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HIV-Erstdiagnose
Late Presentation - eine Folge der HIV Stigmatisierung?

Volker Wierz
Dr. med. Michael NUrnberg




Unsere These

Late Presentation als Folge der
Macht des Tabus
durch das Stigmal!

&
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Definition Late Presentation

« Late Presentation CD4 < 350/ pl und/oder bereits Vorliegen
von AIDS definierenden Erkrankungen

 Wie viele Late Presenter sind echte?

- Late Presentation for Care
(erstmalige Vorstellung beim Behandler)

- Late Diagnosis
(spate Diagnosestellung)
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Naturlicher Verlauf einer unbehandelten HIV-Infektion
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HIV-RNA (Kopien/ml Plasma)

Duale Reihe, Innere Medizin, 2018
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HIV Indikatoren

Nicht AIDS definierende Erkrankungen, die auf eine HIV-Infektion hinweisen

Pulmonologie

Neurologie

Gastroenterologie

- bakterielle Pneumonie

- aseptische Meningitis / Encephalitis

- Hirnabszess

- zerebrale Raumforderung unkl. Genese
- Guillain-Barré Syndrom

- Transverse Myelitis

- periphere Neuropathie

- Demenz

- Leukoenzephalopathie

- oraler Soor
- orale Haarleukoplakie
- chr. Diarrho

Onkologie/
Hamatologie

Ophthalmologie

aligemein

- Analkarzinom

- Semiom

- HNO Tumoren

- Morbus Hodgkin

- Morbus Castleman

- vaginale intraepitheliale Neoplasie
- Zervixdysplasie

- Neutropenie

- Lymphopenie

- Thrombopenie

- Herpesvirus Retinitis
- Toxoplasmen Retinitis

- sexuell Uibertragbare Krankheiten

- Infektionen mit Salmonellen,
Shigellen, Campylobacter

- Hepatitis B Infektion

- Hepatitis C Infektion

- unklare Lymphadenopathie

- unklarer Gewichtsverlust

- mononukleosedhnliche Erkrankung

- Fieber unklarer Genese
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AIDS definierende Erkrankungen

Infektionen |-

Soorosophagitis

Candidiasis der unteren Atemwege
Pneumocystis Pneumonie
rezidivierende bakterielle Pneumonien
rezidivierende Salmonellen Septitiden
Mykobakteriosen

CMV-Infektionen

(disseminiert, CMV-Retinitis)
chronische HSV-Infektionen
Histoplasmose

Kryptokokkose

Intestinale Infektionen (Isospridiose,
Kryptosporidiose > 1 Monat bestehend)
Progressive multifokale
Leukencephalopathie (PML)

Malignome

Weitere

Lymphome

(Burkitt, primar zerebrales Lymphom, NHL)

Invasives Zervixkarzinom
Kaposi-Sarkom

Wasting-Syndrom
HIV-Encephalopathie
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Mogliche Folgen von Spatdiagnosen

* hoéhere Mortalitat, mehr Hospitalisierungen

« hoheres Risiko neurokognitiver Defizite und nicht-AlIDS-
definierender Erkrankungen

« geringere Chance einer vollstandigen viralen Suppression und
Normalisierung des Immunstatus

« hohere Kosten (Medizin, Pflege etc.)
 hohere Wahrscheinlichkeit des Auftretens eines IRIS
 hoheres Risiko einer Transmission

« geringere Lebensqualitat
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Tabu

von ,tapu” (aus Polynesien)

eine Sache, die nicht getan und/oder Uber die nicht
(Offentlich) gesprochen werden darf

 es gehtum ein Thema, dem (im offentlichen

Raum) kein Platz gewahrt wird ] [ N
N | [

« daruber spricht man nicht
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Tabu Themen unserer Zeit

« Sexualitat
 Homosexualitat

* Tod

* Psychische Erkrankungen
* Religion

Sabine Krajewski, 2015
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Stigma

