Etiska problem inom HIV/aids-sjukvarden
Sju fallbeskrivningar

Ove Berglund

HIV/aids som sjukdom &r ny i var historia. Dess
egenskap att drabba redan utstétta, att vara
sexuellt dverférd och smittsam, kronisk, svarbe-
handlad och dédlig lagger i dagen en rad etiska
problem som annars inte &r vanlig i sjukvarden.
Med hjélp av nagra fallbeskrivningar diskuteras
har etiska fragor som roér hemlighallande av dia-
gnos fér myndigheter och anhériga, konflikten
mellan samhdllets och individens 6nskemal om
HIV-testning, den svenska smittskyddslagens
ibland etiskt orimliga principer, svarigheter i var-
den pa grund av radsla hos sjukvardpersonalen,
samt problem relaterade till behandlingsforsk-
ning.

Docent Ove Berglund &r bitrddande &verlakare
vid Roslagstulls sjukhus i Stockholm. Han har
sista aren haft sin huvudsakliga verksamhet inom
varden av HIV-smittade och aids-sjuka.

HIV har pé ett extremt sitt lagt i dagen etiska pro-
blem som vanligen &r sédllsynta inom sjukvarden. Jag
ska i det foljande illustrera detta med nagra fallbe-
skrivningar. De problem jag beskriver kanske inte
forekommer varje dag men de kdnns nog igen av varje
lakare som arbetar med HIV/aids patienter. Som ofta
vid etiska fragestillningar finns inget sjalvklart ratt
svar — i alla fall inte om man ténker efter lite mera.

Informera hustrun?

Min patient dr en gift man med tvd sOner i dvre
tonaren. Mannen dr HIV-smittad, sannolikt for at-
skilliga ar sedan, och har sjdlv vetat om det i tva
manader. Han har haft sex med hustrun mycket spo-
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radiskt, sista &ren inte alls. Han végar inte beritta for
sin familj att han ar HIV positiv.

Etiskt problem: Ska sjukvérden informera hustrun?

Diskussion.

Den hdar mannen dr homosexuell. Han har kanske
fortrangt det till en borjan och ingétt dktenskap med
en kvinna. Han kan ocksad ha haft en onskan att fa
barn. Han lever nu tvé liv, det ena med sin familj och
det andra i klubbar och parker, dar han soker mer
eller mindre anonym sex med andra mén. Mannen
har inte végat beritta om sitt andra liv for sin familj
av riadsla for att inte bli forstddd och kanske riskera
skilsmissa. Att dessutom beritta att han &r HIV-smuit-
tad ter sig nu ooverstigligt svart.

I det hir fallet finns en sdrskilt viktig frdga namli-
gen om det finns risk att hustrun dr smittad. Har finns
viss risk och jag maste da definitivt ha som mal att
mannen ska informera hustrun. Argumenten ar att
hustrun méste ha ritt att veta om hon sjdlv kan vara
smittad och att det blir allt svarare att berdtta ju
ldngre tid som gatt. Jag vet ingen man som inte har
insett detta och jag har en géng hjilpt till att informe-
ra partnern i motsvarande situation. For ovrigt 4r det
s att smittskyddslagen foreskriver att hustrun inte
bara ska informeras utan ocksd HIV-testas (se nedan).
Jag skulle nog dnda lata ett antal ménader gi innan
jag griper in for att informera hustrun mot mannens
vilja.

Argumenten dr att hustrun mdste ha rdtt att veta
om hon sjilv kan vara smittad och att det blir
allt svdrare att berdtta ju lingre tiden gatt. Ska
sjukvdrden informera hustrun?




Vad ska jag siga till modern som jag trdffar for
forsta gangen efter det sonen dott? ... Grinsen
for min lojalitet mot patienten gdr ungefir vid
fragan "Hade min son aids?”

Om det hir paret inte hade haft sexualumginge pa
tio &r — och darvid viljer jag att tro p4 mannen om
han sdger s& — s& finns inte anledning att utdva
patryckning. Jag framfOr att det d4r min erfarenhet att
det dr bést att beritta for hustrun och dven for soner-
na dtminstone s smaningom. Om han 4ndé inte vill
sé hjédlper jag honom att behalla hemligheten.

