
21 тезис о ВИЧ-отрицателях и работе

1. Мы очень мало знаем про ВИЧ-отрицателей (СПИД-диссидентов). Конечно, большинство специалистов общались с ними, но очень-очень мало исследований особенностей этих людей, их убеждений, действий и их последствий. 

2. Единственное российское исследование посвящено изучению связей ВИЧ-отрицателей в онлайн сообществе и риторическим приемам, которые они используют, чтобы убедить новичков в своей правоте.

3. Сейчас мы можем предположить (опираясь на одно американское исследование и небольшие опросы в России), что около 30% людей, живущих с ВИЧ с одобрением относится к одному или более утверждению ВИЧ-отрицателей. Нельзя всех этих людей назвать ВИЧ-отрицателями, но у них выше риски прогрессирования ВИЧ-инфекции, отказов от лечения, позднего начала лечения. Также у них меньше шансов достичь неопределяемой вирусной нагрузки. 

4. Доступность информации о ВИЧ-инфекции не является решением проблемы ВИЧ-отрицания. Иррациональные мотивы ВИЧ-отрицателей могут перевешивать рациональные научные данные. Они могут многое знать о ВИЧ-инфекции, но не верить в это.

5. Одно из решений проблемы ВИЧ-отрицания, помимо доступности информации о ВИЧ-инфекции сделать доступной информация об опасности ВИЧ-отрицания. Хорошо бы собрать хотя бы статистические данные по всей стране сколько детей были госпитализированы, из-за того, что родители их не лечили, сколько детей умерло. 

6. Возможно, многим кажется, что мы очень много уже знаем про ВИЧ-отрицателей, но как нет людей «вообще», так и нет «ВИЧ-отрицателей» вообще. Каждый из них идет своим путем к отрицанию своего заболевания. Про конкретного человека мы, как правило, знаем очень мало. Этот недостаток является основной перспективой для индивидуальной работы с отрицателями. 

7. Вместо чтения лекций и демонстрации «убеждающих» фотографий вируса мы можем проявить интерес к взглядам конкретного человека. Что вызывает сомнения лично у него, как эти сомнения появились, закрепились. Возможно, мы сможем представить альтернативное объяснение тому, что ВИЧ-отрицатель считает нестыковками в официальной теории или просто сможем оказать поддержку, если отрицание развилось на фоне страха перед СПИДом или дискриминацией (реальной или ожидаемой) со стороны других людей. 

8. Сомневающимся пациентам с ВИЧ приходится выбирать между верой специалистам или верой ВИЧ-отрицателям. Доверие к словам специалистов не формируется автоматически. Мы можем быть 100 раз правы, наши предложения будут опираться на самые надежные методы научных исследований, но этого может быть мало. Формирование доверительных отношений - это отдельная составляющая работы (кем бы мы ни были: врачами, равными консультантами или психологами). 

9. Доверие не единственный наш инструмент. Независимые подтверждения ИФА, клинические проявления при ВИЧ-инфекции или просто изменение ИС и ВН тоже могут быть опорой для отказа от идей ВИЧ-отрицателей, но для этого требуется время. Поэтому первой задачей в работе с пациентами можно считать сохранение рабочих отношений на протяжении длительного времени. Я, например, иногда строю диаграмму по анализам пациентов. Визуализация оказывает заметную поддержку в консультировании (сейчас появилась возможность делать это самостоятельно с помощью приложения life4me+). 
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9. ВИЧ-отрицатели и сомневающиеся, живущие с ВИЧ не хотят причинить себе вред, они не хотят, чтобы их дети инфицировались или тяжело заболели. Так получилось, что они выбрали путь опасный для здоровья. Если остановиться на детях и их родителях, то инфицирование ребенка и уж тем более тяжелые заболевания или смерть ребенка – это тяжелая травма. Они и так несут ответственность за свое недоверие современной медицине. Есть ли смысл усугублять их состояние нашим осуждением? Каждому специалисту стоит для себя определиться – считать ВИЧ отрицателей людьми уязвимыми к дезинформации или людьми виновными.

10. Их отрицание и так часто связано со страхом СПИДа, со стигмой, авторами которой, по крайней мере, в нашей стране можно считать медицинское сообщество. Врачи первыми начали пугать население новой страшной болезнью. Несмотря, на то, что лекарства появились уже 20 лет назад, отношение к болезни меняется медленно.  

