
























































































































































med sitt projekt “utan papper.nu”.3 I den man familjerna behdver hjdlp med praktiska
problem, till exempel med mat for dagen, kldder till barnen, vinterkldder och sadant
kan kyrkans olika férsamlingar hjélpa till: till exempel Katolska Kyrkan, Sociala
Missionen och Svenska kyrkan.

Vardpolicy for gomda barn

Nir det géller gobmda flyktingbarn har vi péd de flesta barnklinikerna som policy
att ge alla barn ritt till sjukvérd, oavsett vad deras fordldrar har {or status i fraga
om asyl eller uppehéllstillstind. Svenska Barnlidkareforeningen star véldigt starkt
bakom det kravet. Men det ricker inte. Av erfarenhet vet vi att de hér familjerna
ar radda for att komma till oss dnda. De ser ett sjukhus fullt av mojliga “tjallare”.
Tjallarna kommer att ringa till Migrationsverket eller polisen och tala om att
familjen finns dir. Darfor dr det viktigt da familjerna soker hjélp att vi tar emot
dem pA ritt sdtt och fir dem att kéinna sig hemma. Dessa familjer dr véldigt kéns-
liga for subtila signaler. Det ér inte ovanligt om gémda familjer fér ett ovédnligt
bemdtande i receptionen att de vinder och gar dirifran, &ven om barnen ar mycket
sjuka.

Det méste finnas en tydligt formulerad policy pé kliniken som ledningen
helhjértat stéller sig bakom, till exempel genom ett PM. Alla pa mottagningen
maste kdnna till att praxis dr att ta emot dessa manniskor, aven om de inte har
nagot asylkort eller saknar personnummer. Inte minst viktigt dr det att persona-
len i receptionen dr inforstddd med det hela. Tyvérr har ett antal incidenter inom
sjukvérden intréffat 1 Sverige ddr personal har ringt polisen och de har kommit
for att hamta familjen. Sédant sprids snabbt inom flyktingnitverk och leder till att
man inte vagar soka vard. Sekretesslagen giller alla patienter, d&ven de som sak-
nar uppehéllstillstdnd i Sverige, vilket innebdr att sjukvardspersonalen i dessa fall
troligen brot mot svensk lag. Men det lugnar inte de gdmda flyktingar som hort
beréttas om dessa incidenter. Darfor dr det ibland nddvéndigt att infor den gomde
flyktingpatienten understryka det som kan tyckas sjilvklart, att man avser att folja
gillande sekretesslagstiftning dven i deras fall. I klinikens policy bor ocksé ingé
instruktioner om hur man ska hantera situationer nér polis eller Migrationsverk
kontaktar kliniken for att efterhora om en gémd flykting.

Just nu pagar en diskussion om vard till papperslosa” flyktingar. Under det
senaste aret har vardfacken, bdde Likarforbundet och Vardforbundet, stéllt sig
bakom kravet pa att ’papperslosa” ska fa utokade rittigheter till vard. Det kinns
vildigt bra att vi har fatt fribrytare, som Sahlgrenska sjukhuset i Géteborg, som
sdger att de ger vard till bdde barn och vuxna, dven om sjukhuset inte far betalt.

3 Om papperslosa barns situation kan man ldsa i rapporten Barn utan papper — Jag vill bara landa! (Stock-
holm, Radda Barnen 2008).
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Vidare har Region Skéne infort regler som ger “papperslosa” ritt till bade sluten
och Oppen vard, och det har kommit signaler dven fran ledningen i Stockholms
lans landsting om att man vill hitta 16sningar inom géllande regelverk for att ge
gomda flyktingar utdkade réttigheter till vard, inklusive modrahélsovérd.

Avslutande ord

Avslutningsvis vill jag siga att ndr man pratar om flyktingar blir det alltfor 14tt
att se allt 1 svart. Minga flyktingar mar forstds mycket daligt. Samtidigt blir det
sa stimulerande och positivt att arbeta med det hér da jag ofta — mycket oftare

dn annars 1 varden — far chansen att tréffa vildigt speciella médnniskor. De dr ofta
starka personligheter, starka méinniskor med stora férmagor, men de befinner sig
1 en fruktansvért svar situation. Det innebér ocksé att det dr tacksamt att hjélpa
de hiar minniskorna. De har stora resurser att hjilpa sig sjdlva om de bara far lite
hjilp. Saker kan hdnda véldigt fort. De kanske mér enormt daligt, men sé far de
bostad och uppehallstillstdnd. Plotsligt fungerar allt och vérlden bara lyser. Att {4
vara med om de hér férindringarna som vardpersonal dr mycket inspirerande.
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HIV OCH BARNS
RATTIGHETER

ASA CRONBERG

Asa Cronberg dr jurist och verksam vid organisationen Hiv-Sverige. Hon arbetar med
rddgivning och hjélper nyanldnda familier med hiv.