Ljuga pa dodsattesten

En ung homosexuell immigrant dér av Kaposi sark-
om, en aids-relaterad elakartad tumorform. Han har
bett mig flera ginger att inte tala om for fordldrarna
att han har aids. Fordldrarna 4r mormoner och bosat-
ta i USA. De har fatt veta av sonen att han dr dodligt
sjuk 1 cancer.

Etiskt problem: Vad ska jag skriva pa dodsattesten?

Vad ska jag sdga till modern som jag tréffar for
forsta gdngen efter det att mannen dott?

Diskussion.

Det hir dr en situation ddr jag maste sas handskas
varsamt med sanningen. Mycket ofta 4r det viktigt for
familjen att diagnosen aids ej hamnar utanfor sjukhu-
set. | enstaka fall, som hir, vill patienten hélla diagno-
sen hemlig for familjen, dven efter att han har avlidit.
Den situation som patienten satt mig i ar inte sarskild
avundsvird. P4 dodsattestens forsta rad, beskrivande
den terminala dodsorsaken, skriver jag “elakartad tu-
mor” eller ’sarkom”. P4 andra raden, dir jag ska
skriva den underliggande och ofta viktigaste dodsor-
saken skriver jag antingen ingenting alls eller ”im-
mundefekt” beroende pa hur mycket jag tror att an-
horiga fattar eller vad jag 6verenskommit med patien-
ten. Jag har nu inte ljugit men heller inte sagt hela
sanningen.

Féar man gora sd hdr? For en patient var den har
fragan sa viktig att han innan han dog skrev till social-
ministern och anh6ll om rétt att slippa ordet aids pa
dodsattesten. Han beviljades detta. Socialministern
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skrev att samhillets krav pi information om hans
aids-diagnos redan var tillgodosedd pa annat sitt och
han kunde 6verenskomma med sin ldkare om lamplig
diagnos p4 dodsattesten.

Vad skulle jag sédga till modern i det hir fallet? Om
jag ville vara formell och undvika egna problem, s
kunde jag sdga att jag inte fatt tillitelse av sonen att
yppa mer an jag gjort. Men sa kan jag inte behandla
modern som ju maste bearbeta och avsluta dodsfallet
for egen del. Jag maste se till att hon blir n6jd med
mitt besked och i det hir fallet rickte tumordiagno-
sen. Gransen for min lojalitet mot patienten gr unge-
far vid fragan “Hade min son aids?” Jag tycker nog
att jag d& maste svara ja. Jag bor ha diskuterat igenom
detta scenario med patienten innan han dor.

So6ka upp transfusionssmittade?

En 65-4rig man har genomgatt en hjirtoperation i
borjan av 80-talet och da transfunderats med sanno-
likt HIV-smittat blod.

Etiskt problem: Ska mannen delges misstanken och
HIV-testas?

Diskussion.

Det var i Sverige mojligt att f& HIV-smittat blod
fram till hosten 1985. D4 infordes obligatorisk HIV-
test av varje tappad blodenhet. Framf6r allt under
1986 gjordes efterforskningar av personer som fatt
misstankt HIV-smittat blod och dessa erbjods HIV-
test. Konfronterade med den hemska HIV-misstan-
ken gick néstan varje kallad person med pé att genast
testas och ville forstas fa beskedet att inte vara smit-
tad. Ett knappt hundratal personer har dock befun-
nits vara smittade, bland dem denne man. Han fick
beskedet och blev psykologiskt vdl omhidndertagen,
men han fick en svar dngestdepression. Han kédnde sig
fororenad med en skamlig sjukdom. Han hade sjdlv
uppfattningen att homosexuella och knarkare var mo-
raliskt lagtstdende personer och han fick svar angest
infor tanken att nagon skulle tro att han sjdlv var
sadan. Néar det s& smaningom stod klart for honom att
varken bot eller lindring for HIV fanns sa fragade han
mig ”Varfor gjorde du mig detta? Kunde jag inte ha
fatt slippa veta att jag har fatt HIV?” Han var tack-
sam for att han klarat hjartoperationen och sag fram
mot att leva nagra ar till i frid och ro. Och s maste
han nu leva med denna kunskap.
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Det hiir fallet har nu lett till att vi inte sjilvklart
letar efter varje majlig transfusionssmittad.

