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Inledning

Att leva med HIV innebir f6r manga
patienter att de tvingas férindra sin
vardag och sina relationer till om-
givningen genom att smyga med sin
sjukdom och délja sina mediciner (1).
Stein etal. (1998) intervjuade 203 HIV-
positiva patienter i Boston varav 40 %
inte hade berittat for sin omgivning
om sin smitta; halften av dessa hade
inte heller berittat f6r sin partner (2).
Minga patienter som gir ut med sin
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sjukdom moéts av negativa attityder,
vilket kan forsimra foljsamhet (hur
stor andel av forskrivna tabletter en
patient tar per vecka eller manad) till
medicinering. En del patienter upple-
ver 4 andra sidan det littare att folja
medicinering efter att ha berittat for
omgivningen om sin sjukdom. Socialt
stod frin hem och vinner underlit-
tar behandling samtidigt som sociala
stigmata forsvarar (3). Stigmatisering
och stress upplevs fortfarande hos pa-
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tema

tienter som idag tar bromsmediciner,
sa kallad antiretroviral terapi (ART).
Trots dagens effektiva mediciner med
firre biverkningardn tideninnan ART
(1994-1996) mar patienterna idag 1 h6-
gre utstrickning mentalt daligt (4).
De flesta bromsmediciner dr for-
knippade med mer eller mindre all-
varliga biverkningar. Manga patienter
upplever vid behandlingsstart enk-
lare, och ofta Overgiende, biverk-
ningar sdsom diarré, illamaende och
sémnrubbningar. Vissa mediciner ir
torknippade med mer allvarliga och
ovanliga biverkningar som t ex anemi
och pankreatit (5). S kallade metabola
effekter kan dven uppsta (6) sasom di-
abetes, hoga blodfetter, viktuppging
eller nedging samt omférdelning av
fettet i kroppen efter en lingre tids
anvindning av ART (7, 8). Diabetes
upplevs av vissa patienter som virre
in sjialva HI'V-sjukdomen i sig (7).
Foljsamhet till bromsmedicinering
ir viktig eftersom dalig féljsamhet
kan ge resistensutveckling (9). Manga
forskare hivdar att man behéver en
95 % fdljsamhet for att undvika re-
sistensutveckling (10-12). Detta kan
jaimfoéras med vad man oftast hinvisar
till som godtagbara féljsamhetsnivaer
tor andra typer av mediciner, exem-
pelvis blodtryckssinkande likemedel,
dir 80 % foljsamhet anses vara ac-
ceptabel. Reynolds et al (2004) under-
s6kte hur HIV-patienters instillning
till bromsmediciner paverkar foljsam-
heten. Endast 37 % av 980 patienter
var 6vertygade om att HIV-mediciner
gjorde dem gott. Faktorer associerade
med misstro till bromsmediciner var
stress, ligre utbildningsniva samt de-
pression (13). Reimen et al., (2003)
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intervjuade 110 HIV-patienter i Los
Angeles och visade att viktigast for
bra foljsamhet var patienternas tro pa
bittre hilsa om de tog medicinerna.
Viktigt var dven ett socialt nitverk
av familj och vinner som stottade
patienten. Férknippat med dalig folj-
samhet var de fysiska biverkningarna
och osidkerheten kring vad likemed-
len pa lang sikt gér med kroppen (14).
Idag tar patienterna firre tabletter dn
tidigare tack vare kombinationstablet-
ter. Studier har visat att féljsamheten
ir hogre hos patienter som far en-dos
regimer jamfoért med fler-dosregimer
(15). Den starkaste negativa faktorn
for foljsamhet av behandling har i
flera studier visat sig vara depression
(10, 13, 16). Gemensamt f6r de patien-
ter som visar god foljsamhet dr att de
litar pa och lyssnar till sin likare jim-
fért med dem som uttrycker en mer
skeptisk hallning till likaren (106).

Pa infektionskliniken Karolinska
Universitetssjukhuset, Huddinge lig-
ger mottagning 2 didr 762 HIV-positi-
va patienter f6ljs (juni 2005). Av dessa
har 171 aldrig fatt behandling, 528 fir
behandling. De 171 patienter som f6ljs
utan att ha fatt behandling har anting-
en ett immunférsvar som fortfarande
fungerar s bra att behandling dnnu
inte dr indicerad, alternativt foreligger
en misstanke om bristande foljsambhet,
t ex patienter med aktivt missbruk el-
ler allvarlig psykisk sjukdom, varfor
de inte blivit aktuella f6r behandling.
63 patienter har tidigare fitt behand-
ling men hade, pa eget initiativ eller
likarens, avbrutit sin behandling (17).

