Kampen mot HIV och dess medicinska och politiska
konflikter

Barbro Westerholm

| kampen mot HIV har hela samhéllet successivt
kommit att engagera sig. Lékarkaren var tidigt
aktiv liksom de homosexuellas organisation och
en del forskare. Efter nagra ar kom ocksa politi-
kerna att engagera sig i kampen. Dérvid uppstod
en del konflikter mellan den medicinska profes-
sionen och politikerna. | artikeln beskrivs dessa
konflikter och ges forslag pa hur man i framtiden
kan komma runt dem.

Férfattaren, Barbro Westerholm, &r lakare, klinisk
farmakolog och har varit verksam saval som fors-
kare, som administratér och politiker och har un-
der ett par ar varit ordférande i féreningen Lékare
mot aids.

Kampen mot HIV i Sverige har priglats av troghet,
radslor, medicinskt-politiska konflikter men ocksa av
samarbete och kraftfulla satsningar fran samhillets
olika delar.

I denna artikel forsoker jag att belysa négra av
faktorerna bakom dessa skeenden. Jag lamnar ocksa
vissa forslag hur man skall komma runt svarigheter-
na.

Som forsta steg tror jag det dr viktigt att analysera
de arbetsbetingelser och férutsittningar som rader for
den medicinska professionen & ena sidan och politi-
kerna & den andra.

Sedan urminnes tider har lakarna stravat efter att
ge sina patienter den behandling som enligt vetenskap
och beprovad erfarenhet varit den mest effektiva och
minst farliga. Misstag har lett till bestraffning.

De ildsta etiska reglerna for medicinskt handlande
gar tillbaka till 400-talet f Kr da Hippokrates ed for-
mulerades. Enligt den skall en ldkare strdva efter att
ge den behandling som patienterna har nytta av och
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som ir baserad pa tillgidnglig kunskap och ldkarens
goda omdome. Likaren skall vidare undvika att gora
skada och att gora fel.

Alltsedan dess har olika eder, principer och riki-
linjer utvecklats av ldkare i vérldens olika delar. De
forsta internationella reglerna presenterades s& sent
som 1948 efter de skrimmande erfarenheter som
gjorts under andra virldskriget. Det var d4 som Ge-
névedeklarationen formulerades och godkidndes av
Virldshilsoorganisationen (WHO) foljande ar. De
grundldggande paragraferna lyder i Gverséttning som
foljer:

”Jag skall utova mitt yrke med samvete och vardig-
het”

”Mina patienters hilsa skall vara min forsta plikt”

”Jag skall icke lata hansyn till religion, ras, politiskt
parti eller social stdllning padverka min plikt mot mina
PanFhece Genévedeklarationen, 1948

Genévedeklarationen har sedan foljts upp med
andra deklarationer som givit etiska normer for tex
psykiatrikerna i deras arbete, klinisk forskning, ldke-
medelsprovning, ldkares relation till tortyr och andra
inhumana atgarder.

Likarens verksamhet skall silunda baseras p& ve-
tenskap och beprovad erfarenhet och de etiska nor-
mer som utvecklats som stéd och skydd for patienter-
na. Likarens roll dr att behandla, lindra, trosta och
forebygga sjukdom. ”Primum est non nocere” — det
priméra malet dr att inte skada dr en ledande princip
alltsedan antikens dagar.

Politikernas ansvar 4r att stifta lagar, att utveckla
en politik och strategier, lagstifta om skatter och for-
dela skattepengar i enlighet med politiska program
och prioriteringar som man kommit Gverens om. An-
svaret for lagarnas tillimpning vilar pA myndigheter-
na med deras tjinsteman.
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Vikten av att betrakta HIV-infektion som ett
medicinskt problem och inte som en politisk fra-
ga

Grinsen mellan politiker och professionella tycks
tydlig men ibland sker griansoverskridanden med
konflikter som foljd. Detta kan exemplifieras genom
hiandelserna kring HIV/aids i Sverige.