Hiv-Sverige dr en intresseorganisation for hivpositiva och deras nirstdende. Orga-
nisationen méter hela tiden manga olika fragor och manga olika ménniskor. Har
finns tid och utrymme for alla mianniskor som vinder sig till oss, oavsett vad det
handlar om: juridiska fragor, rattighetsfragor eller psykosociala fragor. Hiv-Sverige
forsoker dven hjdlpa till genom att hinvisa till andra organisationer, till exempel
Noaks Ark eller andra ideella organisationer.

Det ska hir handla om barns réttigheter, om barns behov och om hur hivpositi-
va barn blir behandlade i varden. Barn kan ju inte ta tillvara sina rittigheter sjdlva,
utan det maste vi vuxna som moter barnen gora. Det dr vi som maéste ldra oss vilka
rattigheter de hir barnen har, och de har en hel del sddana.

Internationella konventioner

Inledningsvis ndgot om det dvergripande systemet av méinskliga rittigheter som
finns nér det giller rétten till hédlsa. Det finns tva system for ménskliga rittigheter:
ett internationellt och ett europeiskt.

P& den internationella nivan finns den universella deklarationen om ménskliga
rattigheter, som kom 1948. Den slar fast att alla manniskor har ett lika vérde.
Den ir inte bindande, men den rdknas som sedvaneritt, sd den dr viagledande.
Deklarationen &r ett basdokument med 30 artiklar som innehéller civila, politiska
och sociala rittigheter. Efter dess tillkomst funderade man ldnge inom bland annat
FN pa hur man skulle skriva de hér artiklarna sa att de blev bindande f6r ldnderna.
Man valde att gora internationella konventioner. En sadan dr ESK-konventionen:
konventionen om ekonomiska, kulturella och sociala rittigheter [25].!

1 ESK-konventionen: Internationell konvention om ekonomiska, sociala och kulturella réttigheter bestar av
31 artiklar som antogs i New York 1966. Sverige undertecknade konventionen den 29 september 1967.
Den 26 november 1971 togs beslut om ratifikation. Konventionen trédde i kraft den 3 januari 1976, dven
for Sverige (SO 1971:41, proposition 1971:125).
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I artikel 12 stér det om ritten till hélsa att konventionsstaterna erkdnner rétten for
var och en att tnjuta bista mojliga fysiska och psykiska hilsa. Staterna étar sig att
bekdmpa sjukdomar och skapa forutsittningar som tillerkdnner alla lakarvard.

Detta har Sverige skrivit under, och det dr bindande. Sverige har atagit sig att
hela tiden arbeta i riktning mot att alla som befinner sig i landet ska fa tillgang till
likvirdig sjukvérd, darfor att det finns ett diskrimineringsforbud i den hir konven-
tionen. Alla ska behandlas lika. Konventionen géller speciellt for de mest utsatta
grupperna i landet, sérskilt d& for de allra mest utsatta — det vill sdga papperslosa,
gomda flyktingar och deras barn.

Vidare finns naturligtvis FN:s barnkonvention [3]. Dér star det att vid alla
atgdrder som géller barn ska barnets bdsta komma i frimsta rummet. Barnet har
rétt till bista mojliga, uppnaeliga hilsa samt till sjukvéard och rehabilitering. Barn-
konventionen hédnvisar da till ESK-konventionen, som Sverige har ratificerat.

Regeringen har 2008 lagt fram ett forslag om lagstiftning om vard till asylso-
kande. Forslaget innebir att de méanniskor som fatt ett avslagsbeslut pa sin asylan-
sOkan inte langre har ritt till vard — bara till akutvard till fullt pris. Det betyder
2 000 kr for att g4 till en akutmottagning. De barn som aldrig har varit registrera-
de som asylsokande, och det til att understrykas, har inte ritt till ndgon som helst
vérd utdver akutvard till fullt pris. Detta ér ett stort hinder for att de hir barnen
ska fa tillgang till vard. Hiv-Sverige menar att lagstiftningen ar diskriminerande
och ett brott mot ESK-konventionen.

Vad som kan goras for att hjilpa flyktingfamiljer

Pa Noaks Ark runt om i landet och pa Hiv-Sverige triaffar vi familjer som har det
vildigt svart. [ mitt arbete triffar jag minga gomda flyktingar. Da géller det att
ha barnperspektivet for 6gonen och alltid fraga flyktingarna om de har barn, hur
barnen mér och vad vi kan hjélpa till med.

