En aidslakarkarriar

PehrOlov Pehrson

HIV/aids paverkar patienterna liksom deras var-
dare. Fér PehrOlov Pehrsons del fran svarighe-
ten att acceptera det forsta fallet av aids i Sveri-
ge, 6ver ar som kréavde ett fullstandigt engage-
mang till ett stadium av utbréndhet och annorlun-
da sysselsattning. Lat oss inte bara se sjukdo-
men som ett problem, som ter sig svart att I6sa
och som kostar mycket pengar, utan |at oss ta
tillvara lardomarna fran patienter, anhériga, per-
sonal och frivilligorganisationer.

PehrOlov Pehrson &r fn medicinsk radgivare
vid internationella avdelningen Svenska Rdda
Korset i Stockholm. Han har sedan 1972 varit
anstélld vid infektionsklinikerna, Roslagstulls
sjukhus i Stockholm och &r sedan 1985 bitradan-
de 6verlédkare vid HIV-mottagningen.

Den 8 december 1982 forindrades mitt liv som ldka-
re. Mitt under en vanlig dag vid infektionsmottag-
ningen pa Roslagstulls sjukhus kom jag att mota en
man — R, som remitterats pd grund av ldngvarig
feber, hosta och viktnedgang. Sjdlv hade han forkla-
ringar till alla symtom — hart arbete, nattvak, oregel-
bundna maltider, mycket cigarretter. Han var blek,
mager och hostade oupphorligt. Tidigt stod det klart
att detta var aids, sjukdomen jag bara tills dess last
om i medicinska tidskrifter, men liksom R sjilv for-
sokte hitta egna forklaringar, letade jag och mina
kollegor efter andra orsaker till symtomen. Vi forne-
kade, liksom s ménga andra skulle komma att gora
de nidrmaste aren, att aids frdn och med nu fanns
ibland oss och skulle dndra véra liv som minniskor
och vardgivare.

For mig blev R “bilden av aids”. Han var forst,
men han var ocksd en man med ovanlig integritet —
stolt, hjdlpsam, drlig — han larde mig hur sjukdomen
rent fysiskt kan gestalta sig men framfor allt hur en
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minniska handskas med det kaos hon hamnar i da
hon far vetskap om en dédande sjukdom. Men nir
han dog, 1 1/2 &r senare, forsvann han ur vinners och
anhorigas minnen, “retuscherades bort” som nagon
uttryckte det. Detta att bli bortglomd, att fornekas,
gjorde ett oerhort starkt intryck pa mig, och betydel-
sen av att bekdmpa detta var en av de viktigaste
faktorerna, da jag bestimde mig for att arbeta med
smittade och sjuka aids-patienter pé heltid.

Innan denna hindelse hade jag under 70-talet in-
tresserat mig for u-landsmedicin och parasitologi, for
sambandet mellan sociala, politiska och ekonomiska
forhallanden och hilsa/sjukdom. Jag hade format
min socialistiska virldsbild och midnniskosyn under
studiedren i Lund pé& 60-talet och hade starkt tagit
stdllning for patienternas ritt i sjukvardssystemet. Be-
tydelsen av att lyssna, att kinna empati, fick jag ldra
mig av Gerdt Wretmark och Bengt Kjellman pé
psykkliniken i Linkdping under ndgra med.assmana-
der 1970 och av Anders Ekman, min fOrsta ldrare pa
Roslagstull.

I slutet av 70-talet kom jag att syssla med tarmpara-
siter och sexuell 6verforing av dessa, samt tarmsym-

tom i allmdnhet hos homosexuella mén och fick dar-
igenom mdojlighet att delta i den lilla grupp, som tréf-
fades for att diskutera den nya sjukdom som da hade
uppmirksammats i USA och som vi sig de forsta
tecknen pé i form av forstorade lymfkortlar. Ett sam-
arbete kom tidigt till stdind mellan ldkare vid den
nystartade Venhilsan pa Sodersjukhuset, oss pd Ros-

Att bli bortglomd, att fornekas gjorde ett oerhort
starkt intryck pd mig, och betydelsen av att be-
kimpa detta var en av de viktigaste faktorerna,
da jag bestimde mig for att arbeta med smittade
och sjuka aids-patienter pa heltid
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lagstull, representanter frin RFSL och statsepidemio-
logen Margareta Bottiger.

Sjilv var jag till en borjan tveksam till om jag skulle
byta inriktning och syssla med nagot nytt och oként.
Men det var just detta, som fick mig att bestimma

mig — nyfikenheten pa det nya, det unika i att fa vara
med om en sjukdoms utveckling och dédrigenom kun-
na paverka dess forlopp, behandling, etc.

