so bili najbolj uspesni.

2. Negovalcem in bliZznjim pomagajo pri premagovanju tezav

vsakodnevnega Zivljenja z bolno osebo ali osebo v stiski,
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Se posebej, ¢e imajo pri negi opravka s krvavitvami,
bruhanjem, inkontinenco, preobla¢enjem bolnika in
podobnih ter z nasveti glede spolnega razmerja.

3. Naudijo zmanjsati stresnost in se izogibati konfliktom,
premagati prestrasenost, potrtost in morebitne druge
reakcije, ki slabsajo zdravie.

4. Pomagajo pri odlocitvi o nacinu, kako govoriti o HIV-u
in aidsu. O strahu pred odkritjem svoje okuZenosti s HIV
ali obolelosti za aidsom bliZnjim, svojcem, prijateljem in
kolegom se je potrebno pogovarjati in poiskati ustrezne
reSitve — kaj povedati, komu, kdaj in kako.

5. Naucdijo premagovati obcCutke osamljenosti, depresije in
nemodi. Skupina za samopomoc¢ ali skupina vrstnikov
lahko zagotovita pomo¢ in vzajemno podporo. Nasvet
ljudi, ki so sami doZivljali enake obcutke, bo bolj zalegel
kot nasvet iz druge roke ali nasvet, temelje¢ na teoriji.

6. Premagajo teZave pri konsolidaciji varnejSega spolnega
vedenja. Skupine vrstnikov lahko organizirajo pogovore
in trening, kar je lahko mnogo bolj relevantno kot nasvet,
ki ga bo okuZeni dobil po drugi poti preko formalnih
zdravstvenovzgojnih programov. Priseganje vrstnikov na
varnejSo spolnost bo prav tako pomagalo, da bodo te
tehnike postale druzbeno sprejemljive, atraktivne in
potemtakem tudi stalne.

Bistvo pomodi in aktivnosti vrstniske skupine je obcutek
skupinske kohezije, izmenjava svojih izkuSenj z drugimi in
vzajemna podpora. V¢asih take skupine potrebujejo pomo¢, da
se utecejo in obdrzijo regularne aktivnosti. Na svetovalca pa se
bodo vsi obrnili, da jim bo pomagal najti ustrezno zdravstveno
pomo¢ in nego. Taksna skupina se lahko ustanovi tudi zaradi
zagotavljanja pravnih nasvetov, zagovornistva in v nekaterih
primerih finan¢ne pomoci. Zato pa je potrebno potrditi njihovo
veljavo.

PRIPOROCILA OKUZENIM Z VIRUSOM HIV

— Obvestite nekdanje in sedanje spolne partnerje o svoji
okuzbi in jim priporocite obisk centra za testiranje ali
zdravstvenega svetovalca za svetovanje in evalvacijo (e
je moZno, s seroloskim testiranjem). Ce ne zmorete ali
ne Zelite osebno seznaniti svojih nekdanjih in sedanjih
partnerjev, prosite zdravstvene ali socialne delavce, da
vam pri obvesfanju pomagajo oziroma to storijo name-
sto vas.

— Obvestite potencialne spolne partnerje o svoji okuzbi in
se izognite spolnemu odnosu ali pa rigorozno zmanjsajte
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spolne stike na aktivnosti (npr. objemanje, bozanje), ki
ne omogocajo mesanja semena, vaginalnih izlo¢kov in
krvi, ali pa se pogovorite o previdnostnih ukrepih, s
katerimi bosta s partnerjem/ko zmanjsala tveganje spol-
nega prenosa virusa HIV (npr. z uporabo kondoma).

— Ce se oba odlocita za penetrativni spolni odnos, upora-
bita kondom pravilno, saj bo stalna pravilna uporaba
kondoma zmanjsala tveganje prenosa virusa HIV.

— Dosledno se izogibajta spolnim odnosom, ko imate vi
ali va$ partner vnetje ali rane v genitalnih, analnih ali
oralnih predelih in med menstruacijo.

— Izogibajte se nose¢nosti. OkuZene Zenske, ki so nosece,
bi se morale zavedati tveganja za svoje zdravje in za
zdravje nerojenega otroka in bi se morale posvetovati s
svetovalcem. Okuzeni moski bi se morali pogovoriti o
tveganju nosecnosti s svojimi partnerkami.

— Ne darujte krvi, krvne plazme, sperme, mleka, telesnih
organov ali drugih tkiv.
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