pa bilden har inget samband med texten i broschyren.
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Hivinfekterade barns behov
i varden

Det hér informationsmaterialet skrevs varen 2008

pa uppdrag av Socialstyrelsen och enheten for hiv-
prevention. Anledningen var att det fanns ett behov
av att sammanfatta hivinfekterade barns behov i
varden i Sverige. Vi som har forfattat informations-
materialet ar socionomer och har lang erfarenhet av
arbete med hivinfekterade barn och ungdomar. Var
kliniska erfarenhet har vi i rapporten stallt i relation till
styrande dokument fér barns behov som Halso- och
sjukvardslagen, Smittskyddslagen, Nobabs standard
och Barnkonventionen.

Infér denna tryckning ar texten reviderad och upp-
daterad, och ges nu ut av Nationellt Kunskaps- och
Resurscentrum fér barn och unga med hivinfektion.
Var férhoppning ar att skriften skall kunna anvandas
som stdd och inspiration i arbetet med hivinfek-
terade barn.
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Inledning

| Sverige lever cirka 130 barn i &ldrarna 0-18 &r med
kand hivinfektion. Den vanligaste smittvagen for barn
ar mor till barn-smitta, det vill sdga att barnet har
smittats av sin mor under graviditet, vid forlossning
eller genom amning. Alla gravida kvinnor i Sverige
erbjuds hivtestning i bdrjan av graviditeten. | de fall
dar kvinnan ar hivinfekterad pabdrjas férebyggande
medicinsk behandling fér att férhindra éverféring av
hiv till barnet. Detta i kombination med kejsarsnitt
och férbudet enligt Smittskyddslagen mot att amma
barnet har resulterat i att det bara fotts ett par barn
med hivinfektion, av kvinna med kand

hivinfektion i Sverige sedan 1999. Varje ar fods det
mellan 40 och 50 barn till hivinfekterade kvinnor i
Sverige.

De flesta barn som lever med hivinfektion i Sverige
har smittats vid fédseln i sina hemlander. Andra
forekommande men mindre vanliga smittvagar &r via
sexuella kontakter, via missbruk eller i ovanliga fall
blodtransfusion i hemlandet. Barnen har kommit till
Sverige tilsammans med en eller bada sina foraldrar,
som anhoriginvandrare till en forélder eller slakting

som redan bor i landet, som adoptivbarn eller som
ensamkommande flyktingbarn. Flertalet barn med

hivinfektion bor i Stockholmsregionen och i mellan-
sverige.

Till skillnad mot de flesta andra kroniska sjukdomarr,
sé klassas hiv som en allmanfarlig sjukdom i Smitt-
skyddslagen. Detta da hiv ar en smittsam sjukdom i
likhet med exempelvis hepatit och tuberkulos. Smitt-
skyddslagen finns till f6r att forhindra smittspridning
och ska ses som en lag med bade skyldigheter

och réattigheter. Behandlande lakare &r skyldig att

ge information till féraldrar och barn pa ett sadant
sétt att de forstér innebdrden i Smittskyddslagens
foreskrifter. Patienten ar skyldig att folja foreskrift-
erna. Patienten far genom Smittskyddslagen tillgang
till fri sjukvérd och kostnadsfria mediciner.




Barn med hiv i sjukvarden

| Vastvarlden och i Sverige kan hiv i dag betraktas
som en kronisk livslang sjukdom vilken man lever
med - inte en sjukdom man dér av. Genom regel-
bundna kontroller och nér det krévs behandling med
sé kallade bromsmediciner, far det hivinfekterade
barnet maojlighet att leva ett normalt liv med medi-
cinskt sett samma forutséttningar som andra barn
nar det galler skola, fritidsaktiviteter och framtids-
planer.

De hivinfekterade barnen i Sverige skdts till dverva-
gande del i dppenvard pa barnklinik eller infektions-
klinik. Barnen kommer, liksom barn med andra
kroniska sjukdomar, péa regelbundna mottagnings-
besok, vanligen var tredje manad. Vardpersonalen
véger, méter och tar prover pa barnet och en lakare
undersdker det. Med hjélp av provsvaren beddmer

lakaren om barnet behéver medicin. | de fall medi-
cinering pagar, kontrollerar lékaren att den fungerar.
Vid dessa besok bor barnet och dess vardnads-
havare aven ha mdjlighet att samtala om sin situation
med kurator.