Lakarkaren och HIV

Nir de forsta svenska fallen av aids rapporterades till
socialstyrelsen kinde man inte till orsaken till sjukdo-
men. Myndigheten f6ljde noga utvecklingen men var
helt och fullt beroende av den information som den
fick via ve‘tenskapliga och medicinska killor. Proble-
mets omfattning misstanktes men det var inte forrdn
de ldkare som hade direkt patientkontakt, virusfors-
kare och representanter for riskgrupperna, beskrev
verkligheten for beslutsfattarna som arbetet for att
bekdmpa katastrofen dvs spridningen av hiv tog or-
dentlig fart. En bra kommunikation mellan admini-
strativa beslutsfattare, med medicinska professionen
och representanter for riskgrupperna samt fortroende
for varandras kompetens var hér av avgorande bety-
delse for utvecklingen av en policy mot hiv.

I det hdar ssmmanhanget spelade organisationen Li-
kare mot aids en betydelsefull roll. Den grundades
1984 av en liten grupp ldkare med erfarenhet av epi-
demiologi, infektionssjukdomar, venereologi, gyne-
kologi, missbruk och homosexualitet som insag vik-
ten av att betrakta hiv-infektion som ett medicinskt
problem och inte som en politisk fraga. Med en politi-
sering ansags risken for fordrojning av ndédvindiga
atgiarder overhdngande. Dessa ldkare agerade och age-
rar fortfarande vid sidan om sitt ordinarie arbete som
en patryckargrupp med kolleger, patienter, politiker
och andra beslutsfattare som sina malgrupper. Dessa
ldkare var bland de forsta som spred fakta om sjukdo-
men till olika grupper inom hélso- och sjukvérden, till
allminheten, till homosexuella och missbrukarna. Ef-
tersom hiv-infektionen i Sverige forst drabbade ho-
mosexuella midn var det nodvindigt och viktigt att
ockséd sprida information om homosexualitet for att
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Oka kunskaperna och forstielsen for homosexualitet
bland inte minst hilso- och sjukvardspersonalen.

Lékare mot aids har som sin huvudsakliga malsitt-
ning haft att minska spridningen av hiv-infektionen,
att Oka resurserna for klinisk forskning om nya like-
medel samt att minska lidandet och skadorna av hiv
bade for de enskilda individerna och samhillet i stort.
Redskapen hdr ar kunskap, erfarenhet och framfor
allt deltagande och god omvardnad, stod och trost till
de drabbade.

Politikerna och HIV

Reaktionen hos politiker och administrativa besluts-
fattare ndr hiv forst beskrevs visar stora likheter med
den reaktion man kan se hos patienter nér de far veta
att de lider av en dodlig sjukdom, tex cancer.

Initialt sdg man vidden av problemet, vilket snabbt
ledde in i en chockfas. Darefter foljde den andra fasen
med fornekande och forminskning av problemet:
”Det kan inte vara sant. Ingenting sddant kan hinda
oss nu ndr vi kan bota s mycket”. Nar riskgrupperna
hade identifierats: Homosexuella, missbrukare och
blodarsjuka, kdndes en ldttnad: ”Det dr dom, inte vi
som drabbas”.

S& sméningom gled politiker och administratorer in
i den tredje fasen ndr de ség verkligheten och lyssnade
till den kunskap och de rdd som den medicinska
virlden presenterade for dem. Mycken tid hade dock
forlorats i borjan. Kraven pa insatser var starka fran
allminheten, likarkaren, riskgrupperna och deras in-
tresseorganisationer. Det fanns inga granser for hur
mycket pengar som kunde betalas ut for informa-
tionskampanjer. En sdrskild kommitté bildades med
socialministern som ordférande. Den var samman-
satt av experter och politiker fran olika partier. Upp-
giften var omfattande. Vid sidan om informations-
kampanjer behandlade man bla lagstiftningsatgarder
och rent medicinska fragor. Under denna fas uppstod
ocksa obeslutsamhet om atgidrder. Man var radd for
att stota sig med olika yrkes- och intressegrupper.