« ,Merkmal, (entehrendes) Kennzeichen, Wundmal®
(Etymologisches Worterbuch des Deutschen)

« Antikes Griechenland:

,den Sklaven und Verbrechern zur Beschimpfung
eingebranntes Zeichen, Brandmal®

« Christentum
,eines der funf Wundmale Christi®

VKla ntes

Volker Wierz, Dr. Michael Nurnberg 18.11.2019



Stigma

JAttribute that is deeply discrediting”,
das seinen Trager herabmindert ,from
a whole and usual person to a tainted,
discounted one”

Erving Goffmann, 1963
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Stigma

ein Merkmal, wodurch jemand oder etwas in bestimmter (negativer)
Weise gekennzeichnet ist

es geht nicht um das Merkmal selbst, sondern um die “negative”
Definition des Merkmals bzw. dessen Zuschreibung

Durch das Stigma werden negative Eigenschaften zugeschrieben
(= Stigmatisierung)

einzelnes, negativ bewertetes Merkmal fuhrt zur Verleugnung der
gesamten Person

Stigma kdnnen sichtbar (Hautfarbe) oder unsichtbar (sexuelle
Orientierung) sein

Stehen immer im gesellschaftlichen Kontext
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Layered Stigma (Uberlagertes Stigma)

Betroffene zahlen zum Teil bereits zu stigmatisierten
Bevoilkerungsgruppen

« Schwule / MSM

 Intraven0s Drogen Kosumierende

« Sexarbeiter*innen

« Migranten aus Hochpravalenzlandern

Anfangliche Bezeichnungen fur HIV

,Gay Related Immunodeficiency Disease (GRID)"

,Gay Cancer”
(vgl. Altmann, 1982 ; Kehr, 2003, Shilts, 1987)
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HIV und Stigma

« Alonzo und Reynolds (1995)

Leary und Schreindorfer (1998)

Herek (1999)

Crowley und Gubi (2004)

Sturmer und Salewski (2009)
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Kriterien fur Stigmatisierung einer Erkrankung

Ansteckung

von der Norm abweichendes Verhalten

Prognose

Sichtbarkeit von Symptomen

VKla ntes
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Kriterien flr Stigmatisierung von Pest

« Ansteckung
(direkt und unmittelbar)

 von der Norm abweichendes Verhalten
(,Strafe Gottes fur Stinden®, ,Brunnenvergifter”)

* Prognose
(todlich)

 Sichtbarkeit von Symptomen
(Pestbeulen)

Vl{la ntes
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Kriterien flr Stigmatisierung von HIV

« Ansteckung
(Ubertragbarkeit von Mensch zu Mensch)

 von der Norm abweichendes Verhalten
(»sexuell abartige”, Prostitution, Drogengebrauch)

* Prognose
(nicht hellbar, potentiell todlich)

 Sichtbarkeit von Symptomen
(Wasting, Kaposi, Lipodystrophie)

Vl{la ntes
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HIV und Stigma

- Stigmatisierung von HIV hangt nicht am Virus sondern am Ubertragungsweg
- Sex (Analverkenhr)
- Drogengebrauch

« Unterstellung eines Fehlverhaltens (Schuld?)
« Diagnose HIV lege eine scheinbare Verhaltensspur dar
« Beruhrt gesellschaftliche Tabuthemen

- Sexuelle Vielfalt und Abweichung von Normen

- Hemmungslosigkeit, Lust, sexuelle Ausschweifung
- Sex mit Menschen anderer Hautfarbe, Herkunft etc.
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Heidi, Peter, Clara und Wickie

-
4 e
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Heidi

« 20 jahrige Frau
« zeitweise iIm Heim aufgewachsen

 feste Partnerschaft seit 2 Jahren mit gleichaltrigem Mann —
leben zusammen in Berlin

« zur Zeit in kaufmannischer Ausbildung
« 4 Geschwister

« guter Kontakt zur Mutter

« kein Drogenkonsum
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Heidis Geschichte