Om barnet medicinerar kan man réakna med att be-
handlingen &r livslang och ska fortga utan uppehall.
Att hivinfekterade barn laggs in for sjukhusvard &r
ovanligt.




Hivinfekterade barns ratt

Aldersanpassat bemotande samt
bemotande utifrdn mognad och

livssituation

Barn med hivinfektion behdver, liksom andra barn
som far vard, bemotas utifran ett barnperspektiv.
Barnets biologiska alder éverensstammer inte alltid
med barnets mognad och barnet maste alltid bli
bemott pa den niva det mognadsmassigt och kan-
slomassigt befinner sig. | de fall dar flera familjemed-
lemmar har hiv méste det enskilda barnet bemotas
och behandlas som en individ och inte som en del i
ett kollektiv.

Majoriteten av de barn och ungdomar som lever
med hiv i Sverige ar fédda utanfér Sverige och inflyt-

tade fran lander déar hiv ar mer utbrett i befolkningen.

For att forsta barnet och familien och bemoéta dem
pa ett vardigt satt, ar det darfor viktigt att fraga
familien och barnet om hur deras kunskaper om
hiv och deras syn pa sjukdom ser ut. Att ta upp en
ordentlig bakgrundsanamnes &r viktigt s& att man
klargdr barnets sjukdomshistoria.

till bra barnanpassad vard

Vardpersonal bor ocksé samtala med familjien om
den nuvarande livssituationen, om barnets och
familjens syn pa framtiden och om deras tankar och
praktiska handhavande av hivinfektionen.

Barns behov av information i

olika aldrar

Var erfarenhet visar att det &r viktigt att prata med
det hivinfekterade barnet om dess hivinfektion redan
fran tidig alder. Att som vardpersonal vara é&rlig och
tydlig gentemot barnet lagger en grund for forstaelse
for den egna sjukdomen och dkar barnets sjélvres-
pekt och sjalvkannedom.



Barn med hivinfektion kommer att ha personal i
varden som foljeslagare genom hela livet. Darfor &r
det extra viktigt att vi bem&ter och behandlar barnen
pa ett genomtankt satt redan fran borjan. Tidig och
&ldersanpassad information om hiv ger barnet

battre forstaelse for sjukdomen. Forskolebarn med
hiv k&nner i allmanhet inte till sin hivdiagnos. Barnet
har inte fatt namnet pa sjukdomen. Att barnet inte ar
fullt informerat om sin sjukdom beror pé att hivinfek-
tion upplevs stigmatiserande. Féréldrar har, oftast i
samrad med vardpersonal, beslutat att det &r béttre
att vanta med att ge barnet information tills barnet
har uppnatt skolalder. Manga ganger av oro for att
barnet inte skall forsta innebdrden av diagnosen och
beratta for omgivningen, vilket i sin tur tros leda till att
barnet och familjen kan utséttas for negativa kon-
sekvenser som stigma. Barnet ska dock innan det
uppnatt skolalder fa information om sin sjukdom péa

ett satt som ar anpassat till barnets mognadsniva. |
bemdtandet av hivinfekterade férskolebarn ar samar-
betet med foréldrarna/vardnadshavarna en viktig del.
| enskilda samtal med foréldrarna kan detaljer kring
hivinfektionen, féraldrarnas oro och barnets framtids-
utsikter diskuteras.

Var erfarenhet visar att det i allmanhet &r lampligt

att barnet far information om sin hivinfektion i lagre
skolaldern. Vid omkring tio &rs alder far barnen
vanligen full information om sin sjukdom inklusive
namnet, hiv. Informationsarbetet har da redan pagéatt
under flera &r och barnet har stegvis fatt mer och
mer information. | denna &lder har barnen ofta en
okomplicerad syn pa hivinfektion.
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Att ge ett barn i puberteten besked om sin hiv-
diagnos &r mer omvélvande, da barnet eller ton-
aringen i denna &lder ofta har mycket annat att tanka
pa och hantera. Nar barnet kanner till sin diagnos
ska det f& information om sina provsvar och I6pande
utbildas kring sin sjukdom. Barnet ska lara sig vad
de egna medicinerna heter och varfér det ar viktigt
att folja l18karens ordination av dessa. Att ge den
unge fortldpande information om den forskning som
bedrivs &r ett sétt att ge hopp om framtiden.