Efter att ha mott manga flyktingfordldrar bestimde jag mig for att bygga upp
ett ndtverk av kontakter med kuratorer och mina kolleger i ideella organisatio-
ner, for att vi direkt skulle kunna hidnvisa varandra till den som &r nirmast lokalt.
For de hér familjerna behover hjélp, fran bade socialtjdnsten och psykiatrin, fran
ideella organisationer och kyrkan lokalt. Dar maste vi utnyttja varandra ver hela
landet, bygga nétverk och samarbeta.

Négot jag kan gora i sddana hir drenden &r att hjilpa till i kontakter med
advokater for att lyfta fram barnens skil. Barnen har ndmligen egna asylskal. Det
ar till exempel ett starkt skil om man har fordldrar som ar hivpositiva och kan-
ske kommer att d6 om de ater skickas till landet de kommer fran. Da maste man
undersoka vad barnen har for nitverk i hemlandet. Ar det rimligt att tro att barnen
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kommer att bli mottagna av sitt natverk dar? Hur planerar fordldrarna for vem
som ska ta hand om barnet om de dor?

En annan sak som vi pé de ideella organisationerna gor dr att skriva parallell-
rapportering. Sverige ska rapportera till ESK-kommittén om vi skéter det hiar med
tillgang till vard for alla enligt ESK-konventionen. D4 har de ideella organisatio-
nerna mdjlighet att skriva en parallellrapportering vid sidan om regeringens, dar
vi talar om hur vi tycker att detta skots hér 1 landet.

"’ For en tid sedan hade jag kontakt med en kvinna som bor i en smastad gan-
ska ndra Stockholm. Hon berittade att hon har en pojke som dr 9-10 ar, och
far vard pa infektionskliniken tillsammans med mamman. De har samma ldkare.
Hon ville vildigt garna att hennes pojke skulle fa vard pa barnklinik, for hon
tyckte dels att hon inte kunnat prata med sin pojke alls om vilken sjukdom han
hade, dels att nagon skulle prata med honom om hiv eftersom han snart blir
tonaring. Pojken visste inte alls varfor han behandlades, varfor de tog en massa
prover och stack honom. Han behéver mycket psykosocialt stéd, och hon ville
att det skulle vara fristaende fran henne, men barnkliniken pa sjukhuset ville
inte ta emot pojken. De tyckte att det innebar smittrisk. De tyckte inte heller
att de hade kompetens nir det giller hiv.”’

Asa Cronberg

Svensk lagstiftning som giller vard av hivpositiva barn

Foljande lagstiftning &r applicerbar pa hivpositiva barns situation:

» Malet f6r hilso- och sjukvérden dr en god hélsa och en vard pa lika villkor
for hela befolkningen. Varden skall ges med respekt for alla ménniskors lika
vérde och for den enskilda manniskans vérdighet. Den som har det storsta
behovet av hilso- och sjukvard skall ges foretrdde till varden,

1 kap. 2 § hélso- och sjukvérdslagen (1982:763).

» Nair atgdrder ror barn skall det sédrskilt beaktas vad hdnsynen till barnets bésta
kréaver, 1 kap. 4 § smittskyddslagen (2004:168).

» Smittskyddsatgérder skall bygga pa vetenskap och beprdvad erfarenhet,

1 kap. 4 § smittskyddslagen (2004:168).

* Insatser inom smittskyddet skall vara av god kvalitet. Den som dr verksam
inom smittskyddet skall ha kompetens och erfarenhet som ar ldmplig for upp-
giften, 1 kap. 5 § smittskyddslagen (2004:168).
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* Den som ir i behov av psykosocialt stod for att kunna hantera sin sjukdom
eller fOr att dndra sin livsforing skall erbjudas detta. Sadant stdd kan ges av den
behandlande lidkaren eller av annan hilso- och sjukvérdspersonal med sérskild
kompetens for uppgiften, 4 kap. 1 § smittskyddslagen (2004:168).

Av lagtexterna ovan framgér att alla som jobbar med hivpositiva barn antingen
maste skaffa sig specialkompetens for det, eller 1dta dem som har specialkom-
petens varda barnen. I denna kompetens ingar kunskaper om barns behov och

om hur vi jobbar utifran ett barnperspektiv. Som Christina Ralsgird poédngterar i
tidigare avsnitt behover till exempel tondringar som ska debutera sexuellt en sér-
skild kompetens (se sida 35). Att den som behdver psykosocialt stod for att kunna
hantera sin sjukdom ”’skall erbjudas det” betyder mdste, enligt smittskyddslagen.
Det dr inte upp till varje infektionsklinik att vdlja om man ger stdd eller inte, utan
det dr ett maste och en rittighet for alla ménniskor som lever med hiv.