Anfang 2019
Behandlung von
Mundsoor beim Hausarzt

2018
Verschiedene
Klinikaufenthalte wegen
massiver rez.
Herpesulcerationen

6/2019
Verschlechterung des
Zustands, Gewichtsverlust
von 15 kg
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Heidis Geschichte

Anfang 2019
Behandlung von
Mundsoor beim Hausarzt

—

2018
Verschiedene
Klinikaufenthalte wegen
massiver rez.
Herpesulcerationen
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7/2019
Auf Anraten eines
schwulen Freundes
Kontakt zu
Schwerpunktpraxis
HIV Test

6/2019
Verschlechterung des
Zustands, Gewichtsverlust

von 15 kg

-22-

Uberweisung ins AVK
Diagnose: mittelschwere
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Heidis Geschichte

2016

Erste Anfang 2019 7/2019
(ungeschutzte) Behandlung von Auf Anraten eines
Sexualkontakte Mundsoor beim Hausarzt schwulen Freundes
(unter anderem Kontakt zu

mit Mann aus Schwerpunktpraxis

Hochpravalenz- HIV Test

gebiet)

—

Vere8 6/2019 7/2019
KIinikairfSe%tLealteen\?ve en Verschlechterung des Uberweisung ins AVK
. 9 Zustands, Gewichtsverlust Diagnose: mittelschwere
massiver rez.
: von 15 kg PCP
Herpesulcerationen

Vl{la ntes
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HIV Indikatoren

Pulmonologie

Neurologie

Gastroenterologie

- oraler Soor

Onkologie/
Hamatologie

Ophthalmologie

allgemein

- sexuell libertragbare Krankheiten

- unklarer Gewichtsverlust

Volker Wierz, Dr. Michael Nurnberg 18.11.2019
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AIDS definierende Erkrankungen

Infektionen

- Pneumocystis Pneumonie

- chronische HSV-Infektionen

Malignome

Weitere

Volker Wierz, Dr. Michael Nurnberg 18.11.2019
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Peter

49 jahriger Mann

Im kaufmannischen Bereich tatig

verheiratet, 1 erwachsene Tochter

kein Drogengebrauch

kein Risikosexualverkehr (monogame Beziehung)

Vﬂa ntes
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Peters andere Geschichte

10/2018
Uberweisung durch
Hausarzt zum
Infektiologen
dort HIV Test

_—

2011 _ 8-9/2018
Behandlung beim Wiederholte Vorstellung
Orthopaden aufgrund beim Hausarzt mit Fieber
Ruckenbeschwerden und Nachtschweily
(Empfehlung: Verdachtsbehandlungen
Warmebehandlung) mit Antibiotika
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Peters andere Geschichte

seit 2012
Diverse Behandlungen
von STIs beim Hausarzt

10/2018
Uberweisung durch
Hausarzt zum
Infektiologen
dort HIV Test

_—

2011 | 8 - 9/2018
Behandlung beim Wiederholte Vorstellung 10/2018
Orthopaden aufgrund beim Hausarzt mit Fieber Uberweisung ins AVK
Rickenbeschwerden und Nachtschweil’ Diagnose: schwere PCP
(Empfehlung: Verdachtsbehandlungen
Warmebehandlung) mit Antibiotika
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Peters andere Geschichte

seit 2011
Diverse Besuche in
Saunen (u.a. schwule) zur
Warmebehandlung

seit 2012
Diverse Behandlungen
von STIs beim Hausarzt

10/2018
Uberweisung durch
Hausarzt zum
Infektiologen
dort HIV Test

_—

2011
Behandlung beim
Orthopéaden aufgrund
Ruckenbeschwerden
(Empfehlung:
Warmebehandlung)
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2012
Nadelstichverletzung
in schwuler Sauna

