Tva stader - goteborgare moéter HIV i Edinburgh
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Den svenska smittskyddslagen praglar vart arbete
med HIV-epidemin. Smittsparning, kombinerad
med psykosocialt stdd och sekretess, har sannolikt
verksamt bidragit till att spridningen hittills blivit re-
lativt begransad.

En falsk forestallning om att smittan &r helt under
kontroll, kan emellertid leda till att rimliga forsiktig-
hetsmatt férsummas. En sddan attityd gér det svart
att integrera HIV-smittade barn i samhallet.

| Edinburgh, en stad med stort HIV-problem, ar-
betar man aktivt fér att medvetandegéra ett nytt
faktum: Allt blod maste ses som en tankbart smitt-
sam vatska. Nar man val lart sig att betrakta allt blod
som smittsamt, bortfaller behovet av att veta om ett
smittat barn finns i en grupp.

Gunilla Lidin-Janson &r leg lakare, Britt-Inger
Lundin kurator och Annelie Jogenfelt leg sjuksko-
terska och avdelningsférestandare vid Infektions-
kliniken. Bengt Aldén &r leg psykolog och Margare-
ta Ringstrom leg sjukskéterska och lekterapeut vid
Barnklinikerna, Ostra sjukhuset, Géteborg. Margit
Méller ar leg lakare och barnpsykiater verksam i Go-
teborgs och Bohus léns sédra sjukvardsomrade.

Goéteborg, i Sverige
Den svenska modellen for smittskydd vid HIV innebér
att vi forsoker ta reda pa var smittan finns och sedan pa
biésta sitt stodja och informera den smittade sa att smit-
tan inte fors vidare.
Smittskyddslagen (1) dldgger den enskilde att:
— soka ldkare da han har skil att anta att han smittats
av samhillsfarlig sjukdom,
— lata ldkare ta de prov som behovs for att ta reda pa
om smitta foreligger,
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— folja av likare meddelade forhéllningsregler,
— ldmna de uppgifter som begérs for smittsparning.

Lagen garanterar den enskilde sekretesskydd. Det
ytterst kdnsliga smittsparningsarbetet skots som regel
av erfarna kuratorer och gar hand i hand med personlig
radgivning och stod (2).

HIV-epidemins utveckling i landet har hittills varit
stillsammare @n vad som man for nigra ar sedan viga-
de tro. I Goteborg finns drygt 150 av landets knappt
2 300 kiinda HIV-positiva (3). I staden finns uppskatt-
ningsvis 2 000 personer som tar narkotika intravendst
och man kénner till 11 som smittats med HIV denna
vag.

Infektionskliniken i Goteborg har behandlingsan-
svaret for ett 80-tal av de HIV-positiva. Négra av vara
patienter har familjer med barn. HIV-familjerna priig-
las av sin helt unika situation. Man bir gemensamt en
stor hemlighet och man fruktar for hur barnet skulle fa
det om hemligheten lidckte ut. Behandlingsteamet far
pd ménga sitt en viktig roll. Detta har i sin tur tvingat
fram ett mycket givande samarbete 6ver konventionel-
la yrkes- och forvaltningsgrinser.

Ett barn som bir pa blodsmitta, riskerar att drivas in
i en sjdlvpatagen isolering. Barnet lir sig snabbt att
andra &r ridda for att det skall smitta dem, att det alltsa
ar farligt for andra (Ulla-Karin Wahlgren, 4). De fé
HIV-smittade barnen i vart land har mycket olika livs-
situationer. Socialstyrelsen kan bidra med rad och stéd
for personal i vard och omsorg, men i forfattningssam-
lingen finns 4nnu inga allminna rdd om barnomsorg
for HIV-smittade. Sadana rad finns dock for den van-
ligare formen av blodsmitta, hepatit B-virus (5).

Hepatit B dr en virusinfektion i levern. Den kan bli
kronisk. Virus finns i blodet och kan éverforas pa sam-
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Vi tror att programmet starkt minskar risken for
social isolering av HIV-smittade barn och vuxna

ma vigar som HIV, men &r betydligt mera smittsamt.
Mot HIV finns énnu inget vaccin, men mot hepatit B
kan man vaccinera, antingen innan eller direkt efter att
man blivit utsatt for smitta (5). Ett B-hepatitsmittat
barn kan f4 komma till daghemsgrupp efter fyllda 3 ar,
beroende pa barnets och gruppkamraternas mognad.
Personalen skall, med vardnadshavarens samtycke, fa
information bl a om rutiner vid blodning. Trots detta
kan det vara svart att ordna en barnomsorg som till-
godoser de sociala behoven for ett barn som bir hepatit
B-virus, en infektion som upplevs mycket mindre ho-
tande 4n HIV.