Minniskorna har vant sig vid att vi far omkring
ett nytt fall per dag
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WHO har rekommenderat medlemsstaterna att
gora rena spetsar och sprutor tillgingliga for
missbrukarna

Vi dr nu inne i den fjirde fasen, reorienteringsfa-
sen. HIV/aids lyser inte lingre mot oss fran tidningar-
nas lopsedlar. Minniskor har vant sig vid att vi far
omkring ett nytt fall per dag. De sdémsta prognoserna
har inte slagit in, mycket beroende pa forebyggande
arbete som har utforts. Faran upplevs som den var
Over. Andra fragor som skatter, karnkraft och miljons
framtid tilldrar sig storre intresse. Men denna lugna
period foregicks av en turbulent tid nér strategier och
politik for att bekdmpa HIV kolliderade med narkoti-
kapolitiken och denna period kan vara lugnet fore
den verkliga stormen.

HIV och narkotikamissbruk

Det foreligger inga motsatta uppfattningar mellan den
medicinska professionen och politikerna vad betrif-
far narkotikapolitikens mal, ndamligen ett samhille
fritt frAn narkotika. Man dr overens om att det behovs
kraftfulla insatser for att n& det malet. Missbruk més-
te forebyggas genom att forhindra smuggling och lang-
ning av narkotika, att informera om narkotikabrukets
risker och att ge stod &t missbrukarna att upphora
med sitt missbruk. Samtidigt maste missbrukarna
skyddas mot andra sjukdomar som gulsot och HIV.

I det arbetet spelar hilso- och sjukvérdens personal
en viktig roll. De har ett ansvar bade i kampen mot
narkotikamissbruket och mot spridningen av infek-
tionssjukdomar som HIV. Samtidigt skall de ge miss-
brukarna en god vard. Narkotikamissbrukarna har ju
samma ritt till god hilso- och sjukvard som andra
manniskor i Sverige.

Utbyte av nalar och sprutor
Vissa sjukdomar som hepatit och hiv sprids bland
missbrukare genom att de delar smutsiga sprutor och
spetsar. Det hir dr en av de viktigaste vdgarna genom
vilken HIV sprids.

Det dr mot den bakgrunden som utbytesprogram
for nalar och sprutor har inforts i manga delar av
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virlden for att minska spridningen av anviandningen
av smutsiga verktyg och darmed spridningen av HIV
genom intravenosa injektioner.

I ménga ldnder dr det mgjligt att kopa sprutor och
spetsar utan restriktioner pa apotek eller i automater.
I Sverige behdvs recept for att erhalla dem.

Virldshilsoorganisationen (WHO) har rekommen-
derat medlemsstaterna att gora rena spetsar och spru-
tor tillgdangliga for missbrukarna. I Sverige har Lakar-
forbundet, Likaresillskapet, Svensk Psykiatrisk For-
ening, Likare mot aids, Statens Medicinsk Etiska
R4d liksom en del patientorganisationer stallt sig bak-
om ett sddant utbytesprogram. Erfarenheterna fran
ett sddant projekt i sodra Sverige (2) har givit positiva
erfarenheter. Vid sidan om rena sprutor och spetsar
har missbrukarna ocks& erhéllit information hur de
kan skydda sig sjdlva mot HIV. I sddra Sverige har
spridningen av HIV bland injektionsmissbrukare va-
rit ndstan negligerbar medan i Stockholm mer én
hilften av de intravendsa missbrukarna nu ar HIV-
positiva. En annan positiv effekt av projektet har
varit att tidigare okdnda missbrukare ddrigenom
kommit och bett om hjidlp och dirmed kunnat lotsas
in i avvédnjningsprogram.