Under hdsten 2009 har vi i teamet f6r barn och
unga med hivinfektion vid Astrid Lindgrens Barn-
sjukhus forandrat vart arbetssatt. Alla nya patienter
som kommit till oss fran hdsten 2009 och framét
har vi valt att tala 6ppet om hivinfektionen med. Det
innebar att vi, oavsett barnets alder, pratar om hiv
under mottagningsbestken, bade da vi vander oss
till barnet och foréldrarna. Samtidigt ger vi naturligtvis
fortfarande &ldersanpassad information till barnet
och férsoker forklara och informera kring sjukdomen
pa ett satt som barnet forstar.

Det ar viktigt att vardpersonalen har kunskap och
uppmérksammar att barnet behéver egen tid med
sin vardgivare, i relation till lder och mognad.
Mgjlighet till egen tid med l&kare, sjukskdterska eller
kurator &r en del i barnets utveckling till att sjalv
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ta 6kat ansvar for sin sjukdom, att ta till sig egen

kunskap och f& majlighet att prata om sadant som
foraldern inte i detalj behdver veta. Barnet behdver
uppmuntras att stélla egna fragor vid dessa besok.

Tonéren ar en omvalvande tid for det vaxande bar-
net. Barnet gér in i pubertet och kroppen utvecklas.
Barnet borjar ocksa bli mer sjalvstandigt i forhallande
till sin familj. De flesta tonaringar testar gréanser. For
barn med kroniska sjukdomar, sa aven den hivinfek-
terade tonaringen, kan det galla att testa sin kropp

i forhallande till sjukdomen, till exempel genom att
strunta i medicinerna. "Blir jag verkligen sjuk om jag
struntar i att ta tabletterna®?”.

| tondren stélls ocksé det hivinfekterade barnet

infor smittskyddslagen pa ett mer patagligt satt an
tidigare. Tonarstiden &r en tid da de flesta inleder sitt
sexualliv. For hivinfekterade tonéringar ar detta oftast
en utmaning, darfor &r det viktigt att kunna erbjuda
samtalsstdd och utbildning kring sékrare sex och

att informera sin partner om hivinfektionen. | Smitt-
skyddslagen regleras att alla hivinfekterade i Sverige
maste anvanda kondom vid samlag och dessutom
informera sin sexualpartner om sin hivstatus. Det ar
ofta ett bra stéd for den hivinfekterade tonaringen att
f& prata med andra tonaringar i samma situation.



Manga tycker det &r skont da de inser att de inte

ar ensamma med att leva med hiv. Vardgivaren bor
darfor informera om de nationella utbildningstilifallen
som finns for barn och unga i olika &ldrar.

Vardprogram - sarskilda behov hos

barn med hivinfektion

P& Karolinska Universitetssjukhuset, Huddinge har
ett vardprogram for hivinfekterade barn och ungdo-
mar utvecklats. | vardprogrammet rekommenderas
hur barn i olika &ldrar ska bemotas och skotas,
medicinskt och psykosocialt. Detta vardprogram kan
vara ett stdd for de Kkliniker som skéter barn med hiv.

Kontinuitet i behandlingen

Utgangspunkten for varden av det hivinfekterade
barnet &r att det ska mdtas av samma lakare, kurator
och sjukskoéterska vid varje sjukhusbesok, sa langt
detta &r majligt. Detta kan av flera anledningar anses
som sérskilt viktigt just for barn med hiv. Dessa barn
har ofta varit med om svéra férluster och behdver tid
for att bygga upp en tillitsfull relation med vardperso-
nalen. Om de f&r mdta samma personer varje gang
Okar mojligheterna for att en sadan tillitsfull relation
etableras. Detta inte minst med tanke pa att en
viktig del av varden &r att just utbilda barnet i dess
sjukdom. For de allra flesta familjer &r det en mycket

begransad krets som kanner till barnets hivinfektion.
Som vardpersonal bar man ett fortroende och kan bli
en viktig del i familjens natverk.

Pediatrisk kompetens
Barnet har ratt till en egen lakare, sjukskdterska och
kurator.