De forsta dren handlade om just detta, att samla
kunskap och dela med sig av erfarenhet, att pdverka
kollegor, politiker och inte minst véra egna chefer,
som till en borjan hade ringa forstaelse for vért enga-
gemang. Det skapade en stark sammanhallning — till
den ursprungliga kdrnan, bestdende av Kerttu Stures-
son och Linda Morfeldt-Mansson, knéts fler duktiga
unga likare. Det kdndes smickrande att vara efter-
traktad — som fOreldsare, som debattor i press, radio
och TV.

En bekriftelse pa att vart arbete var viktigt fick vi,
nir pa viren 1985 den forsta mottagning 7 6ppnade
pa Roslagstull och jag fick fortroendet att fungera som
bitridande Overldkare. Patientantalet hade fortsatt
att oka och sedan nigra ménader hade en helt ny
patientkategori tillkommit — smittade infektions-

missbrukare.

Varningarna till narkomanvarden och dess foretri-
dare, om vikten av att f4 missbrukarna ur injektions-
missbruket eller &tminstone ge dem mojlighet att an-
vinda rena verktyg — att se forhindrandet av vidare-
spridning av HIV-infektionen som ett mél pa kort sikt
och upphorandet av missbruket som ett mera langsik-
tigt, klingade om inte ohdrda sa dock ej accepterade. |
efterhand kan jag se det som vart storsta misstag —
att inte i detta skede av epidemin driva fragan harda-
re.

Ju ldngre tid som gick och ju fler patienter vi fick
kontakt med, desto uppenbarare blev betydelsen av
de psykosociala problem HIV-infektionen forde med
sig. Vi forsokte skapa ett psykteam, men gensvaret
fran psykiater och psykologer var minst sagt svagt nar
dessa tjanster utannonserades. Manga génger kindes
det hopplost att aldrig fA nigon hjdlp och att bli
bemotta som skedde vid ett mote med Stockholms
psykiatriska forening, d& var vdadjan om stdd bemot-
tes med ~det behdvs ingen psykiater att halla i handen
nar man skall do”.
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Vart storsta misstag var att inte driva fragan om
att fa missbrukarna ur infektionsmissbruket el-
ler dtminstone ge dem mojlighet att anvinda
rena verktyg hardare

For att f4 mojlighet att diskutera véra atgiarder och
forhallningssdtt gentemot patienterna startades en
handledningsgrupp, ddr all personal tillrdddes att del-
taga. Tyvirr blev det vil litet si och s med ldkarnas
och sekreterarnas ndrvaro — vissa sg det som en
svaghet att behdva handledning, andra tyckte inte att
det berérde dem sa djupt. Efter ganska lang tid fann
emellertid gruppen sin form, och den har sedan dess
varit viktig for att skapa forstielse for vara respektive
reaktioner infor olika patienter. Den har ocksa varit
viktig for sekreterarna — som moter s& mycket sorg i
journalanteckningarna och som symboliskt till sist
flyttar journalen for den avlidne till en speciell hylla.

Hosten 1986 fick jag mojlighet att under nagra vec-
kor resa i USA och triffa flera av de médnniskor jag
tidigare bara hort talas om eller ldst artiklar av. Jag
fick en bekriftelse p4 att var hemsnickrade svenska
modell for HIV/aidsvard var ganska bra, men fick en
hel del idéer framfor allt vid besok pad Montefiori-
North Bronx Hospital i New York. Métet med chefen
for aids-enheten dar — Gerald Friedland — blev ett
mote mellan syskonsjdlar, och trots att det bara vara-
de ett par timmar 6verfordes till mig hans visioner,
entusiasm och styrka. Med hjilp av denna kunde vi
efter hemkomsten argumentera for den expansion
som var nddvindig — enligt deras erfarenhet klarade
en likare bara av 60—70 HIV-smittade och i varie
team behdvdes kuratorer, dels for att bedriva kon-
taktsparning dels for att stodja den enskilde patienten
praktiskt och mentalt. Detta accepterades ocksa av
den framsynte sjukhusdirektoren pa Danderyd — Go-
ran R4do — och ledde till att vi sommaren 1987
kunde flytta in i kraftigt utékade lokaler med for-
starkt personal.

