Blodarsjuka med HIV-infektion

Coping och socialt ndtverk och dess betydelse for manniskor som drabbas av en plétslig

och dramatisk férsamring av livsvillkoren

Vanja Blomkvist

Att drabbas av HIV utgor for de flesta en mycket utta-
lad traumatisk handelse ut flera aspekter. Stora krav
stélls darfér pa individens och det sociala natverkets
potential fér coping. | denna artikel redogérs for en
studie som fokuserat de blédarsjukas situation i detta
avseende, samt vilka effekter mer eller mindre fram-
gangsrik coping har haft p4 den allméanna livs-
situationen, behandling och medicinskt férlopp av HIV-
infektionen.

Vanja Blomkvist &r beteendevetare och verksam
vid Statens Institut for Psykosocial Miljsmedicin i
Stockholm.

Hemofili/Blédarsjuka

Blodarsjuka &r ett samlingsnamn for flera former av
koagulationsbristsyndrom. Hemofili 4r den vanligaste
och den sjukdom man i allménhet menar di man talar
om blodarsjuka. Hemofili ir en #rftlig sjukdom och
drabbar endast mén. Arvsanlagen dr bundna till gener-
na som finns i kromosomerna. Den gen som ansvarar
for bildning av den faktor som saknas finns i den kvinn-
liga x-kromosomen. Vid hemofili ir dessa gener de-
fekta eller saknas. Kvinnor som bir anlaget kan séle-
des fa friska soner och/eller séner med hemofili. Hen-
nes dottrar kan endera bli anlagsbirare eller inte an-
lagsbirare. Om en blodarsjuk man far barn med en frisk
kvinna blir déttrarna anlagsbirare medan sénerna far
vare sig hemofili eller hemofilianlag.

Det finns 600 registrerade individer med hemofili i
vart land. Av dessa har hilften, ca 300 individer en
medelsvar eller svéar form av sjukdomen (1).

Ett hundratal av dessa blev smittade av HIV via sina
mediciner, faktorkoncentrat, i borjan av 80-talet.

Foljaktligen HIV-infekterades hela 30% av de som
regelmissigt behandlas med faktorkoncentrat.
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Om man ser till andelen smittade &r de blodarsjuka
utan tvekan den grupp bland de s k riskgrupperna i vart
land som drabbats hardast av AIDS-epidemin.

Specialistvard av blédarsjuka

I Sverige finns tre kliniker med specialistvérd for blo-
darsjuka nidmligen vid medicinklinikerna pa Karolin-
ska sjukhuset, Sahlgrenska sjukhuset och Allminna
sjukhuset, i Stockholm, Goteborg respektive Malmo.
Den blddarsjuke tillhor i allménhet den specialistklinik
som geografiskt ligger narmast bostaden. Det #r dock
varje patients rittighet att vilja den klinik som han vill
tillhora. De som dr bosatta pd lingre avstind fran
koagulationsavdelningen reser med flyg eller p det siitt
som dr mest bekvidmt. Sadana kostnader liksom andra
kostnader for behandling av blodarsjuka betalas av res-
pektive hem-landsting.

I borjan av 80-talet smittades ett hundratal blodar-
sjuka. Nagra dr senare smittades ytterligare fyra pa
samma sitt. Under mitten av decenniet fanns metoder
som helt sikrade faktorkoncentrat fran HIV och ingen
ar smittad via sddana mediciner som distribuerats i
Sverige efter 1986.

Det beslutades i ett tidigt skede att de blodarsjuka
som smittats skulle beredas vard for HIV-relaterade
symtom vid infektionskliniker niira hemorten. P4 s sitt
upprittades olika former av samarbete mellan
koaguleringsenheterna och landets berérda infektions-
kliniker.

