Psykologiska faktorer kring HIV-test

Anders Annell

Antikroppar mot HIV bildas i de flesta fall
inom nagra manader efter smitttillfallet — efter
vad som idag ar kant. Kommersiella test for
pavisande av antikroppar blev tillgangliga un-
der 1985. Franvaron av saval behandling som
medicinska profylax i form av vaccin har i flerta-
let lander medfort aterhallsamhet i att férorda
mera allman testning. Har har Sverige intagit en
annan hallning och beframjar aktivt testning,
framst for risk- och riskbeteendegrupperna,
men aven utanfér dessa i vetskap om att smit-
tan kan spridas ocksa heterosexuellt.

Sambhallet kan se 0kad testverksamhet som
viktig for epidemibevakningen och epidemiolo-
gin. Individen kan ha helt andra perspektiv, som
manga ganger bottnar i upplevelser av synd —
skuld — skam — hot. | artikeln diskuteras HIV-
testet med utgdngspunkt i individens synsitt,
svar och forsvar.
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Varje sjukdoms karakteristika i forlopp och symp-
tombild fargar dess speciella innebord for den som
drabbas av den eller kinner sig hotad att fi den.
Innebérden av AIDS far sin sirprigel av dess langa
inkubationstid, av dess dramatiska karaktir av
ohejdbar virldsepidemi, vars utbredning dnda fak-
tiskt kan paverkas av ménniskors beteenden, och
av att spridningen i vastvérlden till helt domineran-
de del skett inom redan forut medicinskt och socialt
i hog grad stigmatiserade grupper.

Dessa grupper har mott osdkerhet, ridsla, forakt
och utfrysning fran andra. Samma attityder fran
omgivningen dr nagot som ar vilbekant fér manga
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ménniskor med svara eller kroniska sjukdomar. Till
den forefintliga gruppstigmatiseringen adderas nu
sjukstdmplingen, badadera forstirkt av ett inbju-
dande skuld- och strafftinkande.

De psykologiska péfrestningarna inte bara vid
diagnostiserad AIDS utan dven vid HIV-positivitet
med eller utan symptom och i det lige, dir man som
HIV-negativ eller ej provtagen befinner sig i ndgon
form av risk for HIV infektion, pAminner mycket
om dem vid kroniska, potentiellt dédliga sjukdomar
med intermittent forlopp med léangvariga latensperi-
oder eller vid forstadier till sidana. Tonvikten blir
dock annorlunda och HIV-problematiken medfor
bestamda specifika reaktioner.

Har ska jag fokusera pa psykologiska aspekter
kring provtagningen for testning av HIV-antikrop-
par. Inom den svenska ldkarkaren har framfor allt
Loma Feigenberg och Lennart Kaij belyst kom-
munikaitonssvarigheterna mellan likare och patient
vid cancer och andra svara sjukdomar. Det ar litt
att forbise hur angestvickande och emotionellt lad-
dad en provtagning kan framstd for patienten, nir
ldkaren kanske ser den som ett rent rutinprov. I den
psykosomatiska litteraturen betonas den for de fles-
ta bekanta erfarenheten, hur sjukdomsinformation
deformeras eller inte gar fram pa avsett sitt, om inte
patienten befinner sig i ett sadant tillstind att han
eller hon tolererar den angest som budskapet &r
forknippat med.

Sarskilt forsta tiden ar det en normalpsykologisk
foreteelse att forneka och virja sig mot medicinska
fakta och instruktioner. Detta dr oftast svart att
upptéicka under den tidspress och andra omstéindig-
heter som i allmanhet rader pa medicinska mottag-
ningar. Skenbart uppfattar patienten beskeden. Hos
en del kan detta fenomen kvarsta i aratal. De flesta
lyckas dock bearbeta sin angest och formar mer och
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Varje enskilt likarsamtal om HIV fyller funk-
tionen att sprida en sakligt korrekt kunskap
om epidemin hos allmdnheten.

mer att psykiskt och praktiskt handskas med sin
sjukdom, eller som nu infektion, pa ett adekvat och
konstruktivt sitt. En forutsattning ar att man far
gensvar i en dialog med professionella vardgivare
och med méanniskor i omgivningen. Det underlattas
betydligt, om man fungerar socialt, har arbete och
bostad, vianner och slédkt att tala med.