Fragan om tillgdng pa rena sprutor och spetsar togs
upp varen 1989 i riksdagen genom en skrivelse frin
regeringen som starkt ville begridnsa tillgdngen péd
rena sprutor och spetsar. Majoriteten av politikerna i
riksdagen rostade for langtgdende restriktioner av
kommande sprut- och spetsutbyte. I Stockholm skulle
tex ett sddant sprututbytesprogram inte fa genom{o-
ras men det ar ju dér de flesta injektionsmissbrukarna
bor. Enligt riksdagsbeslutet skulle det inte vara maj-
ligt for en ldkare att limna ut en ren spruta och spets
till intravendsa narkotikamissbrukare i syfte att for-
hindra spridningen av HIV, trots 6vertygande medi-
cinska bevis att en sddan atgdrd kan bidra till att
minska spridningen av HIV.

Skall den medicinska professionen folja de me-
dicinska principerna som godtagits av WHO och
andra medicinska yrkesorganisationer eller
skall man lyda politikerna




Detta skapar ett dilemma for den medicinska pro-
fessionen. Skall den f6lja de medicinska principerna
som godtagits av WHO och andra medicinska yrkes-
organisationer eller skall man lyda politikerna. Ett
tydligt svar har givits av Lakarforbundet. Likarnas
arbete mdste styras av en humanitir instéllning till
manniskor. Likarna skall ledas av de etiska principer
som forbundet ansluter sig till och som i sin tur ar
baserade pa internationellt accepterade regler och
principer. Detta innebdr att det dr upp till varje likare
att bestimma vad som dr bast for patienten.

Jag stoder helhjartat denna instdllning, men vad
kommer att hinda nu? Det dr efter riksdagsbeslutet
inte otroligt att nagon ldkare bryter mot det politiska
beslutet och rapporterar sig sjdlv till hédlso- och sjuk-
vardens ansvarsnamnd i syfte att fi frigan bedomd
dar.

Metadon

En annan kontroversiell fraga ar metadonbehandling
av narkotikamissbrukare som misslyckats att uppho-
ra med sitt missbruk trots atskilliga forsok.

Den godkinda indikationen for anvandning av me-
tadon i Sverige dr svar smirta tex cancersmarta. Om
metadon skall anvidndas for att behandla missbrukare
sd4 méaste en missbrukare accepteras-i ett metadon-
program. Hiar har utvecklats mycket strikta inklu-
sionskriterier och ett politiskt beslut foreligger om hur
manga patienter i Sverige som kan f4 delta i ett meta-
donprogram. Detta antal motsvarar inte behovet. For
narvarande finns det en arsldng véntelista till meta-
donbehandling beroende pa vilken del av Sverige
missbrukaren bor. Under denna tid foreligger stor
risk att missbrukaren bade &drar sig HIV och sprider
smittan vidare.

For ldkarkéaren dr det oacceptabelt med denna situ-
ation, i synnerhet som sjilvmordsfrekvensen ocksa dr
Okad i gruppen missbrukare som véntar pd metadon

(1).

Historien har lirt oss att sexuellt overforbara
sjukdomar dr de allra svaraste att forebygga

Ett for tidigt eller illa formulerat uttalande om
trender och risker kan spoliera en vilplanerad
hdlsoupplysningsaktivitet

Prioritetskonflikter

Det dr uppenbart att politikerna i det har fallet bara
kunnat behandla ett problem i stoten. Nar det 4r en
konflikt mellan olika behov har de givit prioritet &t
missbruk eftersom detta problem antalsmissigt ar
storre an HIV-infektionen.

Politikerna bortser d4 fran att HIV-infektion dr en
obotlig, dodlig sjukdom som sprids genom ett virus
via blod och sexuellt umgidnge. Historien har lirt oss
att sexuellt overforbara sjukdomar ir de allra svaraste
att forebygga. Missbruk & andra sidan dr ocksi ett
mycket allvarligt hdlsoproblem, men det kan behand-
las och botas, 4ven om det ar svart.