Jag har friagat mig om det var nodvindigt att testa
den hidr mannen och kommit fram till att svaret ar
nej. Han var relativt gammal, ensamstdende och han
skulle sannolikt inte sprida smitta till nagon. Sjuk-
vards- och tandvérdspersonal som triffar honom kan
naturligtvis tinkas vilja veta, att han dr HIV-positiv,
men risken att han sprider smitta den vidgen dr si
minimal att det inte ricker som skl for testning. Det
starkaste skilet for HI'V-testning dr att mannen kan fa
en svar lunginflammation som kan bli felbehandlad
till en borjan om man inte vet att han har HIV. Inte
heller det argumentet racker enligt min mening. Det
hir fallet har nu lett till att vi inte sjdlvklart letar efter
varje mdjlig transfusionsmittad i Sverige.

Om istdllet mannen hade levt med en jamnarig
kvinna och paret hade ett rikt sexualliv, borde de da
testas? Inte sjdlvklart. Kunskap om att ena partnern
har HIV innebir stor risk for att det sexuella samlivet
ruineras. Jag tycker darfér att man méste erbjuda
paret en sa omfattande radgivning fore testning att de
far en reell mojlighet att neka.

Jag fragade en gang en god vin och infektionslédkare
som med sin hustru arbetat manga ar i Afrika om
dom testat sig for hepatit B (smittsam gulsot). Han
svarade att han inte testats. Han och hustrun hade
kommit fram till att om den ena befanns vara birare
av hepatit-virus sé skulle konsekvenserna for deras liv
bli alltfor stora. Ingen av dom riskerade med sin
livsforing att smitta andra dn varandra.

Testas mot sin vilja?
Jag kommer pd min mottagning i kontakt med en
man som ir fore detta sexualpartner till en HIV-
positiv person, kidnd av oss bada. Vi diskuterar HIV
och mannen sdger att han sjélv tror att han kan vara
HIV-smittad. Han har ldnge Overvigt att HIV-testa
sig men kommit fram till att han inte vill det. Han
kinner till smittovdgarna och lever pé ett sddant sétt
att han rimligen inte kan sprida eller fa HIV.

Etiskt problem: Ska mannen tvingas att HI'V-testas?

Socialmedicinsk tidskrift nr 4 1990

Diskussion.

Den hir fragan, liksom nésta, illustrerar den i virl-
den unika svenska smittskyddslagstiftningen. Den
hir mannen méste namligen HIV-testas enligt svensk
lag, ty han “har skil att anta han kan vara smittad”
med HIV. Vidare maste jag som ldkare i detta fall
underritta smittskyddsldkaren om mannens identitet
eftersom han inte gr med pa testning. Smittskyddsla-
karen kommer sannolikt att anmoda honom att HIV-
testa sig. Huruvida han kan fysiskt tvingas till att
limna blodprov har dock aldrig provats savitt jag vet

Vi som arbetat med HIV under négra 4r ignorerar
lagen i ett sddant har fall. Vi dvertygar oss om att
mannen kinner till foreskrifterna for HIV-smittade
och erbjuder honom fortsatt kontakt, sdrskilt om han
skulle f4 symtom p& HIV-relaterad sjukdom. En mén-
niska méste ha ritten att inte veta att han lider av en
dodlig sjukdom som HIV/aids om han sjdlv viljer
det.

I manga linder i Europa och Nord-Amerika foror-
das nagon form av “partner notification” dir en miss-
tinkt smittad ges rddgivning och erbjuds testning.
Ingenstans kan nigon tvingas att testas enligt lag.

Skriva ut tvangsisolerad

En 33-arig HIV-positiv heroinmissbrukande kvinna
har démts av ldnsritten till vard/isolering enligt
smittskyddslagen pga att hon upprepade ganger setts
stiga in i frimmande bilar med avsikt att bedriva
prostitution. Kvinnan har tidigare varit foremal for
samhillets narkomanvard upprepade ganger i olika
former men har alltid aterfallit i missbruk. Aven me-
tadonbehandling har misslyckats.

Etiskt problem: Kan kvinnan néigonsin skrivas ut
fran tvangsisoleringen?

Diskussion.