Syftet med denna studie var att nér-
mare forséka férsta varfér HIV-posi-
tiva patienter avbryter sin behandling.
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Metod

Ett informationsblad om studien
skickades ut till 12 patienter som valts
ut av sin behandlande likare. Det
enda urvalskriteriet som sattes var att
patienterna skulle ha gjort ett avbrott
fran sin behandling, oavsett om det
var patienten eller likaren som tagit
initiativet. Sju stycken patienter stéll-
de upp f6r interviju vilket efter analys
ansags racka for att na mittnad av data
for den aktuella fragestillningen. 2
stycken var kvinnor, 39 respektive 68
ar gamla och 5 var min i dldrarna 59,
55, 54, 68 samt 55 ar. Ingen av patien-
terna var utlandsfédd. Alla patienter
hade gjort behandlingsstopp mellan
1998 och 2004. 4 av 7 hade ateruppta-
git behandlingen. De 5 patienter som
kontaktats frin borjan men inte blev
intervjuade valde att inte stilla upp
(3 stycken) eller gick inte att fi tag i
(2 stycken). Alla patienter foljdes pa
mottagningen och hade en patientan-
svarig likare.

Datainsamlingsmetod
Halvstrukturerade med
Oppna svar anvindes for att samla

intervjuer

in data. En intervjuguide fanns till-
ginglig och anvindes som stoéd. Gui-
den fokuserade pa skil till avbrottet
och inneholl fragor som t ex “Kan
du beritta om hur det kom sig att du
avbrot behandlingen?” och ”Vilken
roll spelade din behandlande likare i
ditt beslut att avbryta behandlingen?”.
Foljdfragor stilldes kring biverk-
ningar, socialt stéd och hotet mot den
egna hilsan vid ett avbrott.

Procedur
Patienterna intervjuades var for sig
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vid olika tillfdllen enligt Overens-
kommelse pd mottagning 2 dir lo-
kalerna och personalen var bekanta
toér patienterna. Infér intervjuerna
informerades intervjupersonerna ater
om syftet med och bakgrunden till
undersékningen samt frivilligheten
i deltagandet. De gav sitt muntliga
medgivande till medverkan och in-
formerades om att materialet skulle
hallas konfidentiellt. Intervjuerna tog
50-80 minuter vardera, utfordes av
torsteforfattaren och spelades in med
kassettbandspelare.

Analys

Analysen féljde induktiv tematisk
analys (18). Intervjuerna transkribera-
des ordagrant och listes igenom flera
ginger for att fd en god forstdelse f6r
helheten. Direfter markerades avsnitt
samt nyckelord som ansags viktiga for
det avsedda dmnesomridet. Avsnit-
ten/nyckelorden betecknades med
koder. Koderna jimférdes med var-
andra och grupperades ihop till kate-
gorier och subkategorier. Direfter lyf-
tes teman fram vilka jamférdes med
hela intervjutexterna foér att plocka
ut allt som hade med varje tema att
gora. En slutlig benimning pa varje
tema formulerades varpid varje tema
sammanfattades i egna ord. Till slut
valdes ndgra representativa citat ut for
att belysa varje tema (19). Kodningen
och citaturvalet utférdes av fOrste-
och andreférfattaren i samrad.

Resultat

Fysiska biverkningar

Alla patienter hade drabbats av en el-
ler flera mer eller mindre allvarliga bi-
verkningar. Flera av patienterna kla-
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rade av de inledande biverkningarna
som t ex illamdende och sémnbesvir.
De fick hjilp av sin likare med att
antingen byta likemedel eller att fa
symptomlindrande mediciner. Andra
biverkningar, som t ex fettomférdel-
ning, beskrevs som ndgot mycket ne-
gativt.

...er dn att jag efter ett tag midrkte att
det var en viss fettomflytining pa kroppen.
Framfor allt blev det vérre pa fotterna, jag
Sforlorade alltsa trampdynan under fitterna.
Det var fruktansvért besvérligt. Som jag dr
sa dr jag en rovlig person, anvander inte bil,
aker kommunalt, gillar att ga mellan miten
0.5.0. och det hindrade mig ytterligare en gang,
att jag fick ytterligare besvir med mina ben
och fitter. Det tycker jag inte heller om.

De patienter som hade fatt diabe-
tes till foljd av medicinerna tyckte att
detta var mer pafrestande dn sjilva
HIV-sjukdomen i sig. De upplevde
att diabetesen gjorde sig mer pamind
in sjilva HIV-sjukdomen pa grund av
sprutorna som man var tvungen att
ta dagligen. De beskrev dven att dia-
betes kunde utgora ett stérre hot mot
den egna hilsan dn HIV.