Vid ett Ridda Barnen-symposium om Barneti HIV-
familjen (4) motte tva av oss barnldkaren Jacqueline
Mok, som berittade om sitt arbete med HIV-familjer i
Edinburgh och om samarbetet med de sociala myndig-
heterna dir. Vi fick i januari 1991 gora en studieresa
dit. Dir finns inget som liknar var smittskyddslag for
HIV. Man kan inte pd samma sitt som hir driva in-
dividinriktad prevention, men har i stillet satsat pa en
intensiv och riktad upplysning om blodsmitta, i ett pro-
gram som vi tror starkt minskar risken for isolering av
HIV-smittade barn och vuxna.

Edinburgh, i Storbritannien

Edinburgh, huvudstad i Skottland och i Lothian-regio-
nen, ir en stad av Goteborgs storleksordning, men med
ett mycket storre HIV-problem. Smittan skall ha kom-
mit till staden 1983 och redan 1985 smittades storre de-
len av sprutnarkomanerna. Av mer én 2 000 missbru-
kare i omrddet utgors tredjedelen av sexuellt aktiva
unga kvinnor. Staden upplever nu en andra vag av
HIV-smitta, heterosexuellt och frdn mor till barn.

City Hospital. Febersjukhus som blir HIV-
centrum

City Hospital ir ett *’Fever Hospital’” frén seklets bor-
jan. De klassiska epidemiska sjukdomarna som det
byggdes for, har minskat mycket och sjukhusets fram-
tida anvindning hade diskuterats. Nu skulle emellertid
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snart tva nyrenoverade avdelningar oppnas for HIV/
AIDS-vard. Infektionskliniken har hand om ca 450
HIV-positiva patienter.

Dr Mok har knutits till kliniken som pediatrisk
>’Consultant with administrative responsibility’’. Hon
foljde 81 s k *’hogriskbarn’’, dvs barn fodda av en mor
som antingen var ként seropositiv vid forlossningen el-
ler vars sexualpartner var smittad, varfor kvinnan
misstinktes vara det. Fyra av barnen hade hunnit bli
moderldsa. Atta var sikert smittade, en pafallande 1ag
frekvens jamfort med samlade europeiska siffror (6).

Mojligheten att folja barnen beror helt av om for-
dldrarna kan motiveras for detta.

For psykosocialt stod och radgivning, counselling,
finns ett team av sex personer, varav en psykiater. Stor
vikt liggs vid radgivning fore HIV-test, sirskilt i de
fall anonyma testas. HIV har inneburit ett nytt engage-
mang frén psykiater i missbruksvérd och da dven i det
s k ’Reduce Harm Program’’, som erbjuder fria, rena
sprutor och kondomer.

Sjukhusprasten berattar

Robert C M Mathers ir prist i den skotska kyrkan och
en av de tre deltidsverksamma sjukhuspristerna vid
City Hospital, med sirskilt ansvar for HIV/AIDS-var-
den. Han finns pa avdelningarna tre eller fyra génger i
veckan och kan tillkallas dessemellan. Han deltar i av-
delningens veckovisa, interdiciplindra behandlings-
konferens.

Omsorgen om patienterna delar han med vardperso-
nalen, men mirker ocksa dessas behov av stod. >’ The
nursing of these patients, while in many ways being a
rewarding task — certainly, at times, can be very stress-
full and emotionally straining.”’

Vad gor prasten didr? Allra viktigast ér, sdger han, att
inte vara domande. Manga kénner sig redan skuldbe-
lastade, sjilvkritiska och utstotta ur samhéllet och vin-
tar sig att en kyrkans representant skall forstirka sada-
nakénslor. >’It is important to make a slow approach to
a friendly and fairly superficial relationship, leaving it

Man har satsat pa en intensiv och riktad upplys-
ning om blodsmitta




Gamla bibelord kan ge underlag for tolkning av
den egna livssituationen och bli en vig att finna
trost

to the patient to make any real move to the discussion
of deeper topics.”” Pristens stdllning bade i och sam-
tidigt vid sidan av varden, bidrar till att gora relationen
avspind. Patienten kan ge uttryck for sadant som &r
svart att sdga till ndgon i sjukvarden — stor rédsla,
skuldkénsla. Manga har plotsligt insett att den medi-
cinska vetenskapen inte alls dr allsméktig, utan har
mycket litet att egentligen erbjuda dem. Gamla bibel-
ord, som den sjuke kanske aldrig mott forr, kan ge un-
derlag for tolkning av den egna livssituationen och kan
bli en vig att finna trost.