Enligt smittskyddslagen ska “tvangsisolering paga
sa ldnge det finns risk for att den smittade sprider
smitta”. Tanken idr att sjukdomen under isoleringsti-
den ska behandlas eller ldka av sig sjdlv varvid patien-

Vi som arbetat med HIV under ndgra ar ignore-
rar lagen i ett sdadant hdr fall.




Kan hon tvingas till isolering i aratal for att
skydda sambhdillet fastin prostituerade kvinnor i
Sverige liksom ovriga vistvirlden i stort sett sak-
nar betydelse for spridningen av HIV?

ten blir smittofri och kan skrivas ut. HIV kan dock
inte elimineras eller sjalvladka. Om nu kvinnan som i
det har fallet dar sk kompulsiv heroinmissbrukare si
kommer hon alltid att riskera att aterfalla i missbruk
och prostitution hur héga hennes ambitioner @n 4r att
klara sig drogfTi.

Jag var i detta fall med som radgivare till den
ansvarige klinikchefen. Vi hade svara problem nér vi
overvigde att skriva ut kvinnan efter nagra ménaders
isolering.

Klinikchefen ’bedomde” s& smaningom att ’risken
for aterfall var mindre dn femtio procent” och skrev
ut henne till ett visst behandlingsprogram. Kvinnan
aterfoll senare i missbruk och prostitution och aterin-
togs. Hon har nu varit isolerad i snart ett a&r. Kan hon
nagonsin skrivas ut? Det dr tveksamt. Men kan hon
tvingas till isolering i aratal for att skydda samhillet
fastdn prostituerade kvinnor i Sverige liksom Ovriga
vastvirlden i stort sett saknar betydelse for spridning-
en av HIV?

Den svenska HIV-lagstiftningen, vars huvudsakliga
tillampning avser att garantera HIV-fria kvinnor at
Stockholms prostitutionskunder, har viackt vederbor-
lig internationell uppmiarksamhet och kritik. Endast
Cuba lar tillimpa en liknande isolering av HIV-smit-
tade.

Ej informera kirurgen?
En 50-4rig man har sedan nagra ar ett invalidiserande
sjukdomstillstdnd i en kniled. Han vet att protesope-
ration kan bli aktuell. Sista dren har han blivit allt
mer invalidiserad och vill nu diskutera operation. Ett
problem ar att han for ett ar sedan konstaterades vara
HIV-positiv. Han dr dn sa lange inte pa nagot sitt sjuk
av HIV.

Etiskt problem: Ska mannen tala om for kirurgen
att han ar HIV-positiv?
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Diskussion.

I forsta hand verkar svaret pd denna friga vara
sjdlvklart ja.

Det dr inte bara rimligt utan star till och med i
Socialstyrelsens foreskrifter for HIV-smittade att de
vid kontakt med sjukvardspersonal bor beritta om
smittan. Problemet har dr emellertid att om mannen
beréttar hela sanningen, riskerar han att nekas opera-
tion. Kirurgen kommer kanske att ge honom en hand-
full medicinska skdl for sitt stdllningstagande. Det
verkliga skilet kan dock vara att han kidnner riddsla
och ovilja infor att operera en HIV-smittad person,
sarskilt om han aldrig gjort det forut. Patienten
kdnner vid samtalet att kirurgen dr radd och fir sva-
righeter att riktigt bedoma det medicinska resone-
manget.

Om man vill skilja radslan, som ar irrationell, frAn
de verkliga medicinska skilen dr det bittre att kirur-
gen forst tar stdllning utan kunskap om patientens
HIV-infektion. Forst darefter ska konsekvenserna av
HIV vigas in och detta bor ske i samrdd med HIV-
erfaren ldkare. Att gora den kirurgiska beddmningen i
sig ar forstds inte smittofarligt. Det hir sittet att
resonera vacker sdkert anstot hos mina kirurgkollegor
och jag har darfor inte vagat tillimpa eller reckommen-
dera metoden till mina patienter. Men det ar alldeles
klart att under de hér aren har det ofta varit onddigt
svart att fa kirurgiska ingrepp gjorda.

Placebobehandling vid HIV?