Som jag upplever det sa har man en positi-
vare prognos om man har hiv an om man bar
diabetes, det dr min uppfattning. Jag kanske
har fel men det dr vad jag suger dt mig genom
det man hor, ldser och ser.

Flera patienter beskrev att sjilva
tablettintaget kunde ge upphov till
direkta biverkningar som illaméende
och magont. Vissa patienter kinde
sig dven oroliga Gver vad tabletterna
pa lang sikt kunde gbéra med kroppen.
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De uttryckte tilltro till tabletternas ef-
fekt pd hiv pa kort sikt och vikten av
att ta tabletterna for att hilla virusni-
vderna nere, men effekten pa kroppen
pé ling sikt togs upp som nagonting
patienterna oroade sig for.

Det blir mer att man funderar pa, det ar ju
ratt starka preparat de hir, vad det har for
inverkan pa kroppen egentligen. Man vet ju
att det dr positivt emot hiv men man vet ju
inte foljdverkningarna riktigt.

Tabletternas negativa inverkan pa
vardagen

Fler av respondenterna uppgav att
intaget av tabletter var mycket pafres-
tande. De menade att tabletterna pa
ett onaturligt sitt inrutar tillvaron och
stindigt gbr sig paminda om sjukdo-
men och att det binder upp deras liv
pa ett onaturligt sitt.

Aven om det bara dr tvi ginger om dagen si
tycker jag att det dr besvirlig. Det ar inte en
naturlig del av mitt liv och halla pa pa det
har viset. Ndr jag sitter pd ett viktigt sam-
mantride da vill jag inte bli pamind om att
Yaha nu dr klockan kvart dver sju, nu ska
jag helt plitstigt ta de har javia pillerna”.

Radsla for att Oppet ta tabletter
Patienterna dterkom till hur jobbigt
det var att ta tabletterna eftersom de
var oroliga for vad minniskor i om-
givningen skulle fraga. De flesta sm&g
med sjdlva tablettintaget och fa hade
berittat f6r omgivningen varfér de
tog tabletterna.

Alla undrar vad man baller pa med, onr man
bar huvudvirk varje dag eller vad dr det du
dater o.5.0. Man paverkar sin omgivning

Socialmedicinsk tidskrift 4/2006



ocksa. De undrar ju. Man maste forklara
sig, eller hitta pa kanske osanningar. Det
pdverkar ens psyke.

Patienterna  uttryckte  blandade
kinslor 6ver vad de trodde att omgiv-
ningen skulle kunna klara av. A ena
sidan Onskade de att de 6ppet kunde
ta sina mediciner, 4 andra sidan fanns
en ridsla 6ver hur omgivningen skulle
reagera. Ingen av de intervjuade hade
helt gatt ut med sin sjukdom och flera
stycken hade inte berittat for sina
egna barn. En del av respondenterna
beskrev beteendemonster dir de kidn-
de sig tvungna att d6lja sitt tablettin-
tag och att de var ridda for negativa
reaktioner i omgivningen om de skul-
le ga ut med sin sjukdom. Man valde
i flera fall att inte ens diskutera med
sina anhoriga huruvida man skulle av-
bryta behandling eller inte eftersom
patienterna ansag att valet var deras
eget och att ingen annan skulle blan-
da sig i detta val.

Lakarens roll

Slutligen ansags ldkaren vara viktig
for att stodja beslutet om avbrott fran
medicinerna. Flera patienter kinde att
de kunde initiera avbrottet sjdlva (fyra
stycken) men att de skulle ha svart att
gd emot likarens dsikt i slutdndan och
litade oftast pa likarens rad. I de flesta
fall var den sammantagna orsaken till
avbrotten en kombination av att pa-
tientens virusnivaer hade legat lagt en
lingre tid, immunfdrsvaret fungerade
vil och/eller att patienten hade haft
relativt uttalade biverkningar av be-
handlingen.
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Diskussion

Bromsmedicinernas biverkningar dr
vildokumenterade 1 litteraturen (7).
Nistan alla bromsmediciner 4r for-
knippade med mer eller mindre all-
varliga biverkningar, nigot som utgor
en stor utmaning for savil behandlan-
de likare som patient. Nya mediciner
framstills kontinuerligt med lindriga-
re biverkningsprofiler vilket underlit-
tar behandlingen. Samtidigt har man
hittills relativt begrinsad kunskap om
langtidseffekterna
Man vet dock att vissa ART ger ling-
tidskomplikationer som t ex diabetes,
fettomfoérdelning samt 6kade blodfet-
ter (7, 8).