Omsesidig information viktig
Vid de flesta medicinska undersokningar ar det an-
geliget for bade patienten och ldkaren att patienten
ratt uppfattar meningen med dem och konsekven-
serna av dem. Ofta maste det formedlas portionsvis
i den takt, som patienten formdr ta emot det. Vad
som missas i borjan av lakarkontakten kan det ta
aratal att reparera. Vid HIV-antikroppsprovtagning
ar det dessutom epidemiologiskt av avgorande bety-
delse, att patienten verkligen kommer att forsta
spridningssatt och vikten av att beakta smittrisker
och féormar emotionellt anvidnda den kunskapen i
kontakten med andra manniskor. Ur preventiv syn-
punkt ir det viktigare att informationen om forhall-
ningssétt gar fram och att man fortroendefullt nér
mojliga smittkontakter én att provet blir taget. I det
fyller varje enskilt lakarsamtal om HIV funktionen
att sprida en sakligt korrekt kunskap om epidemin
hos allminheten. Aven sakligt korrekt massme-
diainformation har ofta missuppfattats.

De flesta som begiar HIV-prov, har vid flera till-
fallen i ndgon mening 16pt risken att komma i kon-
takt med viruset. Man kan inte forutsitta att patien-
ten upphor att ta risker eller minimerar dem efter
enbart anamnesupptaganden fran liakarens sida och
besked om ett negativt antikroppssvar. Intill dess
att anledningen till oron att vara infekterad &r
undanrdjd, borde det vara en skyldighet att erbjuda
patienten en ordentlig diskussion om den, helst vid
flera tillfallen. Kanske ar fornyad provtagning indi-
cerad. Dock ricker inte vdra mottagningsresurser
for det och manga patienter vill det inte, &tminstone
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ytligt sett. I alla hdandelser utgor varje provtagning
ett utomordentligt tillfélle till en profylaktisk insats.

For att optimalt na dit hin maste likaren oriente-
ra sig om patientens kunskaper om HIV. Det ir d&
framfor allt viktigt att uppmarksamma och fa grepp
om vad som blockerar och oroar patienten. Om inte
undersokningen skall blir forspilld moda och tid,
behover man tala vidare om det, men kanske inte
omedelbart. Obehaget infor den uppgiften tillsam-
mans med den medkédnnande lattnaden 6ver prov-
svaret kan latt leda till att ldkaren nu intar en obe-
rord professionell hallning som hindrar patienten att
ge uttryck for sina kéanslor.

Vem ar doktorn? Vem ar patienten?

Allt fler ldkare i landet kommer nu i beréring med
provtagning rorande HIV-infektion. En del éar
osikra pa sina kunskaper eller sina personliga forut-
sdttningar att klara av att pa bista sitt hjilpa patien-
ten, om provet skulle visa att HIV-infektion forelig-
ger. Vad ska man siga da? Vad kan man egentligen
erbjuda? Bot finns ju inte dnnu. Att kanske formed-
la sin egen hopploshet, visa sitt eget medlidande
eller att trosta patienten som ett hjalplost barn kan
lika val som motsatsen, att oppet eller dolt uppmana
patienten att karska upp sig och bete sig vuxet, leda
till forstarkning av ett daligt beroendeférhallande
mellan likare och patient och en destruktiv regres-
sion hos patienten. Ett visst matt av sddan osiker-
het kan vara fruktbar i och med att den implicerar
att man fragar patienten sjilv vad man kan ge.

Det kan vara fatalt om lidkaren hyser en subtil
negativ installning mot riskgrupperna, allra helst om
den ar omedveten, eftersom den kan skada indivi-
derna genom att forstiarka den negativa sjalvupp-
fattningen.

Lékaren fyller sin funktion som medicinsk ex-
pert, radgivare, medicinsk tekniker, formedlare av

Det kan vara fatalt om likaren hyser en subtil
negativ instdillning mot riskgrupperna, allra
helst om den dr omedveten, eftersom den kan
skada individerna genom att forstirka den ne-
gativa sjilvuppfattningen.
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kontakt med andra samhéllsorgan, realitetsrepre-
sentant, trygghetsfaktor och smartlindrare. Det vik-
tiga ar att vara Oppen och lyhord for patientens
reaktioner och for nar och hur mycket patienten vill
veta om sitt tillstdind och om forhallningsfore-
skrifter.