Den 6ppna varden och behandlingen av HIV-infek-
tioner sker som regel vid savil koaguleringsenheter som
infektionskliniker. Den behandlande infektionslikaren
konsulterar koagulationskliniken och vice versa. Det
forekommer dven att patienter viljer att vardas for HIV-
sjukdomar och koagulationsbesvir inom den medicin-
klinik dér koagulations-mottagningen finns. Oftast vil-
jer man att liggas in sa ndra hemmet som méjligt vil-
ket generellt dr styrande da det giller val av klinik.
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Ett dr efter det att de blodarsjuka fitt beskedet att
de smittats av HIV, inleddes en riksomfattande kart-
liiggning av patienternas psykosociala sitution och
en néitverksstirkande verksamhet

FBIS. Férbundet Blédarsjuka i Sverige ini-
tierar en psykosocial kartlaggning till féljd

av HIV-infektionen

Ett ar efter de blodarsjuka fatt beskedet att de smittats
med HIV, inleddes en riksomfattande kartldggning av
patienternas psykosociala situation och en nétverks-
starkande verksambhet.

Detta arbete initierades redan 1985 av FBIS, Forbun-
det for Blodarsjuka i Sverige. FBIS hade for dvrigt re-
.dan 1984 rapporterat till socialdepartementet om den
oro som beskedet om HIV smittade preparat hade fatt
for gruppen.

De forsta stodatgirderna for de blodarsjuka realise-
rades varen 1986 och dé via Socialstyrelsens hilso-
skyddsenhet som i samarbetet med Statens Institut for
Psykosocial miljomedicin, IPM startade en landsom-
fattande kartliggnings- och stodverksamhet for de blo-
darsjuka.

Den vetenskapliga delen av kartlaggningsarbetet inne-
bar att patienterna via respektive koaguleringsmottag-
ning erbjods att fylla i speciella intervjuformulédr for
studier av manniskor i krissituation.

Formuliren tickte i huvudsak tre omraden, nimligen
a) det sociala nitverket dess kvalitet och struktur, b)
livshiindelser och dess betydelse samt ¢) den psykoso-
ciala hanteringsforméga vid svar stressituation (2).

Den forsta vetenskapliga rapporten och en prediktion
om patienternas psykosociala hanteringsforméga
sammanstilldes under vintern 1988/89 (3). Grund-
tanken var att folja gruppen under de nirmaste 5 dren
efter kartliggningen for att studera det medicinska for-
loppet i relation till den psykosociala prediktionen.
Uppfoljningsperioden varade fram till 1991/92.

Observationer fran undersékningarna av
HIV-positiva och HIV-negativa blédarsjuka
under aret efter beskedet om HIV-positivitet
Patienterna och kanske i dnnu hogre grad forédldrarna
till de smittade pojkarna angav att smittohéndelsen hade
storre betydelse 4n ndgon annan livshidndelse som de
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hade att ta stillning till. Detta ger relief till alla andra
observationer i hela studien. En annan iakttagelse som
utgor en tankestillare for alla som kommer i kontakt
med dessa grupper ir att flyttningar var vanliga efter
beskedet om smittan. Detta kan vara tecken pa att de
smittade forsokte att anpassa livet till den nya situatio-
nen. Det finns skiil for personal som arbetar med dessa
patienter att flja den psykosociala situationen och ak-
tivt diskutera denna med patienten. Nir det giller det
sociala nitverket iakttog man att de smittade fick en
dndrad situation och att denna inte alltid gick mot en
minskning av kontaktméngden utan @ven kunde g& mot
en intensifiering av kontakter.

P4 frigan om tillfillen att ge omvardnad svarade de
smittade oftare én de osmittade att situationen fordnd-
rades antingen mot omvérdnad av flera personer eller
mot omvardnad av firre personer, det sistnamnda kan-
ske #r en del i en isoleringstendens.

Svaren tydde, inte ovintat, pa att de smittade i storre
utstriickning én de osmittade blev hénvisade till sina
nidrmaste (forildrar, syskon och make/sambo, de dldre
sirskilt det senare) mera #n till sina vinner. For vard-
givarna betyder detta att man maste vara lyhord i kon-
takterna nir det giller patientens sociala nétverk. I
manga fall har det skett en mobilisering av nétverket
runt om patienten medan i andra fall en tydlig isolering
uppstétt. Givetvis skall vardgivarna ha kontakt med
nitverkspersonerna runt om patienten, och det &r vik-
tigt att dessa kontakter etableras pa ett bra sitt.