I denna studie verkade det som att pa-
tienterna hade drabbats av sivil over-
giaende som langsiktiga biverkningar
och att de generellt klarade av de
initiala biverkningarna vil med hjilp
av stédet frin personalen pa mottag-
ningen. Méinga hade lirt sig att leva
med medicinerna och det var sallan
enbart biverkningarna som var anled-
ningen till att avbryta behandlingen.
Flera av respondenterna uttryckte en

av  medicinerna.

storre ridsla for vad diabetes goér med
deras kropp dn HIV-sjukdomen i sig.
Diabetes dr i dessa patienters fall orsa-
kad av bromsmedicinerna varfor detta
togs upp som en viktig faktor i beslu-
ten att ta avbrott fran tabletterna.
Nistan alla patienter upplevde ta-
blettintaget som jobbigt. De ansag att
tabletterna dr manga och stora, nagot
som flera dock vande sig vid efter
hand. Flera studier visar hur viktigt
det dr att ta sina tabletter regelbundet
tor att undvika resistensutveckling
mot medicinerna (9, 20). Patienterna
i denna studie tog ej upp problemet
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med resistens, dock uttryckte de sin
oro Gver att tabletterna pa ling sikt
kunde vara negativa for kroppen vil-
ket potentiellt sett kan tinkas vara ett
stort hinder for att uppritthélla medi-
cinering under en hel livstid.

En central roll f6r manga patienters
beslut att vilja avbryta behandlingen
var hur tabletterna rutade in tillvaron.
Nistan alla uttryckte irritation och
leda 6ver att stindigt behova tinka
pa att ta tabletter. Till skillnad mot bi-
verkningarna som antingen férsvann
eller som man ldrde sig att leva med sa
verkade den negativa instillningen till
sjalva tablettintaget bestd hos manga
och i vissa fall eskalera. Manga forska-
re har tittat pa livskvalitet (quality of
life, QoL) hos patienter som far ART.
Yen et al., (2004) undersékte QoL hos
41 manliga patienter och kom bland
annat fram till att medicinering som
inskrinkte arbetet upplevdes som
starkt negativt av de flesta intervjuade
(21). Aven andra forskare har visat att
dalig foljsamhet till mediciner ofta ér
kopplade till d4 medicinerna inverkar
i det dagliga livet (22).

I denna studie dolde de flesta pa-
tienter sina mediciner f6r omgivning-
en vilket dr intressant med tanke pa
de senaste drens forskning som visar
att patienter som dr 6ppna med sin
sjukdom uppvisar en hogre grad av
foéljsamhet (och undviker avbrott) dn
de som doljer densamma. En del av
férklaringen till att patienterna i den-
na studie smog med sin medicinering
kan ligega i att de ansig att samhillet
inte har forindrat sin attityd till HIV/
AIDS under de senaste 10 aren (14).
Nigra tydliga slutsatser om det so-
ciala stédets betydelse for foljsamhet
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kunde ej dras.

Sammanfattningsvis visade denna
kvalitativa intervjustudie att HIV-pa-
tienterna drabbas av initiala biverk-
ningar av bromsmedicinerna som de
ofta tolererar, langtidsbiverkningar-
na dr dock svarare att leva med. Ta-
blettintaget medfér dven ett inrutat
vardagsliv och stigmatisering varfor
patienterna i samférstind med sin be-
handlande likare viljer att avbryta be-
handlingen. Patienterna beskrev dven
att de 1 h6g grad smyger med sin HIV-
behandling varfér fler studier kring
sambandet mellan graden av 6ppenhet
och féljsamhet till bromsmedicinering
skulle vara intressanta att genomfora.
Vidare skulle det vara av intresse att
undersoka vilka Gvriga faktorer som
ir viktiga f6r god foljsamhet till HIV-
medicinering, t ex hur frekvensen av
kontakt med sjukvarden (psykolog-
samtal, likarbesék och telefonkon-
takt med sjukskoterska) korrelerar
med foljsamhet. Avslutningsvis skulle
foljsamhetsstudier 1 laginkomstlinder
kunna jaimforas med liknande studier
i exempelvis Sverige for att bredda
torstdelsen f6r HIV.
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Summary in English
Why do HIV-patients stop their treatment?

In May 2005, seven interviews were performed with patients at the Karolinska Hos-
pital, Huddinge, who had choosen to stop their ARV treatment. Data showed that the
most important reasons for the interruption were side-effects, the medicine’s nega-
tive impact on every-day life and the fear of taking tablets in public.
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