Hittills har vi inte mycket skydd mot diskriminering av funktionshindrade i var-
den. Lagen forbjuder diskriminering och negativ sdrbehandling av funktionshin-
drade till exempel inom arbetslivet och skolan, men denna lag har hittills inte gillt
varden. Under sommaren 2008 har dock en helt ny samlad diskrimineringslagstift-
ning antagits, dir dven sjukvard och socialtjinst ticks in. Lagstiftningen tréder 1
kraft 1 januari 2009. D4 kommer det ocksa att finnas en samlad diskriminerings-
myndighet 1 stéllet for flera. Ett drende som det 1 exemplet med barnkliniken
som végrar ett barn vird kan man mycket vil anméla till Hilso- och sjukvardens
ansvarsndmnd (HSAN) for granskning.

Avslutande ord

Jag vill uppmana alla vuxna som méter barn att samverka. Er som arbetar med
barn och hiv vill jag uppmana att anvénda oss pa de ideella organisationerna. Det
gar mycket bra att ringa Hiv-Sverige for att diskutera saker. Vi ger till exempel
kuratorer handledning i olika drenden. Aven nirstdende som har funderingar kan
vénda sig till oss. De som jobbar pa Noaks Ark runt om i landet finns ocksé och ar
mycket duktiga. Jag hdnvisar mycket till dem, och vi jobbar ihop pa alla sétt och
vis. Det finns en hel del resurser for hivpatienter som inte riktigt utnyttjas i dag.
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NATIONELLT KUNSKAPS-
OCH RESURSCENTRUM

LARS NAVER OCH CHRISTINA RALSGARD

Nationellt kunskaps- och resurscentrum for barn och ungdomar med hiv ar egent-
ligen en verksamhet vi tillhandahallit Iinge. Christina Ralsgard hiller sedan
manga 4r 1 nationella utbildningar, som Hivskolan och konferensen for unga
vuxna med hivinfektion. Utover det har vi inom teamet for barn och unga med
hiv vid Barndivisionen pa Karolinska Universitetssjukhuset Huddinge samarbetat
med ménga béade barn- och infektionskliniker runt om i landet och stillt upp med
savil rad och stod som utbildningar. Nu har Socialstyrelsen gett stod for att vi ska
utveckla verksamheten.

Kompetensstod, studiebesok,
utbildningsmaterial, information

Nationellt kunskaps- och resurscentrum for barn och ungdomar med hiv erbjuder
bade medicinskt och socialt kompetensstod. Vi har mojlighet att 8ka ut till kliniker
for att till exempel utbilda vardpersonal, men vi tar 4ven emot studiebesok. Vidare
har vi utarbetat vardprogram och kan hjilpa till att utarbeta sidana for andra om
detta efterfragas. Vi kommer ocksé att bygga ut var kompetens kring utbildnings-
material. Mycket av det material som finns 1 dag dr namligen anglosaxiskt, och
utgar fran de engelska eller amerikanska samhéllena. Materialet stimmer darfor
inte overens med svenska forhdllanden, da vi har ett annat sitt att se pa hiv 1 och
med att vi har en smittskyddslag.

De nationella hivskolorna och konferensen for unga vuxna ska ligga under det
hér paraplyet. Under arens lopp har vi sokt pengar varje ar for de olika projekten,
men forhoppningsvis dr de snart fasta verksamheter. Tanken ér att Hivskolan ska
utgora ett komplement till den 6vriga varden. Har man varit pd Hivskolan ska man
alltsa foljas upp av den personal som finns pa hemorten. De flesta av barnen som
lever med hiv dr 1 skoldldern. Médnga ar mellan 9 och 12 4r, och de har ett stort
utbildningsbehov kring sin sjukdom.
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Nationella hivskolan

Hivskolan som projekt har funnits i 10 ar, och fram tills nu har vi erbjudit under-
visningen vid ett tillfédlle per ar. Deltagarna har varit mellan 10 och 16 ar eftersom
antalet barn med hiv har varit lagt. Nér skolan startade hade vi 40 barn i landet,
och nu lever fler &n 100 barn med hiv. Det betyder att vi inte kan ta emot alla barn
varje gang Hivskolan ordnas.