Dessa bor vara knutna till en barnklinik och ha
specialistkompetens for arbete med sjuka barn. Om
barnet behdver kontakt med dietist eller psykiater
ska dessa naturligtvis ocksa ha barnkompetens.

Barn med hiv i Sverige skéts inte alltid pa barnklinik
utan en del barn far sin vard pa infektionskliniker
for vuxna patienter. Dessa barn nas da inte av den
barnanpassade miljo som finns pa en barnklinik.
| smittskyddslagen 1:5 framgér att patienten skall
mdtas av ratt kompetens.




En konsekvens av att barn vardas med vuxna ar att
de kan ha samma l&kare, kurator och sjukskdterska
som sin férélder om denna ocksé har hiv. Aven om
barn och férélder inte i allt har motstridiga intressen
ar det viktigt att de som skéter barnet ar barnets
foretradare och alltid arbetar med utgéngspunkt
fran att de &r barnets ombud och talesperson. Man
behdver satta pa sig sina barnglasdgon néar man
arbetar med barn och tanka "Vad &r bast for barnet
i denna situation?”. Detta utifrdn begreppet barnets
basta i FN:s barnkonvention.

Det ar viktigt att den personal som arbetar med
hivinfekterade barn &r intresserad av att ta till sig
kunskap om hiv och att man ocksé far maéjlighet att
lara sig mer. D& det pé vissa orter finns fa barn med
hivinfektion kravs att personalen far majlighet till
utbildning och stdd fran andra som arbetar med hiv.
Nationellt Kunskaps- och Resurscentrum for barn
och unga med hivinfektion finns sedan hdsten 2008
som stédfunktion.

Hivkompetens

Rekommendationerna for lakemedelsbehandling
vid hivinfektion uppdateras kontinuerligt. For utforlig
information se avsnittet om barnbehandling i Refer-
ensgruppen fér Antiretroviral Terapi, RAV's rekom-
mendationer: www.rav.nu
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Lakemedel mot hiv har manga potentiella biverk-
ningar och barn som péaboriar behandling kommer
att behandlas under 1&ng tid, sannolikt resten av
livet. Alla infektionskliniker som behandlar vuxna

och flertalet barnkliniker i Sverige som véardar barn
med hiv 8r numera anslutna till det webb-baserade
patientstddsystemet InfCare. | systemet ingér en
konsultfunktion i vilken man pa ett enkelt satt kan
komma i kontakt med hivkunnig barnlékare. Konsult-
funktion finns &ven for fragor av psykosocial karaktar
kring barn och unga med hivinfektion.

Mottagningsbesok

Nar barnet kommer till mottagningen med syskon
som ocksa har hiv laggs ofta besdken efter varandra
for att underlatta for familien. D& &r det viktigt att
varje enskilt barn far egen tid med sjukskoterska,
l&kare och kurator eftersom de kan ha olika behov
och 6nskemal.

Nar barnen ska kroppsunderstkas bdr undersok-
ningen goras med hansyn tagen till barnets &lder.
Nar det aldre barnet ska undersdkas bor lakare
gbra det utan att foralder eller annan personal &r
narvarande. S&dan egen tid ger barnet mojlighet
att samtala och stélla fragor om kroppen och dess
utveckling utan att foralder/vardnadshavare lyssnar.



Provtagning

En viktig del i varden av barnet &r att ta prover for
att se hur barnets virusniva ligger till och immun-
forsvaret fungerar. For méanga barn har det visat sig
att provtagningen ar férenad med oro och stress. De
funderar ofta kring varfér man tar blodprov och vad
som hander med proverna.

Alla barn och deras féréldrar/vardnadshavare bor

f& kunskap om varfor och hur man tar blodprov.

Alla barn har réatt till sméartlindring vid provtagning
och proverna ska tas av en sjukskéterska med
kunskap om hur man provtar barn. En present efter
provtagningen kan ofta géra upplevelsen mer positiv
for barnet.