Ungefir samtidigt 6ppnade den forsta specialavdel-
ningen for HIV-sjuka i Sverige — foregangen av dis-
kussion om limpligheten av segregering kontra inte-
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Vi som varit med fran borjan utsattes for allt
hogre krav. Jag borjade bli irriterad, minskade
mitt engagemang, fragade mindre eftersom jag
var rddd for att fragorna skulle leda till svar som
jag inte orkade hantera

grering. Vara idéer om vikten av att snabbt samla
erfarenhet, for att kunna bedriva experimentell vard
och vilkontrollerade behandlingsstudier vann dock
over argumenten om risken for att patienterna skulle
kdnna sig utpekade, att de friskare skulle ta skada av
att se sjukare medpatienter etc.

De yttre forutsdttningarna for en bra vard fanns
darmed — Oppen och slutenvardsenhet, duktig och
hdngiven personal av olika kategorier — samtidigt
som alltfler patienter blev allt sjukare. Det var fram-
for allt vi som varit med fran borjan, som utsattes for
de allt storre kraven. Jag markte sjdlv att jag borjade
bli irriterad, minskade mitt engagemang, fragade
mindre eftersom jag var radd for att fragorna skulle
leda till svar som jag inte orkade hantera. Men mest
mairktes det hemma — jag tyckte inte min dotters
mellanoreinflammation eller min hustrus halsfluss
var ndgot att bekymra mig om och brydde mig inte
ens om att undersoka dem.

Jag var pa vig att bli utbrand. Insag vl det i viss
man sjilv och forsokte minska mottagningstiden,
men lyckades dnda inte sdga nej till alla krav och
onskemadl. Jag tog upp det i handledningsgruppen,
men kunde inte hantera mina motstridiga viljor. A
ena sidan ville jag fullfolja det jag varit med om att
bygga upp, & den andra insag jag att jag inte langre
gjorde mitt jobb sid bra som jag sjdlv Onskade.
Kinslan av att svika patienterna stdlldes mot risken
att sjdlv bli sviken och bortglomd: “’tank om det fun-
gerar lika bra eller kanske béttre med nagon annan”.

S4 smaningom blev det emellertid ohdllbart, jag
borjade tycka att det tog emot att gé till arbetet pé
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morgonen, oroade mig redan pd kvillen for nista
dags mottagning, fick inget gjort vid sidan av arbetet.
En mojlighet till avkoppling kom i form av en upplys-
ningsturné med Finns det tigrar i Kongo?” till Afrika
tillsammans med Helge Skoog och Hans Bendrik fran
Stockholms Stadsteater. Under resan fick jag veta att
Roda Korset sokte en medicinsk radgivare till sin
bistdndsavdelning. Tyckte att detta passade mig per-
fekt, skickade in ansokningshandlingar och fick job-
bet.

Snart ett ar har jag varit ifrdn den kliniska verksam-
heten. Jag borjar ldngta tillbaka, saknar kamratskapet
pa mottagningen, nirheten till patienterna, tillfreds-
stillelsen ndar man vint en djup fortvivlan till en
forvissning om att framtiden gar att paverka och att
det trots allt dr vart att leva. Samtidigt ar jag radd for
vad som skall hdnda i den pidgadende nedmonteringen
av den offentliga sektorn, for nedvarderingen av arbe-
te med ménniskor, for att man sa sillan ser ménni-
skor som den viktigaste resursen.

Och jag vill heller inte sldppa det internationella
perspektivet — den fantastiska mojligheten, att som
jag fa arbeta i en vdrldsvid organisation med de fragor
som jag dr mest intresserad av och for att befrimja
rorelsens huvudprinciper — humanitet, opartiskhet,
frivillighet och universalitet.

Jag tror att sjukvarden har mycket att ldra av hur vi
handskats med HIV/aids under de 7 ar vi levt med
sjukdomen i Sverige. Infektionen har kastat stralkas-
tarljuset in i manga dunkla vrar inom sjukvérd, ar-
betsliv och hem, men ocksé in i vdra egna morkaste
skrymslen. Vi har fatt finna nya losningar pa gamla
problem och kunnat gora detta darfor att det rort sig
om en ny sjukdom och for att det var nya problemlo-
sare, som inte satt si fast i gamla tankebanor. Nu dr
det tid att ta tillvara — att 6verfora kunskaperna till
flera omraden — till omhdndertagandet och varden
av patienter med andra kroniska eller livshotande
sjukdomar. Och inte minst — till att utnyttja vira

roster och krafter for att ge vuxna och barn med HIV/

aids i virldens fattiga lander ett anstdndigt liv.
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