Brenda House, rehabiliteringshem f6r drog-
beroende médrar

Iett omrade med hog arbetsloshet, fattigdom och drog-
beroende, ligger Brenda House, Endinburghs rehabili-
teringshem for drogberoende modrar. Verksamheten
startade februari 1989 och drivs genom en kombina-
tion av allmidnna och idéellt insamlade medel. Det
finns plats for sex kvinnor och tolv barn. Kvinnorna ér
antingen gravida, har barn med sig eller har barn som
ar under samhillsviard, men dir hopp finns att familje-
relationen kan byggas upp igen.

Huset édr drog- och alkoholfritt, men avgiftningspro-
gram med Librium eller metadon goérs upp i samrad
med distriktslikaren och administreras av personalen.
Varje kvinna har en stédperson och far handledning
enskilt och i grupper med olika temata. Viktigt dr ock-
sd att varje barn har en egen stodperson. Barnen be-
hover fa en grundliggande forstaelse for moderns re-
habiliteringsstrivan och darmed #dven forsta att den dr
viktig for barnets eget liv. Bland barnens rittigheter
framhalls:

1. Riitten att fa tala och bli hord. 2. Ritten att fa vilja,
realistiskt och anpassat for ens alder. 3. Ritten att fa
slippa misshandel, fysisk, verbal och emotionell.

For att kvinnan skall kunna ga ut i samhéllet och
forbli drogfri, krdvs oftast att hon ger upp sin tidigare
identitet och att hon far mojlighet skapa ett nytt nit-
verk.
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Medvetandet om HIV/AIDS paverkar allas liv, man
ar “affected”” dven om man inte dr infected’’. HIV
upplyser man om, samtalar om och bearbetar kénslo-
massigt. Den enskilda kvinnan utfragas ddremot inte
om sin HIV-status, men skall uppge om hon dr birare
av hepatit B-virus. Det ér bara i det senare fallet man
riknar med ndgot behov av speciella smittférebyggan-
de atgirder.

Family Finding Unit. Flexibelt fosterféraldra-
skap

I oktober 1985 bad en mamma om hjilp att fa sitt barn
omhiindertaget och berittade samtidigt att hon var
HIV-smittad. Hitintills hade nu fosterhemsplacering
ordnats for 36 barn till HIV-positiva modrar. Gerry
OHara och Ann Smith vid Family Finding Unit, Lothi-
an Region Social Work Department, berittade.

’Unga, missbrukande foréldrar saknar ofta allt stod
fran sin egen familj. Nu far de HIV som ytterligare ett
problem. I Edinburgh finns en stor grupp av erfarna
fosterfordldrar. Alla far ingdende undervisning om
HIV och om skydd mot blodsmitta och maste inse att
det inte finns nagon garanti att barnet ej dr smittat. En
annan sak dr att ta emot ett barn som man vet ar smittat.
Det kan inte alla gora, men skilet ér inte i hand ridsla
for smitta, utan riddsla att ta hand om ett barn som san-
nolikt kommer att do i fortid. Det ér alltsd en kénslo-
massig risk, och inte en direkt hilsorisk, som man
maste vara beredd att ta.

Séadana fosterforildrar &r mogna ménniskor med eg-
na barn och som har tidigare goda erfarenheter som
fosterforildrar. Vid sidan av moderns och barnets so-
cialarbetare, far fosterforialdrarna en egen stodperson.
Dr Mok fungerar som en viktig resurs. Hennes egen
bakgrund i pediatrisk habilitering, maste vara en stor
tillgéng.

Om forildrarna kan ta hand om barnet sjilva period-
vis, kan fosterfamiljen da fungera som stodfamilj,
’flexible fostercare’’.

Ett sddant delat foridldraskap kan innebéra en form av

HIV/AIDS paverkar allas liv, man dr *affected’’
dven om man inte dr ’infected’’
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Information skall alltid ges utifran fragan: Vem
behover veta?

forildraskap for tva generationer.

Samtidigt betonas forédldrarnas ritt till sekretess-
skydd mycket starkt. De bor ge sitt medgivande till att
fosterforildrarna informeras om HIV-risken. Skulle
de viigra, kan lagen tolkas sa att information dnda far
ges till fosterfordldrarna. De far dock inte fora den vi-
dare.