Forra aret var 18 barn anmaélda, men vi var glada att det ”bara” kom 14. Det var
anda lite for manga for att gruppen skulle fungera bra. Vi vill ndmligen kunna se
varje individ som kommer. Dérfor har vi beslutat att erbjuda Hivskolan vid tva till-
féllen per ar for 10—13-4ringarna, eftersom den aldersgruppen ér sarskilt viktig att
nd. Kan barnet inte vara med pa Hivskolan i februari, sé kan det kanske vara med
1 september samma 4r, s att det inte drojer ett helt r till ndsta gdng. Det hinner
nidmligen hinda mycket pa vigen i den unga individens liv i den dldern.

Hivskolan dr externt finansierad av Socialstyrelsen, nu via Stockholms léns lands-
ting. Hittills har vi dérfor kunnat erbjuda Hivskolan gratis for deltagarna. Hemlands-
tinget ska std for resa och eventuell tolkkostnad. Man kan da vénda sig till sin
smittskyddsldkare. Tolkar dr dyra, men det dr en billig insats 1 jimforelse med vad
en tonaring kan stélla till med om han eller hon smittar nagon.

Hivskolan genomf6rs i internatform. Barnen kommer till Stockholm pa en torsdag
och aker hem pa lordag eftermiddag. Det &r ofta forsta gangen de hir barnen sover
borta. Innan de skickas i vig kan darfor vi fran Hivskolan komma ut till er i varden
och trdffa barnen. Det dr en trygghet for barnet och dess foréldrar att fa triffa oss i
forvig, och pa sé sitt 6kar chansen att de faktiskt kommer.

Vi har genomfort Hivskolan vid 10 tillfdllen och kdnner att vi hittat var arbets-
form. Till att borja med jobbar vi med att trygga gruppen — barnen kan inte prata om
saker som dr svdra om de inte kdnner en trygghet i gruppen. Darfor startar vi alltid
med trygghetsskapande lekar. Det dr svérare att leka for en 13-arig pojke, sa darfor
4r det littare och béttre att barnen kommer nir de r yngre. Aven om 13-aringar
tycker att det dr jobbigt, far vi i gdng dem ocksa. Att leka in kunskap &r ett mycket
bra sitt att lara sig om sin sjukdom.

”’ Det kinns bra, for man tinker att man kan prata med dem om hiv, man
tanker att det ar inte bara jag som har hiv. Det kanns lyckligt fér mig, och det
kinns inte ensamt lingre.”’

Barn pa Hivskolan
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Pa Hivskolan jobbar vi mycket med att barnen ska veta vad som hénder i kroppen.
Barn med kronisk sjukdom, oavsett vilken, oroar sig namligen mycket for vad som
hénder. Vi vill att de ska forsta att nér kroppen foridndras i tondren, sa handlar det
inte om att hivsjukdomen haller pa att utvecklas. Fotter och brost vixer, rosten dnd-
ras, man svettas mer — men det dr ingenting som har med hivinfektionen att gora.
Det dr viktigt att sitta ord pé detta.

Vi pratar ocksd mycket om sorg. Att fa beskedet att man har en kronisk, smitt-
sam sjukdom &r en sorg i sig, men de hir barnen har manga ginger varit med om
andra sorger. Ibland berittar barnen pa Hivskolan for varandra i gruppen om de
forluster de varit med om, exempelvis att en eller bada fordldrarna ar déda. En
del barn har efterat hemma vagat ta upp frdgor med sina foréldrar eller vardnads-
havare som handlat om dessa forluster.

’7 Att inte tinka pa hiv eller medicinerna i hemlighet, det var speciellt bra.”’
Barn pa Hivskolan

Vi pratar ocksa om relationer och jobbar med varderingsovningar, avslappning
och massage. Det ar viktigt att barnen far ta pa varandra och att de lar sig att varje
deltagare dr ndgon som det gér att tycka om. Vi pratar kondomkunskap och smitt-
skyddsinformation.

"’ En del tror att barnen 4r arga pa sina forildrar for att de fatt hiv, men jag har
inte mott ett enda barn som ar det. De ar vildigt hdr och nu och kan séga:’Jag
skulle inte ha funnits om inte min mamma fott mig och hon kunde inte ha gjort pa
nagot annat sitt. Vad synd att det inte fanns mediciner for henne.! Daremot tror
manga forildrar att barnen ska bli arga pd dem.”’

Christina Ralsgard

Utbildningskonferens for unga vuxna

Projekt nummer tva som ligger under Nationellt resurscentrum &r en utbildnings-
konferens for unga vuxna med hiv. Detta projekt borjade med att unga uttryckte ett
behov. De undrade vart de skulle vinda sig nir de blivit for gamla for Hivskolan.
Utbildningskonferensen drog i gdng 2003, och vi har utvecklat den sedan dess.
Hosten 2008 erbjuds en fyradagarskonferens.