8 -9/2018
Wiederholte Vorstellung 10/2018
beim Hausarzt mit Fieber Uberweisung ins AVK
und Nachtschweil’ Diagnose: schwere PCP

Verdachtsbehandlungen
mit Antibiotika

Vl{la ntes



Peters andere Geschichte

seit 2011
Diverse Besuche in
Saunen (u.a. schwule) zur
Warmebehandlung

seit 2012
Diverse Behandlungen
von STIs beim Hausarzt

10/2018
Uberweisung durch
Hausarzt zum

Infektiologen
dort HIV Test

_—

2011
Behandlung beim
Orthopéaden aufgrund
Ruckenbeschwerden
(Empfehlung:
Warmebehandlung)
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2012
Nadelstichverletzung

in schwuler Sauna 8 - 9/2018

Wiederholte Vorstellung
beim Hausarzt mit Fieber
und Nachtschweifl}
Verdachtsbehandlungen
mit Antibiotika

Seit 10 Jahren
regelmafige sexuelle Kontakte mit M&nnern (z.T. ungeschutzt)
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10/2018
Uberweisung ins AVK
Diagnose: schwere PCP
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HIV Indikatoren

Pulmonologie

Neurologie

Gastroenterologie

Onkologie/
Hamatologie

Ophthalmologie

allgemein

- sexuell (ibertragbare Krankheiten

- Fieber unklarer Genese

Volker Wierz, Dr. Michael Nurnberg 18.11.2019
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Clara

« 55 jahrige, heterosexuelle Frau
« als Buchhalterin tatig

 verheiratet mit ghanalesischem Mann
— monogame Beziehung

)
'l

1 erwachsene Tochter o §

°
©

« kein Drogengebrauch

* kein Risikosexualverkehr

o/

/
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Claras Geschichte

9/2017
Sturz in der
Hauslichkeit;
Luftnot und Husten

—

9/2017
5-9/2017 Aufnahme im AVK
Gewichtsverlust und Diagnosen: Kaposi Sarkom,
Schwiche Sepsis, Pneumonie,
Mollusken
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Claras Geschichte

seit 2015
Diverse Kontakte zu
Dermatologen aufgrund 9/2017
von zunehmenden Sturz in der
Hautveranderungen Hauslichkeit;

Luftnot und Husten

—

9/2017
5-9/2017 Aufnahme im AVK
Gewichtsverlust und Diagnosen: Kaposi Sarkom,
Schwiche Sepsis, Pneumonie,
Mollusken
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Claras Geschichte

seit 2015
Diverse Kontakte zu
Dermatologen aufgrund
von zunehmenden
Hautveranderungen

9/2017
Sturz in der
Hauslichkeit;
Luftnot und Husten

—
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. VOor der_ Ehe: 9/2017
diverse Relsen nach 5.9/ 2017 Aufnahme im AVK
Ghana mlt Gewichtsverlust und Diagnosen: Kaposi Sarkom,
regelmaniigen Schwiche Sepsis, Pneumonie,

sexuellen Kontakten Mollusken

(ungeschutzt)

-35-
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HIV Indikatoren

Pulmonologie

Neurologie

Gastroenterologie

- bakterielle Pneumonie

Onkologie/
Hamatologie

Ophthalmologie

allgemein

- unklarer Gewichtsverlust

Volker Wierz, Dr. Michael Nurnberg 18.11.2019
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Clara
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AIDS definierende Erkrankungen

Infektionen

Malignome

Weitere

- Kaposi-Sarkom

Volker Wierz, Dr. Michael Nurnberg 18.11.2019
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Wickie

56 jahriger Mann
« offen schwul lebend
e |n Partnerschaft

« unregelmalige HIV Testung in Testprojekten

» |letzter HIV Suchtest vor mehreren Jahren

* diverse Risikokontakte
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Wickies Geschichte

3/2019
Vorstellung beim Hausarzt
mit weil3lichem Belag
(Soor) und leichtem
Gewichtsverlust; Therapie
mit Amphomoronal
Suspension