Ett ldkemedel mot HIV ska provas och jag erbjuder
min patient att delta i en tva-arig behandlingsstudie
ddr han kommer att fa antingen likemedlet eller pla-
cebo-tabletter. Varken patienten eller jag kommer att
veta vad han far. Patienten sdger dock att han absolut
inte tanker ta sockerpiller och att han kan vara déd av
aids inom tva ar. Han kridver att jag skaffar fram

Om man vill skilja rddslan, som dr irrationell,
fran de verkliga medicinska skilen dr det bittre
att kirurgen forst tar stillning utan kunskap om
patientens HIV-infektion. Forst ddrefter ska
konsekvenserna av HIV vigas in.
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likemedlet & honom och han kan acceptera vilka

biverkningar som helst bara dom inte dr dodliga.

Etiskt problem: Kan man gora placebokontrollera-
de likemedelsprovningar vid en dodlig sjukdom som
HIV/aids.

Diskussion.

Efter upptiackten av HIV som orsak till aids och den
diarvid omedelbara kunskapen om virusets natur stod
det snart klart att en behandling som dodar allt virus i
kroppen ter sig ndastan omajligt att fa fram. Behand-
ling med virushammande medel, tex AZT, méste dar-
for paga under lang tid, kanske resten av livet. Effek-
ten av en behandling kan saledes ocksa avldsas forst
efter en lang tid, i praktiken minst ett, och helst tva
eller tre ar. Den effekt man bor méta vid en provning
ir inte att patienten mar bdttre — det kan han gora
dven av sockerpiller — utan att déden eller &tminsto-
ne den forvintade forsamringen uppskjuts. Man kan
inte behandla al/la smittade och jamfora tex overlev-
naden med de patienter som redan doétt. Detta av
flera skil tex att de som blev allvarligt sjuka for nagra
ar sedan kanske var de personer som av nigon anled-
ning hade sdmst prognos. For att fa svar pa frigan om
tex AZT ir bra, overksamt, eller till och med daligt —
medlet har atskilliga biverkningar — méste man helt
enkelt gora en placebokontrollerad undersokning. Ett
alternativ dr att gora en undersokning ddr man ger
hog respektive lag dos av likemedlet men da maéste
den laga dosen vara néstan garanterat overksam eller
motsvarande placebo. Jag méste alltsa i princip vara
hérd och siga till mina patienter att deras enda chans
att fA medlet r att delta i provningen. De erbjuds
sedan likemedlet sa fort undersokningen avslutats. Vi
har pa HIV-patienter i Sverige genomfort placebostu-
dier omfattande hogst ett halvars behandlingstid, vil-
ket ir lite for kort att vara bra forskning. Patienten
ovan ville fortfarande inte vara med. Han bearbetade
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De osmittades rddsla for HIV elimineras sdllan
med enbart information utan det krivs att de
rddda har upprepad kontakt med HIV-infektera-
de mdnniskor.

andra lidkare, Socialstyrelsen och likemedelsforetaget
for att f4 medlet. Till slut ansokte jag om licensfor-
skrivning for just honom &beropande starka psykolo-
giska skal.

Problemet med placeboundersdkningar vid be-
handlingar av HIV har nu forsvunnit eftersom AZT,
har accepterats som verksamt bromsmedel. Varje
nytt lakemedel kommer nu att testas mot AZT, vilket
alltsd garanterar patienten en troligen verksam be-
handling.

Sammanfattning

Vid HIV/aids méste jag som vardare mer patagligt 4n
vid andra sjukdomar vdrna om sjdlvklarheter som
patientens ratt till sekretess (Fall 1,2,4), integritet
(Fall 1 —5,7) och tom ménniskovidrde (Fall 5).

Nir svensk smittskyddslagstiftning ter sig etiskt

oacceptabel fran individens synpunkt s maste jag
tillata brott mot lagens bokstav om detta inte leder till
uppenbara konsekvenser for spridningen av HIV i
samhillet (Fall 3,4,5).
* Placebokontrollerade
varit nodvindiga for att klargora om nya likemedel
varit verksamma eller farliga och dr darfor etiskt
forsvarbara (Fall 7).

De osmittades rddsla for HIV elimineras sillan
med enbart information (Fall 6) utan det krévs att de
ridda har upprepad kontakt med HIV-infekterade

lakemedelsprovningar har

manniskor.
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