Juridiskt sett har foraldrarna ingen
skyldighet, och lakaren ingen ratt, att
informera daghem, skola etc om att
barnet ar HIV-infekterat. Barn omfattas
har av samma integritetsskydd som
vuxna.
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Extra stod och hjalp, ingen séarbehandling

BARN MED HIV HAR RATT TILL
DAGIS, SKOLA, KAMRATER

HIV-infekterade barn &r en
synnerligen liten patientgrupp i
Sverige: totalt 33 barn, varav 18
i forskoledldern. Landetsenda
HI1V-daghem har nyligen
stangts, pagrund av barnbrist.
AllaHIV-infekteradebarnii
Stockholm integrerasnu i stallet
i den »vanliga» barnomsor gen.

Men dessa barnsratt till da-
gis, skola, kamrater —och inte-
gritet —betraktasintealltid som
galvklar.

HIV-daghemmet »Lek och Stod» i
Stockholm skapades 1989/90 i ett sam-
arbete mellan avdelningsforestandare
Ann-Margret Pettersson vid infektions-
kliniken, Danderyds gukhus, och
Stadsmissionen. Pasenare & har social-
tjansten sttt for finansieringen. Dag-
hemmet har »knoppat» av andra akti-
viteter: t ex sommarlager for barn, for-
adrar och syskon.

Drygt hélften av de HIV-infekterade
barnen bor inom Stockholmsomrédet:
18 av de 33. Ovriga 15 barn &r utsprid-
dapaolikaorter i landet.

For fa barn

Eftersom  barnunderlaget  har
krympt, har nu daghemmet lagtsner nér
fleraav de HIV-infekterade barnen nétt
skol8ldern. Ovriga integreras i den
kommunala barnomsorgen: dagmam-
ma, daghem, forskolor etc.
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For barnen & det en fordel att inte-
greras med friska barn. Det &r 6ver hu-
vud taget en malsittning att placera
barn med kroniska sjukdomar i vanlig
barnomsorg. De sma barnen, upp till
tre-fyradrsadern, bor placerasi mindre
grupper dér infektionstrycket & lagre
an pa storre daghemsavdelningar, po-
angterar docent Ann-Britt Bohlin, éver-
|&kare, barnmedicinska kliniken, Hud-
dinge gukhus, och med dr Erik Belfra-
ge, bitrédande oOverlékare, barnmedi-
cinskakliniken, Danderyds sukhus.

Foraldrarna

mister stid

For fordldrarna innebédr emellertid
nedl&ggningen av daghemmet nackde-
lar.

— Demister ett naturligt sétt att traf-
faandraforédrar till HIV-infekterade
barn, det har de haft mycket stéd och
gladje av, poangterar Ann-Britt Boh-
lin.

— Det gér ju att ordna speciella for-
aldragrupper osv. Men det &r svart att
motivera fordldrar som inte garna
vill prata om sin familjesjukdom att
tréffaandra. Det blir mycket [&ttare nér
detta sker av naturliga skél, fortsétter
hon.

— Det har & mangkulturellagrupper:
invandrare frén Afrika och andra delar
av vérlden, fore detta narkomaner,
blandéktenskap. Det & ibland rédda
manniskor. Om jag foreslar en kontakt
med andra fordldrar blir det vanligtvis
blankt ngj. Daremot &r det svart att séga
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ng till att hamta sitt eget barn padagis,
séger Erik Belfrage.

Ingen maste fa veta

PA »Lek och Stid» visstedlaatt alla
barn var HIV-infekterade.

— Det gjorde det hela enklare. Pa en
vanlig barnstuga & det ingen som vet,
dar méste foraldrarna gélva aktivt be-
rétta om ndgon ska fa veta.

Juridiskt sett har forddrarna ingen
skyldighet, och l&karen ingen rétt, att
informeradaghem, skolaetc om att bar-
net & HIV-infekterat. Barn omfattashér
av samma integritetsskydd som vuxna,
under forutséttning att barnet inte up-
penbarligen utsétter andrafor smittrisk,
t ex beteendestorda barn som bits.

Informera personalen

~ for stod och hjalp

Men Ann-Britt Bohlin och Erik Bel-
frage poangterar att det anda ar viktigt
att forddrarna beréttar for den ndrmast
bertrda personalen pa daghemmet och
senarei skolan att barnet har HIV.

— HIV-infekterade barn har sérskilda
behov, de ska réknas till gruppen som
behover lagstadgat sérskilt stod. Barnen
ar oftasocialt stigmatiserade, de lever i
skora situationer. Den ena eller bada
forddrarna kanske & smittade/suka.
Kanske har barnen dessutom upplevt
négon foralders dod i aids, siger Erik
Belfrage.