Kuratorskontakt

Barnet bor ha tillgang till en egen kurator som i
arbetet kring familien utgar fran barnet och dess
intressen. | vart team for barn och ungdomar med
hivinfektion vid Karolinska Universitetssjukhuset,
Huddinge har vi tagit fram en egen arbetsmodell
dar kurator deltar vid varje lakarbesdk. Att kuratorn
alltid &r med vid l8karbestk gor det tydligt fér barnet
och dess familj att det finns saker att prata om nér
det galler hiv som inte ar direkt medicinska. Manga
familier som ar drabbade av hiv sdker inte hjéalp for

de psykosociala problem som ofta har sitt ursprung
i hivinfektionen. Kuratorn har en viktig roll i att hjalpa
familien att prata om det svara. Nar det behdvs ska
kuratorn lotsa barnet och familjen till vidare hjalp.

Teamarbete

Arbetet kring barnet bér ske i team. Nar barnet bor-
jar medicinera &r det viktigt att de olika vardgivarna

i teamet, l&kare, sjukskdterska och kurator tillsam-
mans med familjen diskuterar vad medicineringen
kan innebara, bade for barnet och for foraldrar/
vardnadshavare. Barnet och familjen behdver ofta
béde kansloméssigt och praktiskt stéd. Familien bor
fa tydlig skriftlig och muntlig information kring vilka
som ingar i vardteamet. Det bor sté klart vem de ska
kontakta i olika &renden och vart familjen ska vanda
sig vid behov av akut lakarvard.

Foraldrar ska informeras om det socialférsakrings-
system som finns och vilka rattigheter man har som
foralder till ett sjukt barn och vilka rattigheter det
sjuka barnet har.
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Foéradldramedverkan

Det ar foraldern/vardnadshavaren som ansvarar for
den dagliga behandlingen av hivinfektionen. | detta
ansvar ingér barnets medicinering och lakarbesok.
Det ar viktigt att férankra hos féréldern att barnet be-
héver uppmuntran, stdd, samtal och utbildning kring
sin sjukdom. Detta kan verka sjélvklart, men enligt
var uppfattning ar det oftast inte det eftersom manga
foraldrar/vardnadshavare ar oroliga for att barnet ska
prata om sin hivinfektion med kamrater och utom-
stdende. Man lagger istéllet locket p& och i manga
familjer pratar man inte alls om hiv.

Sjukvardpersonalen ska stédja och motivera foral-
drarna till att prata med barnet s att han/hon far
k&nnedom om sin hivdiagnos. En férutsattning for
att barnet ska f& informationen pé ett bra satt ar att
foraldrarna sjélva forstar hur viktigt det ar att barnet
far kunskap och kannedom om sin diagnos. Det ar
ofta ett arbete som moter motstand och som tar tid.
Det &r viktigt att sjukvardspersonalen uppmuntrar
foraldrar/vardnadshavare att delta i och engagera sig
i varden av barnet. Enligt var erfarenhet &r det inte
alltid sjalvklart for de foraldrar/vardnadshavare som
har ett hivinfekterat barn. Det kan finnas olika anled-
ningar till detta. Stigmat som finns kring hiv kan vara
stor del och foraldern/vardnadshavaren kan sjalv
vara sjuk eller brottas med egna problem.
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Lokaler

Barn som ofta bestker sjukvarden ska fa komma till
lokaler som &r anpassade for barn. Det ska finnas
vantrum med leksaker och annan férstréelse for olika
aldrar. Miljén ska vara vacker och lugnande. Barnen
ska kanna att miljon ar anpassad for dem. | de fall da
barnen kommer till en barnklinik far de automatiskt
tillgang till detta. De kan i vantrummet méta andra
sjuka barn och om de vill kan de skapa kontakt med
dem. Det kan vara ett stdd och ge impulser och tan-
kar: "Det ar inte bara jag i hela varlden som ar sjuk”.
Det finns ofta lekterapi i anslutning till barnkliniker.

Hiv - en sjukdom man inte talar om
Det ar inte ovanligt att hiv & en hemlighet inom
familjen. Detta géller oavsett vem i familien som &r
drabbad. Barn med hiv kan ha friska syskon som
inte ka&nner till det hivinfekterade barnets diagnos,
eller sa vet inte barnen om féraldrarnas hivstatus.
Stigmatiseringen finns alltsé &ven i hemmet. For
foréldrarna/vardnadshavarna kan det vara valdigt
laddat och svart att prata om hiv. Detta gor att de
inte kan hjalpa sina barn att prata om hur de mar
och kénner sig. Slakten och vannerna kénner ofta
inte till hivinfektionen och kan av den anledningen
inte heller vara nagot stéd for barnet i familien.