Idealt sett borde den likare som stér infor att ta
ett HIV-prov eller utdela svaret pa ett sadant, forst
forsoka bilda sig en uppfattning om hurdan patien-
ten ar som manniska, hur han eller hon brukat rea-
gera pa pafrestningar tidigare i livet och vilken mgj-
lighet till stod utifran och andra férutsittningar som
finns for patienten att klara ett negativt besked. Ju
mer patientens intresse och upplevelse stélls i fo-
kus, desto mindre blir dramatiseringen av beskedet
och desto storre utsikter ar det att information om
smittspridning lyckas.

Forvantningar pa provtagningen

Vid alla former av screening ér de flesta instéllda pa
att allt 4r normalt. Problemet ar att de fa, som
erhéller ett patologiskt svar, inte ar psykologiskt
forberedda for det. Undersokningar har visat pa
langvariga dekompenserande traumatiska reak-
tioner hos en stor andel av dem, som far denna
kalldusch. Att nalkas en ominds sjukdomsdiagnos
utifrin upplevda symptomsignaler ger mer majlig-
het till bearbetning bit for bit. Om ett laboratorie-
prov antyder risk for dodlig sjukdom hos en subjek-
tivt frisk manniska, blir situationen forvirrande och
informationen uppfattas som oklar och osiker. Ar
fortsatta kontroller indicerade, dkas oron och ang-
esten.

Den, som vill HIV-testas, har en anledning till
det, och den presenteras ofta mycket fornuftigt.
Och behirskat. Bakom den fasaden doljer sig olika
grader av ridsla. En foregripande skam att bira pa
infektionen kan gora den svar att tala om liksom det
sitter djupt rotat att det ar skamfyllt att bara pa
vissa sjukdomar. Man skdms over det som man inte
kan kontrollera. Vi ser det exempelvis hos ménga
cancerpatienter som ogéirna berittar att de har can-
cer. Epileptiker ar en annan grupp.

Den sokandes uppfattning om AIDS och HIV har
i allminhet formats av massmedia eller umginges-
vanner. En del har last allt de kommit 6ver och kan
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Ofta finns en ambivalens bade till den forso-
ning och det hardare straff som provtagningen
kan maojliggora.

massor av fakta. Andra har endast diffusa begrepp
om spridningvagar och saknar gestalt av sjukdo-
men. De flesta dr nagonstans dir emellan. Alla vill
de stilla sin oro genom att fa veta mer. I ena dnden
finns de som vill fa intellektuell information for att
pa sa satt hélla oron borta. I andra dnden finns de
som pa ett medvetet plan inte vagar fa hora nigot
men som vill att doktorn magiskt ska veta at dem.
Dessa soker ju sidkerheten mer i en kunnig atmosfar
i rummet, i relationen mellan sig och lakaren. Hypo-
kondriker forekommer ocksa och de har i grund och
botten andra behov dn vetandet.

Forestéllningarna om AIDS ar dock nagonting
vida storre dn den intellektuella kunskapen. Manga
gor ingen skillnad mellan AIDS och HIV-infektion.
Bilden av badadera ar nagot otiackt, ackligt, smy-
gande, okontrollerbart, olycksbadande, livsinsnir-
jande, evigt infingande och 6desbestimt. Man pa-
minns om sin dodlighet. Det ar latt att se sig som
offer.

Hos homosexuella och injektionsnarkomaner for-
starks redan en forut forefintlig skam- och skuld-
problematik av att deras levnadssitt varit forutsatt-
ningen for att HIV kunnat éverforas.