—

vor 2019
Diverse Behandlungen von
Harnréhrenentzindungen 6 /2019

Erneute Vorstellung beim
Hausarzt mit Soor und
starkerem Gewichtsverlust
Therapie mit Amphomoronal
Suspension
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Wickies Geschichte

3/2019
Vorstellung beim Hausarzt
mit weil3lichem Belag
(Soor) und leichtem
Gewichtsverlust; Therapie
mit Amphomoronal
Suspension

—

vor 2019
Diverse Behandlungen von
Harnréhrenentzindungen 6 /2019

Erneute Vorstellung beim
Hausarzt mit Soor und
starkerem Gewichtsverlust
Therapie mit Amphomoronal

Suspension

Haben Sie eine
Immunschwache?
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Wickies Geschichte

3/2019
Vorstellung beim Hausarzt
mit weiRlichem Belag 08/2019
(Soor) und leichtem Uberweisung zum
Gewichtsverlust; Therapie Infektiologen
mit Amphomoronal
Suspension

—

8/2019
_ vor 2019 Aufnahme im AVK
Diverse Behandlungen von CD4 60/ul

Harnréhrenentzindungen 6/2019

Erneute Vorstellung beim
Hausarzt mit Soor und
starkerem Gewichtsverlust
Therapie mit Amphomoronal

Suspension

Haben Sie eine
Immunschwache?
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HIV Indikatoren

Volker Wierz, Dr. Michael Nurnberg 18.11.2019

Pulmonologie

Neurologie

Gastroenterologie

- oraler Soor

Onkologie/
Hamatologie

Ophthalmologie

aligemein

- sexuell libertragbare Krankheiten

- unklarer Gewichtsverlust

_44-
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Wie sehen es Heidi, Peter, Clara und Wickie?

Volker

Wierz.

, Dr. Michael Nurnberg 18.11.2019

Heidi, eine 20 jahrige Frau,
 die sich als heterosexuell definiert
 die sich keine Gedanken um HIV gemacht hat

Peter, ein 49 jahriger Mann,

 der sich als heterosexuell definiert

« der den Begriff schwul fur sich eindeutig ablehnt

 in dessen Wahrnehmung nur Schwule ein HIV Risiko haben

Clara, eine 55 jahrige Frau,

 die sich als heterosexuell definiert

 die vor inrer Ehe regelmal3ig Sex mit Mannern in Ghana hatte

« In deren Wahrnehmung Ghana als sicheres Land galt und daher ein
Risiko fur sie ausgeschlossen war

Wickie, ein 56 jahriger Mann,
« der sich als schwul definiert
« der grundsatzlich ein Risikobewusstsein hat

» der keine Verbindung zwischen Symptomen und HIV sah W,
Vivantes



Was hat das alles mit Stigma zu tun?

 Sind Heidi, Peter, Clara und Wickie Late Presenter?
Kamen sie zu spat?

 Was war das Offensichtliche, das tubersehen wurde?

« Was ist bei den Behandlern passiert, dass der "diagnostische Blick"
getrubt war?

- Was haben Heidi, Peter, Clara und Wickie beigetragen, dass die Arzte
,blind“ waren?

« Haben Tabus Auswirkung auf die rechtzeitige Erkennung von HIV
Infektionen?
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Ware es beil diesen Personen anders gelaufen?
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Was hat das alles mit Stigma zu tun?

 Sind Heidi, Peter, Clara und Wickie Late Presenter?
Kamen sie zu spat?

 Was war das Offensichtliche, das tubersehen wurde?

« Was ist bei den Behandlern passiert, dass der "diagnostische Blick"
getrubt war?

- Was haben Heidi, Peter, Clara und Wickie beigetragen, dass die Arzte
,blind“ waren?

« Haben Tabus Auswirkung auf die rechtzeitige Erkennung von HIV
Infektionen?
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Vielen Dank flur das Interesse !!!