Att hemligheten och stigmat finns i familjen innebar
att vardpersonalen har ett mycket stort ansvar i att
verkligen vara de som pratar om, informerar om

och utbildar bade barn och foraldrar/vardnadsha-
vare kring sjukdomen. Sjukhusbesotken ar, enligt var
erfarenhet, for manga familjer ofta de enda tillfallena
dé barnen och deras foréldrar/vardnadshavare pratar
om hivinfektionen.




Hivskola

Sedan mer an tio ar tillbaka finns vid Karolinska Uni-
versitetssjukhuset, Huddinge en nationell verksamhet
som kallas for hivskola. Hivskolan drivs i projektform
och bekostas av externa medel, numera fran Stock-
holms lans landsting via Socialstyrelsen.

Hivskolans syfte och mal ar att samla alla barn ver
tio &r och tonaringar som lever med hiv for att utbilda
dem i grupp minst en gang per ar. Under dessa traf-
far far barnen utbildning om hiv, mediciner, smitt-
skydd, kroppen, pubertet, kanslor, sexualitet och
relationer. Utbildningen ar anpassad efter alder. Malet
ar att visa att det gar att leva ett bra liv med hiv utan
att utsétta andra for smittrisk.

Hivskolan vander sig till alla barn i Sverige med
hivdiagnos och som har kdnnedom om sin egen
sjukdom. Deltagande i hivskola &r inskrivet i det vard-
program fér barn med hivinfektion vid Karolinska Uni-
versitetssjukhuset, Huddinge, som vi tidigare namnt.
Véar malsattning ar att personal pa mindre kliniker
med fa barn far information, stod och utbildning i hur
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Stod till barn med hiv

och deras anhoriga

de ska informera och motivera det hivinfekterade
barnet och dess familj, om vikten av att barnet far
delta i hivskolan. Detta stdd kan man fa fran Natio-
nellt Kunskaps- och Resurscentrum for barn och
unga med hivinfektion.

Vi Onskar att alla barn med hivinfektion far mojlighet
att delta i gruppundervisning med andra hivinfek-
terade barn. Det ar dnskvart att barnen far maojlighet
att delta i verksamheten vid flera tillfallen, och att
man ser det som en process dar barnet efter hand
lar sig mer om sin sjukdom.

Gruppverksamhet

For barn med hivinfektion, liksom fér barn med andra
kroniska sjukdomar, ar det vardefullt att tréffa andra
barn i samma situation. Nar barnet deltar i grupp-
verksamhet far det ett kontaktnat som minskar kans-
lan av ensamhet. Det kan gora det lattare for barnet
att acceptera sjukdomen.



Foéraldrautbildningar

Foraldrar och vardnadshavare till barn med hiv har
inte alltid fullstandig kunskap om sjukdomen. Vard-
personalen forutsatter ofta att féraldrar med egen
hivinfektion har god kunskap om hiv, men s& &r det
inte alltid enligt var erfarenhet. Det &r darfor bra om
barnets klinik kan erbjuda grupptraffar eller forelas-
ningar dar anhdériga kan fa information och méjlighet
att diskutera hiv. Ett alternativ om patientunderlaget
ar for litet &r att erbjuda enskild undervisning eller
ordna sé&dan utbildning i samarbete med narliggande
kliniker.

Stod till pojk- eller flickvanner, syskon

och vanner

Vi uppmuntrar vara tonarspatienter som har pojk-
eller flickvan att ta med sin partner till mottagningen
s& att denna kan fa prata med oss vardpersonal,
enskilt eller tillsammans med tonarspatienten, kring
hiv och smittskydd.

Friska syskon till barn som har hivinfektion kan ocksa
ha behov av att f& komma och prata och fa informa-
tion om hiv och vad det innebér. Detta géller &ven
vanner till ett hivinfekterat barn som fatt kdnnedom
om diagnosen.

Barnomsorg, skola och fritid
Hivinfekterade barn har ratt att vistas i férskola eller
hos dagbarnvérdare. Den lakare som behandlar
barnet beddémer om det finns halsoskal som gor
att barnet behdver skjuta upp forskolestarten. Var
erfarenhet s&ger att minst tva ur personalgruppen
som arbetar pa barnets avdelning samt férskolans
chef bér vara informerade om barnets diagnos. For-
skolepersonalen vet hur barnet fungerar i vardagen
och kan samarbeta med sjukvarden vid eventuella
problem och fragestallningar kring barnet.