Nir det giller copingmonstren dr det uppenbart att
de smittade ser mycket pessimistiskt pa sina aktiviteter
och méjligheter till sysselsittning i framtiden. Skillna-
den syns tydligt bade for aktiviteter tillsammans med
andra och for egna aktiviteter. Detta kan vardpersonalen
ocksé finga upp pé ett tidigt stadium och kanske hjélpa
den enskilda patienten att hitta aktiviteter som &r limp-
liga. Det kan rora sig om aktiviteter som inte ingdr i
”vanlig” terapi. Fantasi och inlevelse i patientens si-
tuation #r nodvindiga for att man skall kunna hitta ratt
aktivitet.

Niir det gdiller det sociala néitverket iakttog man att
de smittade fick en dindrad situation och att denna
inte alltid gick emot en minskning av kontakt-
mdéingden utan dven kunde ga mot en intensifiering
av kontakter
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De som trodde pa mdanga egna aktiviteter, i synner-
het om dessa var manga i relation till antalet "pla-
nerade" aktiviteter tillsammans med andra i fram-
tiden, hade en bdittre dverlevnad din andra

Prognostiska faktorer i relation till
sjukdomsbeteende, utveckling av AIDS och
dédlighet

Uppfoljningsstudierna pekade pé att det var patientens
egen syn pa de egna aktiviteterna i framtiden som hade
prognostiskt virde. De som trodde pa ménga egna ak-
tiviteter, i synnerhet om dessa var méinga i relation till
antalet "planerade” aktiviteter tillsammans med andra
i framtiden, hade en bittre 6verlevnad in andra (4).
Detta forhallande gillde dven nir man tagit hinsyn till
alder och immunaktivitet vid uppfoljningens borjan.
Detta inskérper betydelsen av att friga om och lyssna
pa vad patienten sjilv tror om sin framtid och att for-
soka hjilpa till med forslag till bra egenaktiviteter om
patienten inte har nagra idéer om sidana. En pessimis-
tisk syn pa framtiden kan ocksa vara ett uttryck for de-
pression som i sig ocksa kan behandlas.

De personer som hade ett passivt och pessimistiskt
beteendemonster konsumerade en mindre andel faktor-
koncentrat under en f6ljd av ar efter beskedet. Indivi-
der med en passiv och pessimistisk profil avstod frin
att ta medicinen trots att det kunde fa foljder for
kogulationen i form av 6kad blodningsbeniigenheten
och svéra smirttillstand (5).

Man sdg ocksa att personer som hade ett daligt soci-
alt nitverk 1986 hade en betydligt snabbare nedgéng i
CD4-aktivitet under de ar som foljde. En spekulativ tolk-
ning av detta dr att en psykosocial aktivering av patien-
ten kanske skulle kunna forsena forsémringen i immun-
aktivitet (6).

Det handlar om att hitta nya sociala roller och niit-
verk och att t ex stimulera patienten att delta i upp-
foljningsverksamhet och/eller i patientorganisationernas
arbete.

Hjalp till sjalvhjalp - information, utbildning
och stéd

I syfte att erbjuda en sa kvalificerad stédinsats som
mojligt till de drabbade tréffades ett avtal mellan FBIS
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och stiftelsen Noaks Ark Roda korset. P4 s siitt skulle
verksamhet komma att organiseras centralt. Valet av
just stiftelsen Noaks Ark Roda korset var naturligt ef-
tersom detta var en organisation med bred erfarenhet
av stod- och utbildningsverksambhet till sdvil HIV-drab-
bade, berord sjukvardspersonal som till allménheten.

Stiftelsen organiserade séiledes en betydande del av
stodverksamhet for landets HIV-infekterade blodarsjuka
och deras anhoriga under perioden 1987-1994. Forutom
de verksamheter som var direkt riktade till de smittade
och deras familjer organiserades #ven seminarier och
informationstriffar for berord sjukvardspersonal. Sam-
mantaget genomfordes 57 sammankomster under
nidmnda period.

De observationer som gjorts i den hir gruppen har ett
brett perspektiv och ér dirfor betydelsefullt inte bara
for de blodarsjuka sjdlva utan dven for andra patient-
grupper som loper stor risk att HIV-infekteras (7).

Dessa erfarenheter och kunskaper av praktisk stod-
verksamhet och vetenskap kan ocksa fa en generell be-
tydelse for midnniskor som drabbas av en plétslig och
dramatisk forsimring av livsvillkoren.
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