Information skall alltid ges endast utifran fragan:
Vem behéver veta? Forutom den ansvariga vardaren
anser man att det dr distriktslidkaren och BVC-skoters-
kan som behover veta om HIV-risken, didremot inte
personal i daghem, barngrupper eller skola. Alla skall
ju dnda hantera allt blod som smittsamt.

Smittan skall ha kommit till Edinburgh 1983. De
som varit smittade ldngst, borjar insjukna. Fosteforild-
rarna far nu inte bara hilsa pa forildrarna i fingelse
och pé sjukhus, utan ocksa forbereda sig pa att foster-
barnets mor snart skall do och ta stéllning till hur man
skall tala med barnet. Att tala om att mamma dr sjuk dr
naturligt. Ddremot gar det inte att tala med barnet om
att hon skall do ifall hon inte sjélv talar om det. Barnet
behover fd en forberedelse, men samtidigt kunna fort-
sétta ha tillit till modern.

Westerhailes Education center. HIV-pedago-
gik i verkligheten

Hiilsoutbildning till barn och ungdomar siags som den
kanske viktigaste profylaxen mot HIV/AIDS. Tre ldra-
re dignade sig pa heltid t projektarbete for 350 skolor i
Lothianregionen. Vi var med en utbildningskvill med
15 lidrare och foréldrar pa en hogstadieskola.

Man borjade med att teckna bakgrunden: 1989 be-
riknades en man av 100 i Edinburgh vara smittad. Pro-
gnosen for 1995 ir en pa 50. Siffran for det hart drabba-
de Uganda anges till en pa 15. For barnens del gavs
statistik for ’hogriskbarn’’, dvs barn som fotts av
smittade modrar. Dirvid gjorde man alltsé inte skill-
nad mellan ’infected’’ och ’’affected’’, en pedago-
gisk forenkling, som gjorde budskapet tydligare. Man
slog fast de tre spridningsvigarna: sexuellt, via blod
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och huvudsakligen vid injektion, samt fran mor till
barn och demonstrerade det hélsoutbildningsprogram
som man byggt upp for olika dldrar, i intervall frdn 4
till 16 ars alder. Fore 11 &r ndmns inte virus alls, men
man ger grundlidggande information om blodsmitta,
om handskar och handtvitt. Nér alla lért sig att se allt
blod som smittsamt, behGver man inte veta vilket barn
som dr HIV-smittat. Handldggningens grundprincip
tillimpas pa nytt.

I den fortsatta undervisningen kommer sex och sam-
levnad in tidigt. Tidigare gavs sexualundervisning
over huvud taget inte fore 15 ar. Fortfarande kan upp-
lysning om kondomer verka mycket provocerande.
Man framholl att det vanligaste @r att tondringar dr sex-
uellt aktiva. Det dr bittre att inse detta och prata om
siker sex, dn att inte latsas om det.

Lirarna fragade om hur de ska bete sig nér foridldrar
berittar om sin egen HIV-infektion. Svaret blev att
klasskamraternas fordldrar inte skall informeras, men
att ldraren sjdlv kan behova handledning.

Slutsatser och kommentarer

Smittskyddslagen ger oss i Sverige unika mojligheter
att na de HIV-smittade med radgivning och stod. Detta
har sikert betytt mycket for att begrinsa smittsprid-
ningen. Emellertid riknar smittskyddsldkarna med ett
’morkertal’” av inte upptickta fall och beriknar detta
till kanske tredjedelen sa manga som de kinda fallen.

En falsk kinsla av att smittan &r helt under kontroll
kan leda till att folk tar onddiga risker. Vad man lyckats
med i Edinburgh, men hittills inte i Goteborg, ar att fa
in ett medvetande om att allt blod méste ses som en
mojligt smittsam vitska.

Handskar bor finnas tillgingliga pa daghem, i for-
skola ochi skola. Vid risk att fa blod pa hinderna, skall
man kvickt ta pa handskar. Nir sadana rutiner verk-
ligen fungerar, far det djupgripande betydelse for
blodsmittade barn och deras familjer. Nér den sociala
mognaden tillater, kan barnet tas in i limplig barn-
grupp. Detta giller bade barn med HIV och barn med

Fortfarande kan upplysning om kondomer verka
mycket provocerande




den betydligt vanligare och betydligt smittsammare
infektionen med hepatit B-virus.

Goda och vilfungerande rutiner gor att kinda eller
missténkta smittbdrare inte behdver bli utpekade.
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