Personalen behdver i sin tur stod,
darfor bor sociatjanst/skolledning in-
formeras d ett barn med HIV bérjar pa
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Idag finns dvertygande dokumentation
om att HIV inte smittar i sociala
kontakter. Varlden 6ver har
familjemedlemmar levt samman utan
vetskap om att ett barn varit smittat —
anda finns ingen smittoverféring
beskriven, beréattar Ann-Britt Bohlin.

daghem/skola, daremot behdver inte
barnets identitet r6jas for dessa

Ovrigafdraldrar i barngruppernabe-
hover inte informeras, anser Ann-Britt
Bohlin och Erik Belfrage.

Kappratt fel,

eller som pa rals

Ann-Britt Bohlin och Erik Belfrage
a med i samradsgruppen »Barn och
HIV» som bestér av representanter fran
dels Danderyds och Huddinge sjukhus,
dels sociatjansten i Stockholm och
Stockholms skolor. Gruppen samarbe-
tar med Smittskyddslékaren i Stock-
holm.

Gruppen arbetar for att barnensinte-
grering i barnomsorg och skola ska ske
sasmidigt som mgjligt. Socialtjansten i
Stockholm har, péinitiativ av 1:e sekre-
terare Elsie Edlund vid programstaben
Individ och familj, nyligen systematiskt
borjat g& igenom alla fall hittills: vad
har gétt bra, vad har gétt snett?

Genomgangen kompletteras under
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hosten med en djupintervjustudie av
vissa speciella fall — for att lara av de
problem som uppstétt.

Det & bara ndgot ar sedan persona-
len vid en forskola végrade ta emot ett
smittat barn.

—Om vi ska generalisera kan vi
siga att det inte gar att generalisera. |
vissa fall har det gétt kapprétt fel att
placera barn. Personalen har sagt att
det hér vagrar vi jobba med, vi sager
upp oss. Da gér det inte att tvinga dem
att ta emot barnet, kontakten &r redan
forstord. | andra fall har forddrarna
barasagt »Hej, har & vart barn, hon har
HIV, hon skabdrjai er skola» —och det
har gétt som parals, berattar Erik Bel-
frage.

Gar jag bakom ryggen?

Det behdvs mycket information och
stod till personalen i samband med pla-
cering av ett barn.

Skolverlakaren i Stockholm, Gorel
Brakenhielm, t ex samlar dels rektorer,
dels skolskéterskor och skoll&karei be-
rorda skolor for diskussion och utbyte
av erfarenheter.

Den svéraste frégan for personalen
& reaktionerna frén t ex forddrarna i
barngruppen dadet blir uppenbart att ett

barn & HIV-infekterat: dvs da barnet
borjar fa symtom.

—Vad hander da med mig, kommer
de att tycka att jag har gétt bakom ryg-
gen pa dem? Det &r en fréga som ofta
kommer fran personal . Men nagrasada-
nareaktioner har vi hittillsinte sett. | sa
fall mastevi |&kareinformeraom att det
ar vi som har det medicinska ansvaret
och att personalen har tystnadsplikt, s&
ger Ann-Britt Bohlin.

Overtygande hevis

efter tusentals ar

Sjalva kanner inte Ann-Britt Bohlin
och Erik Belfrage ndgon oro for smitt-
risk, de skulleinte gora det &ven om de
hade egna barn p& daghem eller skola
med ett HIV-infekterat barn. Idag finns
en dvertygande dokumentationi vérlds-
litteraturen om att HIV inte smittar vid
socialakontakter, poéngterar de.

—Né& HIV-epidemin var négra &
gammal fanns inte samma datamangd
som nu. Idag har en rad barn foljts un-
der 1ang tid, det ror sig om sammanlagt
fleratusental s &, kanske &nnu mer, utan
att ndgon sekundarsmitta har dokumen-
terats, séger Erik Belfrage.

Det finnsmangafall varlden 6ver dar
familjemedlemmar levt samman utan
vetskap om att ett barn varit smittat, dér
man delat allt: druckit ur sasmmamugg,
&it pd samma glass, anvant samma
tandborste etc — anda finnsingen smitt-
Overforing beskriven, berédttar Ann-
Britt Bohlin.

—Viruset maste in i blodbanan. Hu-
den &r ett skydd, far jag smittat blod pa
mig kan jag skéljaav det. Det finns n&
got fall beskrivet dér man har dokumen-
terat att ett djupt bett, dvs déar huden bi-
tits sonder, majligen har smittat. Men i
ovrigt finns ingen sadan smitta beskri-
ven.

Foraldrarna ar mycket duktiga paatt
l&rasinabarn att vararéddaomsitt blod,
fortsdtter hon. Och personal rekom-
menderas av samradsgruppen att folja
gdlande hygienregler: dvs anvénda
skyddshandskar och desinfektionsme-
del vid hantering av blod.