Barnens skolgéng &r en stor och viktigt del av deras
vardag. Skolskdterskan och skollékaren ska in-
formeras om barnet och dess hivdiagnos i samband
med skolstart. Skolhélsovarden ar en viktig samar-
betspartner. Vardpersonal och skolhélsovardpersonal
kan prata med varandra om barnets halsotillstand
och vaccinationer. De kan ocksa samarbeta om det
uppstér oro eller sarskilda fragor kring barnet.

Var bestdmda uppfattning &r att hivinfekterade barn
kan ga i skola utan att andra &n skolans halsovards-
personal informeras. Nar barnet informeras om sin
hivdiagnos ska skolskoterskan f& veta det. Skol-
skoterskan &r den person som barnet kan ga och
tala med i vardagssituationer.
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Skolskéterskan kan ofta ge barnets behandlande
lakare och 6vrig sjukvardspersonal en bild av hur
barnet och familjen fungerar i vardagen. Det kan vara
viktigt att veta, nar personalen moter barnet och
dess familj vid sjukhusbestken.

| Stockholmsomréadet finns det riktlinjer for hur barn-
omsorg och skola ska forhalla sig till hivinfekterade
barn. Riktlinjerna har utarbetats av teamet for barn
och ungdomar med hiv vid Karolinska Universitets-
sjukhuset Huddinge, tillsammans med smittskydds-
lakaren, skoldverldkaren och barnhalsovardsdver-
lékarna i Stockholm. Dessa riktlinjer hittar man pa
Smittskydd Stockholms hemsida
www.smittskyddstockholm.se

Sarskilda villkor och pafrestningar for

barn med hiv

Barn med hiv har samma behov och rattigheter som
andra barn och ungdomar. Det finns dock om-
standigheter som vardpersonalen ska vara sérskilt
medveten om n&r den bemdoter och tar hand om
hivinfekterade barn.
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Smittskyddslagen

Hiv &r en sjukdom som regleras i smittskyddslagen.
Det gor att den som &r hivinfekterad maste f6lja vissa
forhallningsregler. Folier man inte dessa kan patien-
tens behandlande l&kare gdra en anmaélan till smitt-
skyddslakaren om att patienten inte foljer sina forhall-
ningsregler. Detta, efter att sjalv beddmt att kliniken
ej kan ge det stdd som patienten behdver, for att
andra dennes beteende. Smittskyddslékaren kan

da efter att ha diskuterat patientens problem med
hans/hennes behandlande lakare kalla patienten for
samtal. Om inte detta hjalper i avseende pa risk for
smittdverforing kan smittskyddslakaren, som en sista
atgard, ansoka till lansrétten att patienten skall om-
handertas for isolering pé sjukhus. Att ett barn skulle
vara aktuellt for isolering torde emellertid strida mot
smittskyddslagens riktlinjer om barnets béasta

Smittskyddslagen stéller ocksa krav pa vardperso-
nalen bland annat med krav pa att utfora smittspar-
ning och att informera patienten om de férhallnings-
regler som finns. De flesta barn som lever med hiv

i Sverige &r mor till barn-smittade, det vill sdga att
barnet har smittats av sin mor under graviditet, vid
forlossning eller genom amning. Vardpersonalen gor
darfor séllan nagon verklig smittspéaring pa samma
satt som med vuxna patienter. | de fall d& modern
inte &r hivinfekterad eller om hennes status &r ok&nd



blir det viktigare att forsdka ta reda pa hur barnet
blivit smittat. Vid samtal kan man fa fram en méjlig
smittvag men séllan en helt klarlagd s&dan, sarskilt
som smittan ofta skett utomlands.

Migration

Att ma daligt eller uppleva kris vid migration ar inte
ovanligt. Barn med hiv i Sverige &r i stor utstrackning
invandrade och méanga har flyttats, flytt, skilts frn
narstédende och levt under oklara omstandigheter i
vantan pa att komma till Sverige. Barnen och forald-
rarna har i allmanhet inte hunnit rota sig i Sverige
eller hunnit hitta ett sammanhang nar de far sin hiv-
diagnos. Detta stéller stora krav pa den som arbetar
med hiv.