Vi ser att de hdr ungdomarna mar vildigt bra av att triffas. Vi har vederhéftig
information fran lakare, smittskyddslikare och terapeuter; och vi har personer fran
RFSU som pratar om kvinnlig och manlig sexualitet. Vi leker &ven med ungdo-
marna i den hdr gruppen, eftersom det ar precis lika viktigt for dem att kénna sig
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trygga som for de yngre. Det dr ocksa viktigt att vi &r 1 en trevlig mil;j6, far god
mat och kan gora roliga saker.

Efter en sddan hir konferens bygger ungdomarna nétverk med andra ungdomar.
De héller ofta kontakten. Att ha ett eget ndtverk minskar utsattheten fér ungdomar-
na. S4 dr det dven pa Hivskolan for de yngre. De chattar pé nétet och de skickar
sms. De lite dldre ungdomarna tréffas mer och dker hem till varandra. Ménga av
dem har inte familj och slidkt, men de har nitverket. Darfor vill jag uppmana er
att 1ata era ungdomar fa aka pa utbildningskonferens for unga vuxna. De far sa
mycket aspekter med sig att det sannolikt hjdlper dem att orka med sin skolgang,
att vara kvar i de relationer de har, att skapa nya relationer och att leva smittfritt.

”” En ung kille som akte pa utbildningskonferens i hostas var forst vettskramd
nar han kom och héll pa att vanda, men Gvertalades att stanna. Efterat sade han
att han varit sa radd for att d6, men att de har dagarna gett honom hopp och
livet ater. Det har var en ung man som fatt ett hivbesked i bérjan av maj férra
aret. Han fick da tréffa kurator, men han hade dnnu i oktober inte fatt triffa sin
lakare.”’

Christina Ralsgard

Andra insatser

Vi gor ocksé andra saker pa resurscentret. Ett exempel ar att vi aker till andra kli-
niker och stottar fordldrar, som vi kan informera och motivera nér det visar sig att
de har svart att hantera sitt barns sjukdom. Ménga fordldrar dr ridda och vet inte
tillrackligt mycket om hiv. Vi genomfor dven utbildningar for vardpersonal eller
forskolepersonal vid behov.

Medicinskt stod

Nationellt kompetens- och resurscentrum for barn och ungdomar med hiv erbjuder
dven medicinskt stod, och det har vi gjort relativt linge. Det &r viktigt med bade
pediatrisk kunskap och hivkunskap. Vi har ett bra samarbete med flera barnklini-
ker 1 Sverige dér vi diskuterar och dr bollplank kring patienter. Sa till exempel med
barnkliniken 1 Givle, som borjar bli en stor klinik med cirka 10 hivinfekterade
barn vid det hir laget. Aven kliniken i Norrk&ping har ansvar for virden av manga
barn.
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Pé de flesta orter runt om i landet 6kar antalet barn med hivinfektion. D4 dr det
bra om vi fir mgjlighet att utvidga samarbetet. En del kliniker har till och med valt
att lata patienterna ga hos oss — 1 vissa fall helt och héllet, vilket egentligen inte &r
optimalt. Barnen bor ha en kontakt med barnlidkare pa hemorten.

Pé flera stillen har vi ett samarbete dir patienten gér varannan ging pa hem-
orten och varannan ging hos oss. Da kan vi hjdlpa till med korrigering av léke-
medlen medan man pa hemorten via barnkliniken har kontakt med skolhdlsovard,
sociala myndigheter och annat omhéndertagande om det behovs. Det dr ocksé bra
att barnen kommer till oss ndgon géng och triaffar vara kuratorer som kan motivera
barnen for vara gruppverksamheter. Nu for tiden &r det ovanligt att barn ldaggs in
pa sjukhus, men det har féorekommit att vi tagit emot barn for sluten sjukhusvérd.

Vi tar emot studiebesdk, bdde for att informera om hur vi jobbar och for att ha
diskussioner kring patienter. Det &r ett utmairkt tillfdlle att ta med sig sina patient-
fall till oss och ga igenom med barnlidkare pa Karolinska Universitetssjukhuset
Huddinge. Man kan ocksa fa komma till oss och auskultera pa mottagningen.

Det webbaserade InfCare ér for framtiden ett verktyg for konsultation (se sida
29). Vi hoppas att alla kliniker, bdde barn- och infektionskliniker, som skoter barn
med hiv ska ansluta sig till InfCare och att vi kan anvinda systemet for konsulta-
tion pa ett smidigt sitt. Vi har redan ndgra rudimentira vardprogram: ett psyko-
socialt och ett medicinskt. Férhoppningen ér att vi ska komma vidare 1 det arbetet
och utveckla vardprogrammen. P& begiran skickar vi ut dessa.