Skuldproblemtiken kan bade hindra och motivera
till en provtagning. Ofta finns en ambivalens bade
till den forsoning och det héardare straff som prov-
tagningen kan mojliggéra. Manga gér och gruvar sig
i méanader eller ar innan de beslutar sig for att testa
sig. Sarskilt bendgna for det ar de, som pessimis-
tiskt saknar hopp och endast har tillgang till mala-
daptiva forsvar mot det. Ett brackligt fornekande
ihop med undertryckande och rationalisering haller
angesten borta tills vidare. De stinger av tanken pa
att sjalva kunna vara infekterade trots sina risk-
fyllda kontakter eller ocksa ir de utat uppgivet och
benhart 6vertygade om att de méste vara infektera-
de, och da ar det ju ingen mening med nagot prov.
En allvarlig depressionsrisk hos dem kontraindi-
cerar att man provocerar fram en provtagning om
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inte ett psykologiskt skyddsnit finns. De bor forst
hjilpas att finna alternativa forklaringar och 16s-
ningar.

Likarens kunnande och uppfattning om HIV kan
ocksa bidra till fordrojning av provtagningar eller
leda till en alltfér stor iver att ta prov innan det ar
medicinskt motiverat. Da ar det baddat for missfor-
stdnd. Ett negativt prov taget tétt efter ett smittotill-
falle kan i manga fall tagits till intdkt for fortsatt
samittriskabelt beteende.

En del har uppfattat provet som en vaccination
mot att kunna smittas. Andra ldaser sannolikhetssiff-
rorna i pressen som fan lidser Bibeln. Ett Overras-
kande exempel ir hur en patient trodde sig kunna ha
sjutton partners utan risk och att forst den artonde
skulle bli smittad. Helst bor man fore provet forsiak-
ra sig att patienten forstar vad provet sdger. De
flesta patienter ar inte statistiker. Vissa har inte
tillgodogjort sig grundskolans elementa. De forstar
inte den hogutbildade liakarens utlaggningar.

En annan sida av likarens HIV-begrepp ér att
osidkerheten ir stor om smittspridning, risker och
prognos och att nya ron ideligen tillkommer. Endast
ett mindre antal likare har sett de kliniska manifes-
tationerna och kunnat folja forloppet. Manga pati-
enter visar sin irritation over att forskningen inte
hunnit langre. Likasé ar det ett uttryck for otrygg-
heten och behdver inte ses som ett manipulerande
att de med en intensifierad uppméarksamhet noterar
och uppférstorar sma nyansskillnader i informatio-
nen fran olika likare eller i det, som en och samma
likare sager vid skilda tillfallen.

Ett par skil att inte vaga lata provtaga sig ar dels
radslan for smittskyddslagen, dels radslan for om-
givningens negativa reaktioner. Det kriavs exempel-
vis stor sjialvstyrka for att kunna std emot medin-
terners och personalens trakasserier och utfrysning-
ar pa ett fingelse. I privatlivet utsitter sig ingen
girna for riskerna att ens nirmaste inte vagar ta i en
som forut, standigt tvéttar hianderna, subtilt skyr en
som pesten och inte tillater att man leker med sys-
konens barn. Patienten méste fa resonera om det
och om mdojligt hitta forhallninggsatt. Det far inte
hindra informativa samtal.

222

Ett positivt besked om HIV-negativitet
Anspéinningen ar stor infor meddelandet om prov-
svaret. Lattnaden over att det dr normalt ger en
stunds eufori som ofta ar beharskad. Déarunder ar
det svart att na fram. Likvil méste man forvissa sig
om att patienten forstatt inneborden av provet ritt,
dess kanske begrinsade virde och behovet av ytter-
ligare uppfoljningsprover. Det river dter upp anges-
ten och alltefter ldkarens laggning framstalls skélen
for dessa kontroller mycket olika. Det ar viktigt
med en enhetlighet diar. Det édr en grannlaga uppgift
att motivera for fortsatta kontroller utan att a ena
sidan vicka onddig dngest och 4 andra sidan skapa
falsk sidkerhet.

Inte forrdn patienten adapterat sig till en balans
mellan dessa ligen kan man vinta sig en forandring
i livsféringen i mindre smittriskabel riktning. Den
vilpolerade ytan gor det latt att forbise att dven
dessa patienter ar oroliga och kan behdva flera sam-
tal for att verkligen ta in informationen.