11. Медленно меняется и само врачебное сообщество. Качественное до и после-тестовое консультирование до сих пор носит характер исключения, а не правила в медицинских учреждениях.

12. Приверженный пациент, конечно, это не только «пациент запуганный вторичными заболеваниями». Приверженность не состоит только из одного страха и согласия принимать АРВТ, но если отвлечься от приверженности, то зачем принимать АРВТ, как не для того, чтобы избежать вторичных заболеваний? 

13. Надо ли при этом активно пугать пациентов? Давить на них? Даже если кому-то из специалистов такой подход кажется эффективным (ну на некоторых пациентах же срабатывает), использование запугивания в качестве единственного метода бесперспективно. Хочу остановиться только на двух аргументах против запугивания. 

* Для лечения ВИЧ-инфекции мало просто испугаться и согласиться на прием АРВТ. Лекарства нужно принимать долго, а страх может и пройти. 

· Люди разные, кого-то можно напугать и навязать АРВТ, а кто-то просто перестанет ходить к этому специалисту. 

14. Решением представляется индивидуальный подход к каждому пациенту….[в этом месте я задумался, представил себе возражения врачей]. Хорошо. Индивидуальный подход к каждому пациенту с особыми потребностями (обычно их называют «сложными пациентами»). Вот здесь и становится важным разнообразие ресурсов, которое дает работа разных специалистов – врач, психолог, равный консультант. У всех есть свои уникальные возможности. 

15. Если коллега, которой/которым вы работаете не может отказаться от жесткого директивного стиля общения, можно дополнить его давление своей поддержкой.

16. С другой стороны нам стоит самим понимать наши профессиональные ограничения и показывать границы наших возможностей другим специалистам. Консультирование – это разговорный жанр. У него есть свои достоинства и недостатки. Если бы консультанты могли творить чудеса, то, наверное, нам стоило бы и вознаграждение получать не как консультантам, а как «творцам чудес». 

17. Например, есть группа пациенток, чей отказ от наблюдения и лечения (в том числе во время беременности) связан не с их личными заблуждениями, а с зависимостью   (психологической и/или материальной) от мужа/сожителя, который сам не верит в ВИЧ-инфекцию. В такой ситуации сложно ожидать эффекта от консультаций. В большинстве случаев мы можем попробовать быть небольшим ресурсом в тот момент, когда женщина захочет изменений в своей жизни. Для этого нужно «держать дверь открытой», а это как минимум означает доброжелательное отношение не потом, когда женщина захочет изменений, а сейчас, когда она отказывается от лечения. 

18. Помимо индивидуального подхода нам не хватает разнообразия сервисов (для пожилых пациентов, для действующих наркопотребителей, для бедных и т.д.).

19. Работать с ВИЧ-отрицателями бывает сложно. Они могут игнорировать, обесценивать наши действия, знания. Однако и мы, как консультанты, тоже можем осложнять себе работу. В первую очередь ставя перед собой недостижимые цели – всех переубедить, быстро всех переубедить. Такие установки это путь к разочарованию – в пациентах, в своей работе. Разочарование осложняет работу с пациентами, и это может превратиться в замкнутый круг.

20. Наверное, можно сказать, что работа с ВИЧ-отрицателями и сомневающимися может быть разбита на цепочку последовательных целей 

- Приверженность взаимодействию со специалистами

- Приверженность обследованиям

· Приверженность АРВТ. 

21. Работа с ВИЧ-отрицанием не ограничивается консультированием сомневающихся и публикацией данных об опасности отрицания. Возможными причинами отрицания могут быть и стигма, и отсутствие единого отношения к АРВТ у врачей не инфекционистов, отсутствие или плохое качество как до так и после тестового консультирования. Поэтому качественная профилактическая (слово «качественная» тут появилось благодаря знаменитым московским плакатам) и обучающая работа тоже приводит к уменьшению количества ВИЧ-отрицателей. 

Приложение: 

Интервью с женщинами, долгое время находившимися под влиянием ВИЧ-диссидентов https://www.youtube.com/watch?v=ZCvf2FHN6jw#action=share
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