Vi har sjdlva behov av att fylla pa var kompetens och samarbetar ddrfor nira
med HIV Centrum pa Karolinska Universitetssjukhuset Solna. HIV Centrum &ar en
paraplyorganisation for alla kliniker som arbetar med hivpatienter. Anders Son-
nerborg dr den som vi konsulterar mest om till exempel likemedelsresistens och
dylikt. Dér har vi inte tillrdcklig kunskap. Anders Sonnerborg kommer ocksa till oss
regelbundet och diskuterar vara patienter. Vidare finns pa Karolinska Huddinge
ett pediatriskt lungmedicinskt centrum som blir allt viktigare nér allt fler dubbel-
infekterade patienter med hiv och tuberkulos kommer.

Till slut finns referensgruppen for antiviral terapi (RAV) dar Lars Navér ér
med. Gruppen utarbetar riktlinjer for antiviral terapi generellt, och i det hir sam-
manhanget for hivterapi. Riktlinjerna kommer att uppdateras hosten 2008, och 1
den generella rekommendationen for hiv finns sedan forra utgdvan en pediatrisk
del som ir tillgdnglig pa Internet. Vi har dven utarbetat riktlinjer kring barn-
omsorg och skola. Informationen ligger pd smittskyddsenhetens i Stockholms
lans landsting webbplats.! Riktlinjerna dr generella, och man kan anvinda dem
och implementera dem pa sin hemort. De ar utarbetade tillsammans med smitt-
skyddsdverldkaren, skolhédlsovardsdverlidkaren och barnhdlsovardsoverldkaren i

1 Dokumentet finns hos smittskyddsenheten i Stockholms ldns landsting pa www.smittskyddsenheten.nu.
Sok efter Barn och ungdomar med HIV — riktlinjer for barnsomsorg och skola.
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Stockholm. I Stockholms lédn &r riktlinjerna vil grundade, men dven flera andra
kliniker i landet har anvint dem. Det &r bra om vi kan hitta en gemensam nationell
plattform att sté pa.
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SAMMANFAT TANDE ORD

VIVECA URWITZ

Viveca Urwitz dr chef for Socialstyrelsens enhet for hivprevention. Enheten har ett nationellt
samordningsuppdrag samt fordelar det statliga hiv/aids-anslaget genom avtal och ansék-
ningsforfarande.

Socialstyrelsen fick 2006 i uppdrag att belysa de hivsmittade barnens situation.
Det star ocksa i den nationella strategin [1] som reglerar vart arbete att man spe-
ciellt ska beakta barnens situation. Vi bestdllde ddrfor olika kartldggningar och
forsokte titta pd vilka kunskaper som fanns. Detta dr bakgrunden till den konfe-
rens om barn och ungdomar som lever med hiv som hélls i maj 2008 och utgor
underlag for denna rapport.

I kartldggningarna framkom att det finns en hel del kunskap. Det stir ocksa
klart att kunskaper och insatser dr for ojamnt fordelade i landet nér det géiller barn
och unga som lever med hiv. Mycket utmirkt jobb utfors, men kvaliteten for barn
nir det giller savél vard som psykosocialt stod behdver bli lika bra i hela landet.
Niér det giller vuxna finns ddremot béttre kunskaper mer jdmnt spridda i landet.

En annan anledning till att konferensen om barn och unga som lever med hiv
genomfordes 1 Stockholm é&r att vi vill dela med oss av den hér insikten och lyfta
fram behovet av 6kade kunskaper och kunskapsutbyte mellan dem som arbetar
mycket med de hér fragorna. Vi har dven lagt ett forslag till regeringen om att
inrdtta ett nationellt kunskaps- och resurscentrum, sa att den kunskap som finns
samlad pa Karolinska Universitetssjukhuset Huddinge gors tillgdnglig for hela
landet. Kunskapen finns ddr helt enkelt for att man sedan ldnge har arbetat med
fragorna, haft vildigt minga patienter och tvingats utveckla nya metoder och sitt
att arbeta med hivsmittade patienter. Dessutom finns kopplingen till FoU-verksam-
het pa ett universitetssjukhus.

Resurscentrum och natverk

Jag har varit med om att inrdtta olika typer av kunskapscentrum i1 mitt liv. Arbetet
genomgar da olika faser. Den forsta fasen innebér att bygga upp och fundera dver
vad som ska goras. Déar visade flera foredragshallare under konferensen att man
redan kommit I&ngt. Det finns redan ganska mycket resurser i form av kunskaper,
dokument, hivskolor med mera.