Vet redan svaret

Hur medvetnaar dabarnen jdlvaom
sin sukdom? Erik Belfrage némner hér
den sk niodrskrisen for handikappade
barn: forst da blir barnen varse att de &r
annorlunda, forst dakommer frégorna—
och reaktionerna.

—Vi vet att osynliga handikapp &r
svérare, de ger senare reaktioner och
oftamer av diffusa depressionssymtom
som vi méaste vara vaksamma pa.

Ofta vet ett HIV-infekterat barn re-
dan svaret da det frégar, det har gradvis
under sin uppvaxt fatt information och
insikt.

—Vivill att foraldrarnaforst beréttar

I AKARTINNINGEN o \/NIVMO2 o NIR /11 o 100R



for barnet. Men det kan vara mycket
svart for dem, har kan finnas ménga
hemligheter som deinte vill avdl6ja.

Absolut nddvéandigt &r det att infor-
merai god tid innan barnet ndrmar sig
puberteten, s3 att det hinner bearbeta
och integrerainformationen. N&r sedan
pubertet och s&smaningom sexual debut
blir aktuellt, méste de ju som andra
HIV-infekterade skydda och informera
sin partner, poangterar Ann-Britt Boh-
lin.

Och sannolikt kar 6verlevnadstiden
for allt fler HIV-barn, pasikt.

— De nya kombinationsbehandling-
arna har kraftigt forandrat 6verlevnads-
perspektivet for vuxna. Det finns &nnu
fa& data om effekten av behandlingarna
hosbarn, men de ger troligen sammaef-
fekt som hos vuxna, beréttar Erik Bel-

frage.

Integritetsskyddet

samre har

»Hemligheten» om HIV-infektionen
& 6ver huvud taget mycket svér och
tung att barafor foral drarna, poangterar
Ann-Britt Bohlin. Risken finns att de
uppfattas som avvikande, de undviker
sociala kontakter med 6vriga foradrar
etc.
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—Ensvérighet for foraldrar i Sverige
&r att det & safabarn. | dedistrikti t ex
V&steuropadar det &r méngabarn &r det
|attare for skolledning och socialtjanst
att gava formulera hur de vill ha det.
De behover inte |ékarnas stdd i samma
omfattning, utan sger att det hér &r sko-
lans problem, de hér barnen har rétt att
gai skolan som ala andra. Punkt. Om
andrafordldrar & oroliga, sdger debara
»Sorry, dafér ditt barn borjai ndgon an-
nan skola.»

Antagligen &r ocksa svenskaforsko-
lor och skolor betydligt mer valinfor-
merade om de enskilda barnen.

— Integriteten kan respekterasbéttre
dér HIV-infektion & mer vanligt fore-
kommande an hér. Jag tror att det ar
ovanligt i t ex London eller amerikan-
ska stader att man informerar om de
enskilda barnen. Déar far en forskoll &
rare acceptera att av 20 barn kan det
vara nagon eller nagra som har HIV,
statistiskt sett. Dar & det skolans skyl-
dighet att t ex ge kontinuerlig HIV-in-
formation.

Graviditetsscreening

annu mer vardefull idag

Né&got morkertal av HIV-infekterade
barn finnsintei Sverige, annat &n maj-

HIV-infekterade barn ska réknas till
gruppen som behoéver lagstadgat sarskilt
stod. Barnen lever ofta i skora
situationer. Den ena eller bada
foraldrarna kanske ar HIV-
infekterade/sjuka. Kanske har barnen
dessutom upplevt ndgon foralders dod i
aids. For att barnen och familjen ska fa
stdd och hjalp bor foraldrarna informera
den narmaste personalen pa daghem
eller skola, sager Erik Belfrage.

ligen nagot sekundarinvandrat barn, dvs
barn som inte passerat flyktingforlagg-
ning dar ju HIV-test erbjuds rutinmés-
sigt, poangterar Ann-Britt Bohlin och
Erik Belfrage.

| princip allakvinnor i Sverige HIV-
testas under graviditeten. Denna
screening, som infordes i mitten av
1980-talet, tycker Ann-Britt Bohlin och
Erik Belfrage & mycket vardefull: inte
minsti dagens perspektiv dabehandling
med zidovudin under graviditeten
minskar mor—barnsmittan fran 25 till 8
procent.

Mangaandralander borjar darfor in-
fora allmén graviditetsscreening. | f6-
regéngslandet Sverige, daremot, fors
nu diskussioner pa vissa hall om att
skrota den allmanna provtagningen —
med argumentet att den kostar mer &n
den ger.

Birgit Wilhelmson
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