For ldkarkdren ddremot dr det uppenbart att man
méste gora flera saker samtidigt, nimligen bade att
bekdmpa narkotikamissbruket och hejda HIV-epide-
mien. D4 fir man soka mer okonventionella 16sningar
som i det hdr fallet med kontrollerat sprututbytes-
program kombinerat med hilsoupplysning och erbju-
dande av narkomanvard.

Végen framat

Lékarnas forsta plikt dr att ge god hilso- och sjukvard
4t patienterna. For att nd detta mal maéste likarna
anvinda sin kunskap och erfarenhet och fortlopande
uppdatera denna. Lidkaren har ocksa ett ansvar att
uppmarksamma politiker och andra beslutsfattare p4
hilsoproblem och deras utveckling och kommunicera
sin kunskap och sina rad till beslutsfattarna om hur
man skall hantera situationen. Likarens ansvar 4r att
foresld hur man, som i det har fallet, skall férebygga
en epidemi att sprida sig och hur man bist tar hand
om dem som redan har drabbats.

Politikerna 4 sin sida har ett ansvar att lyssna och
agera pé basen av den kunskap som de far tillgang till.
De skall basera sina strategier pd verkligheten och
inte p4 ideologier baserade pa teoretiskt tyckande.
Deras uppgift ar att finna vdgar och medel att fore-
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bygga en katastrof att sprida sig i samhillet och att se
till att resurser finns tillgangliga bade for att forebygga
katastrofen och att ta hand om dem som redan har
drabbats. De har ocksa en viktig uppgift nar det giller
att skapa attityder gentemot en hilsorisk. Ett for ti-
digt eller illa formulerat uttalande om trender och
risker kan spoliera en vilplanerad hdlsoupplysnings-
aktivitet. Likarna & andra sidan skall respektera poli-
tikernas situation. Politikerna dr ju ofta upptagna av
ett stort antal mycket olika fragor och beslut som
ibland star i konflikt med varandra. Lédkarna skall
vidare vara medvetna om faktum att politikerna ofta
ir friska arbetsnarkomaner med liten eller ingen erfa-
renhet av att arbeta med och for méanniskor i kris.

Att lyssna, att kommunicera, att bygga upp respekt
for varandras erfarenhet och situation ar av grundlég-
gande betydelse for bade likare, vetenskapsmén och
politiker om de skall lyckas i sina gemensamma an-
strangningar att skapa en bra hilso- och sjukvard och
ett samhiille s4 fritt fran ohélsa som mojligt.

Eftersom politiker ofta lyssnar mer till medlemmar
i den egna gruppen in till experter utanfor den sa bor
en del ldkare Overviga att gd in pd den politiska
arenan och bli politiker. Jag anser att medicinsk kun-
skap och erfarenhet av patientkontakter och forsk-
ning behovs i allra hogsta grad bland beslutsfattare
som politiker ju dr.

Eftersom politiker ofta lyssnar mer till medlem-
mar i den egna gruppen dn till experter utanfor
den sa bor en del likare dverviga att gd in pa den
politiska arenan och bli politiker

Avslutande anmérkningar

For att utveckla en strategi mot ett allvarligt hidlsohot
fordras god kommunikation, respekt for varandras
kunskap, erfarenhet och arbetsférhallanden. Savél
politiker som den medicinska professionen bor folja
Genévedeklarationens andemening: Minniskornas
hilsa och vilstdind bland minniskor dar min forsta
plikt.

F4 politiker har erfarenhet av att arbeta med méin-
niskor i kiis. FA har ocksd i verkligheten haft att
tackla etiska fragestéllningar. Jag anser att alla som
har ansvar for att ta livsavgérande beslut, som géller
andra minniskor, méste ha en god etisk skolning och
en formaga att sitta sig in i vilka konsekvenser beslu-
ten medfor for de enskilda ménniskorna.
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