Med ett nationellt resurscentrum finns mojlighet att sprida kunskaperna pa ett
mer systematiskt satt och ge andra mojligheter att ta del av dem. Det andra steget
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ar att skapa ett stabilt nidtverk. Konferensen visar att det inte bara dr de hivsmittade
barnen och ungdomarna som behdver ett natverk, utan dven i allra hogsta grad alla
som arbetar med de hér frdgorna — och de ir trots allt inte s manga. Det bor gé

att skapa och uppritthdlla ett nitverk for kunskapsutbyte och professionellt stod
mellan aktorerna. Vart land dr inte sa stort, och de barn det handlar om &r inte sa
manga, dven om de tyvérr blir allt fler.

Som jimforelse kan nimnas att i Indien tar det vanligen 7 ar for ett nationellt
beslut eller en ny kunskap att né till vardcentralen i byn. Men Sverige dr inte
Indien. Véart land ér litet. Det finns inte s& manga infektionskliniker och barnkli-
niker 1 landet att man inte kan hélla ihop ett natverk kring de hér frdgorna, likavil
som man héller ihop i nitverk nir det géller andra frigor. Det medicinska samhl-
let har en véldigt bra tradition av att arbeta 1 ndtverk. Férhoppningsvis har konfe-
rensen inneburit en start ocksa for 6kat ndtverkande och kunskapsdelande nér det
géller barn och hiv. Det finns manga runt om i landet som har stora kunskaper och
som jobbar bra.

Det tredje steget &r att vidmakthalla och utveckla sitt ndtverk och skapa ett
oppet klimat som gor att man kan ta tillvara allas resurser pé bésta sitt. Vi pa
Socialstyrelsen hoppas i alla fall att nésta steg blir utvecklade nitverk for att stirka
bade varden och det psykosociala stodet till de hivsmittade barnen och deras
familjer — framfor allt ocksé for de enskilda barn som kommer utan ett socialt nét-
verk. Det dr ocksa nadgot som framkom under konferensen: behovet av psykosocial
kompetens och psykosocialt arbete framfor allt nédr det géller barnen.

Obalans mellan behandling, vard och stod

I arbetet med hiv, bdde nar giller det forebyggande arbetet och det psykosociala,
finns en tydlig obalans mellan behandling, vard och st6d. Den medicinska tekni-
ken har redan fran borjan haft en tradition av att utvecklas mer systematiskt, vilket
bland annat har gett enorma framgéangar i form av behandling. Folk har stéllt sig
upp, tagit sin sdng och gétt.

Nir det géller det psykosociala arbetet har det inte alls funnits samma system
eller forskningstradition av att systematisera kunskap. Det saknas 1 hog grad kun-
skap om vad som &r bra psykosocialt arbete, vilka det 4r som ska utfora det och
hur det ska goras, jamfort med pd den medicinska sidan. Nér vi tittar runt och for-
soker f6lja upp och gora kunskapssammanstdllningar ser vi alltmer att detta dr en
stor felande link 1 allt arbete med hiv: bristen pé systematiserad kunskap kring de
psykosociala fragorna. Systematiseringen behover alltsa 6ka. Dér dr forhoppningen
att ett nationellt resurscentrum ska bidra till att 6ka kompetensen pa omradet sa att
vi alla blir béttre: de olika yrkesgrupper och team som arbetar med hivfragan, ideella
organisationer och andra.
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FOR DEN SOM VILL

SOKA VIDARE

Killor till information utifran olika perspektiv pa hiv och/eller barn:

Kdllor pé Internet

Socialstyrelsen

Smittskyddsinstitutet

Statens folkhilsoinstitut

Referensgruppen for antiviral terapi (RAV)
InfCare

Hiv-Sverige

Stiftelsen Noaks Ark

Riksforbundet for homosexuellas, bisexuellas
och transpersoners réttigheter (RFSL)

Riksforbundet for sexuell upplysning (RFSU)
Réadda Barnen
Barnombudsmannen

European Centre for Disease Prevention
and Control (ECDC)

Centers for Disease Control and
Prevention (CDC)

Tryckta kallor

Moberg L. Hiv och aids. Alhambra forlag; 2000.

www.socialstyrelsen.se
www.smittskyddsinstitutet.se

www.fhi.se
WWWw.rav.nu
www.infcare.se
www.hiv-sverige.se

www.noaksark.org

www.rfsl.se
www.rfsu.se
www.rb.se
www.bo.se

www.ecdc.eu.int

www.cdc.gov

Kullberg J. Kris och utveckling. Stockholm, Natur & Kultur; 2006.
Barn utan papper — Jag vill bara landa! Stockholm, Rddda Barnen; 2008.
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