Reaktionerna ser lite olika ut beroende pa hur
pass nira man exponerats for HIV:

De som haft sexuellt umginge med nagon infekte-
rad eller delat sprutor med ndgon sadan, kan andas
ut befriat. Men fragan instéller sig, vad vinsten &ar
med ett fornyat kontrollprov senare. Det enda nya
det kan fora med sig, gar i negativ riktning och kan
bara leda till en méngd pafrestningar. Emot det star
den eventuella praktiska vinsten av att uppdykande
HIV-relaterande tillstind skulle kunna diagnos-
tieras och behandlas. Somliga med manga infek-
tionskontakter utvecklar forestéillningen att de ar
immuna mot HIV-infektionen. Antingen fortsitter
de att leva som forut eller inskrianker de sina smit-
toriskabla kontakter utifran moralisk ansvarskénsla
eller grips de av en stéllforetadande skuldkénsla och
okar ‘sitt riskfyllda levnadssitt sexuellt eller med
narkotika. En néraliggande paradoxal reaktion kan
undantagsvis ses hos sjilvdestruktiva narcissistiska

Den vilpolerade ytan gor det latt att forbise
att daven dessa patienter dr oroliga och kan
behéva flera samtal for att verkligen ta in in-
formationen.
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Ett mindre antal méinniskor befinner sig egent-
ligen inte i riskzonen for att infekteras men
inkorporerar sin AIDS-rddsla i ett redan forut
existerande psykopatologiskt tillstand.

personer, som visar en blandad besvikelse Over
svaret. Hellre dn att inte vara nagon alls vill de med
en del av sig sjalv vara en smittad, som folk atmins-
tone bryr sig om.

En depression med somnsvérigheter, trotthet,
minnessvarigheter, viktminskning och dysvegeta-
tiva symptom kan for badde patienten och likaren
simulera HIV-relaterade symptom.

Ett mindre antal médnniskor befinner sig egentli-
geni inte i riskzonen for att infekteras men inkorpo-
rerar sin AIDS-radsla i ett redan forut existerande
psykopatologiskt tillstand.

Vid depressioner och psykoser kan det forekom-
ma fixerade hypokondriska vanforestillningar om
att vara HIV-infekterad. Missbrukare av olika me-
del kan anvianda HIV-oron till att rationalisera och
oka missbruket. Personer med hysterisk personlig-
het kan anvidnda den som avledare fran att bearbeta
nérliggande konflikter. De med schizoid personlig-
het kan ta den till intdkt for att dra sig tillbaka och
isolera sig. De med passiv-beroende personlighet
kan fortsétta sina destruktiva relationer, intalande
sig sjalva att de fruktar ensamheten. De med anan-
kastisk personlighet kan inkorporera den pa olika
sitt, inklusive tvangstankar kring hilsa och sexuali-
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tet och kompulsivt handtvittande. De med fobisk
personlighet kan utveckla fobier for sexualitet, ren-
lighet och kontakt med andra.

Ett negativt besked om HIV-positivitet

Aven om manga nagonstans inom sig vill vara be-
redda pa svaret, utloser det alltid ndgon grad av
chockreaktion. Fornekande och regression domine-
rar som initiala psykologiska forsvar. Det ir framfor
allt sorgen och graten som undertryckes. Utat kan
patienten visa ett skenbart sansat lugn. Det ar litt
att forbise att patienten behover en snar aterbesoks-
tid for att fa tillfalle att sortera och ge uttryck for
sina kanslor. Det ar det ocksa darfor att riadsla och
skam hindrar informationen fran att na fram.

Detta liknar reaktionen vid diagnosmeddelandet
om andra allvarliga sjukdomar. Skillnad ligger i att
nidrmaste omgivningen da i allmédnhet mobiliserar
omsorg, stod och medkidnsla medan meddelandet
om HIV-positivitet for manga accentuerar en social
utstotning och hénvisning till utanférgrupper. Det
ligger dock ingenting specifikt i det. Det specifika,
atminstone i vara nordiska linder med var jaimforel-
sevis omfattande testning av friska patienter, ligger
mer i konsekvenserna for testsituationen av kolli-
sionen mellan individen och sambhillets intressen.

Att AIDS som metafor ar starkt laddad men dnnu
skiftande och i vardande i folkmedvetandet ar ocksa
betydelsefullt. Vidare pakallar provtagningen ett si-
pass langsiktigt stillningstagande till var egen livs-
stil att de flesta inte dr bendgna att utan vidare ta
det.
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