Familierna &ar ofta oroliga for att vetskapen om deras
hivstatus ska komma ut i den egna etniska grup-
pen. Det inte ovanligt att de inte vill anvanda tolk vid
lakarbesdk och samtal. Aterigen vill vi pdminna att vi
som vardpersonal ar barnets foretréadare och alltid
ska arbeta med barnets basta som utgadngspunkt.

Overgivna barn

Det inte ovanligt att de barn med hiv som vi méter
har varit Gvergivna under kortare eller langre tid av
viktiga vuxna. Exempelvis kan barnet ha lamnats hos
slaktingar under en tid d& foréldern/féraldrarna har
flyttat till ett annat land. Foréldern har kanske forst
flera &r senare aterforenats med barnet. Den familj
som barnet da flyttar till kan se helt annorlunda ut

an ursprungsfamilien. Foéréalder kan vara omgift, nya
friska syskon kan ha tilkommit och det kan ockséa
ingé friska styvsyskon i familien. | dessa fall vet vi ofta
mycket lite om vad barnet har upplevt under den tid
déa foraldrarna inte har varit i dess narhet.

Manga barn har upplevt upprepade forflyttningar
mellan olika sléktingar och kan aven ha utsatts for
overgrepp eller behandlats illa. Barn kan ocksa ha
tvingats forsdria sig sjélva exempelvis genom pros-
titution. Det har ar ofta mycket svart for barnet att
prata om.
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Ny familj

Barn kan ha blivit IAamnade genom att foraldrarna har
avlidit. De kanske har bott lange hos slaktingar eller
grannar, for att sedan flytta till slaktingar som bor har
i Sverige. Var erfarenhet &r att familier som tar emot
ett barn eller en syskongrupp for sléktingadoption
oftast inte kénner till barnets hivstatus. Denna blir
kand forst har i Sverige. Familjerna gor inte alltid ett
aktivt anknytningsarbete, vilket kan medféra anpass-
ningssvarigheter och problem for dessa barn och
familjer. De senaste aren har vi ocksa sett fler adop-
tioner dar familjer tar emot ett kant hivinfekterat barn
som de inte tidigare har ndgon slaktrelation till.

Familjesammansattning

De flesta barn med hiv i Sverige som vi mdter lever
inte i en hel familj med biologiska féréldrar och
syskon. Manga bor med en forélder, i styvfamilj

eller i en adoptivfamilj eller &r familiehemsplacerade.
Méanga barn har forlorat en eller bada foraldrarna och
syskon. Att tala om sorg och saknad blir darfor ett
naturligt inslag i arbetet med barn som har hiv.

Kulturell syn pa sjukdom

Vi i varden maste vara lyhérda och dppna for att
synen pa sjukdom och sjukvard ser olika ut i olika
kulturer. Vi maste ocksé kénna till och forsté att
synen pa hiv skilier sig &t beroende péa hur hivsitua-
tionen i hemlandet ser ut. Var erfarenhet ar att det
ar viktigt att tillsammans med familjen diskutera hiv
utifrdn olika aspekter och fraga hur familien sjalva
tanker kring hiv.
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Nationellt Kunskaps- och
resurscentrum frbamn och unga med hivinfektion

Sedan hosten 2008 har ett kunskaps- och resurs-
centrum kring barn och unga med hivinfektion bérjat
byggas upp vid Karolinska Universitetssjukhuset

i Huddinge. Det finns kurator, sjukskdterska och
lakare att kontakta for stéd, samtal och kunskap.

Vi erbjuder oss att komma till barn- och infektions-
kliniker som handhar barn med hiv och vi ska ses
som en konsult- och utbildningsverksamhet.

Ett exempel pa stdd kan vara att lakare och kurator
aker till en Klinik och tilsammans med den personal
som arbetar med patienterna dar gér igenom prov-
svar, lakemedel, doser etc. samt tittar pa det psyko-
sociala stddet. Att ge férelasningar, utarbeta informa-
tionsmaterial och att inhdmta kunskap om barn och
hiv och hitta goda exempel frén andra héll, &r en del
av det arbete som gors just nu.

Kontakta Verksamhetsansvarig kurator pa telefon
08-585 847 56 eller pa 073-699 42 94,
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