Barn och
ungdomar
med hiv

Riktlinjer fér barnomsorg och skola

Reviderad upplaga 2008
Ett material fran hiv-teamet for barn och ungdomar vid Karolinska Universitetssjukhuset,

Smittskyddslékaren, Skoloverlakaren och Barnhalsovardsoverlakarna i Stockholm
Stockholm januari 2006



Barn och ungdomar med hiv — riktlinjer fér barnomsorg och
skola

Medicinsk bakgrund

Orsak

Hiv &r ett virus som orsakar immunbrist och som i ett avancerat stadium kan leda till AIDS.
Smittvagarna for hiv ar via sexuellt umgéange, via blod eller blodprodukter och fran mor till barn
under graviditet, forlossning och amning. Hiv smittar inte i dagligt umgange i familjen, i skolan,
pa daghem eller vid lek. Hiv smittar inte vid kramar, pussar, vid bl6jbyte eller vid annan kontakt
med urin eller avféring.

Diagnostik

Det vanligaste sattet att pavisa hiv-infektion ar genom ett blodprov for antikroppstest. Om
antikroppar mot hiv pavisas hos barn 6ver 18 manaders alder eller hos vuxna &r diagnosen hiv
saker. Alla barn som fods till hiv-infekterade kvinnor far antikroppar dverforda fran modern under
fosterlivet. Detta betyder inte att de ar smittade men innebdr att antikroppstest inte kan anvéndas
fore 18 manaders alder. For att kunna stalla diagnosen hos sma barn anvands istallet andra tester
pa blodet som direkt kan pavisa virus. Idag (2008) ar risken mindre an 1 % att ett barn, som fods
av en hiv-infekterad kvinna i Sverige, far hiv. Detta under forutséttning att modern &r kant hiv-
infekterad och har foljt de behandlingsprogram som finns.

Det ar viktigt att notera att det kan finnas barn med odiagnostiserad hiv-infektion som forblir
okanda tills symtom gor att foraldrarna soker lakare. Under senare ar har alla nydiagnostiserade
barn varit barn som fétts i annat land &n Sverige, som flyttat hit och bott hér i landet langre eller
kortare tid.

Sjukdomsforlopp

Sjukdomsforloppet hos barn med hiv ar individuellt och varierar mycket. En del barn far tidigt
symtom och snabb forsémring av immunforsvaret medan andra &r symptomfria &nda upp i vuxen
alder, dven utan behandling. Med behandling kan barn med tidiga symtom pa immunbrist
(upprepade svara infektioner, dalig tillvéxt etc) bli av med dessa och aterfa ett valfungerande
immunforsvar.

Behandling

Det finns manga lakemedel riktade mot hiv. Inget lakemedel botar hiv-infektionen. Lakemedlen
sanker virusmangden i blodet, forbattrar immunforsvaret och tar darmed bort symtomen pa hiv-
infektion. Darmed forlanger de livet och okar livskvaliteten hos individen. En valfungerande
behandling leder till oméatbara nivaer av virus i blodet. Behandlingen bestar oftast av en
kombination av tre olika lakemedel som tas en till flera ganger per dygn. Regelbundet
lakemedelsintag utan avbrott ar viktigt och behandlingen maste darfor skétas mycket noggrant,
vilket stiller stora krav pa barnet/ungdomen och vardnadshavaren. Ar man inte noggrann med
lakemedelsintaget okar risken for att virus blir motstandskraftigt (resistent) mot dessa lakemedel
vilket leder till dalig behandlingseffekt.

Det &r viktigt att barnet/ungdomen och dess familj utéver det medicinska omhéandertagandet ocksa
far ett professionellt socialt och psykologiskt omhandertagande. Pa sjukhuset har
barnet/ungdomen och familjen regelbunden kontakt med ldkare, sjukskoterska och kurator.



Allmén inriktning

Barn som ar hiv-infekterade far inte sarbehandlas

Varje kommun har ansvar for att erbjuda alla barn Iamplig barnomsorg efter behov. En kommun
kan aldrig franhanda sig det ansvaret med aberopande av barnets hiv-infektion. Normalisering ar
alltid ledstjarnan i arbetet kring barn med hiv-infektion. Det inneb&r att man i all planering av
insatser skall undvika att sarbehandla barnet mer an i de fa fall som ar medicinskt motiverade.

Hiv-infekterade barn i behov av sarskilt stod

Hiv-infekterade barn kan ofta vara drabbade pa mer an ett satt. Forutom barnet sjéalvt kan det
finnas ytterligare en eller flera i familjen som ocksa har hiv-infektion, eller barnet kan ha mist en
eller bada foraldrarna. Detta kan innebéra att barnet/familjen har behov av stod fran kurator eller
psykolog. Darmed tillhor hiv-infekterade barn gruppen barn som enligt lagstiftningen ar i behov
av sarskilt stod.

Foraldrar eller andra har ingen skyldighet att informera myndigheter om att barnet ar hiv-
infekterat

Familjer med ett barn som &r hiv-infekterat kan ha behov av extra stdd och resurser, och
vanligtvis ar familjen motiverad for en sadan kontakt och att socialtjansten da informeras om
barnets hiv-infektion. Sjukvardspersonal har dock ingen laglig ratt och foraldrarna ingen
skyldighet att informera socialtjansten och andra om barnets hélsotillstand. For foraldrar till barn
och ungdomar med hiv innebar information om barnets sjukdom ofta att forélderns egen sjukdom
rojs och detta kan upplevas av foréldern som integritetskrénkande.

Inom barnomsorg informeras direkt berérd personal

Gemensamt for verksamheter for barn i forskolealdern &r att direkt berord personal bor informeras
i samrad med foraldrarna. Skalet till att personal informeras ar att man vill skapa bésta mojliga
omsorg for barnet. Vid varje enhet som ska ta hand om ett barn &r det av personalvardande skél att
rekommendera att minst tva vuxna far informationen.

Hygienrutiner skall anpassas till att blodsmitta kan finnas

For att hiv-infekterat blod skall smitta kravs att blodet kommer in i blodbanan via t.ex. ett
nalstick. Andra blodburna virus, som t.ex. hepatit B, smittar betydligt lattare och vid lagre dos dn
hiv. Da smitta fran okand barare alltid utgor den storsta risken ar det nédvandigt att gallande
hygienregler ar vélkanda och foljs av all personal. Allt blod skall saledes tas omhand med
anvandande av skyddshandskar och desinfektionsmedel. Verksamhetschefen ar ansvarig for att
personalen har tillracklig kunskap och att den uppdateras regelbundet.

Familjer till hiv-infekterade barn far smittskyddsforeskrifter

Alla kanda hiv-infekterade barn i Stockholmsomradet star under lakarkontroll pa Karolinska
Universitetssjukhuset, Huddinge och foréaldrarna far genom den behandlande lakaren
smittskyddsforeskrifter. Vardnadshavaren ar skyldig att folja forhallningsreglerna och, beroende
av barnets alder, ocksa se till att barnet forstar smittskyddsforeskrifternas innebord. Vid osakerhet
infor stallningstagande till placering av barn i barnomsorg, skola, familjedaghem eller
behandlingsinstitution bér samrad med smittskyddslakaren ske. Vid samrad rojs inte barnet
identitet.



Ungdomar med hiv far kontinuerligt aldersadekvat information

Pa sjukhusbesoken far forskolebarnen lara sig att det finns nagot, ett virus, i deras blod som kan
vara farligt for andra. Vid 8 — 10 ars alder ges full information om diagnosen och saledes vet
barnen att de har ett virus som heter hiv. Det ar viktigt att skolskoterskan vet vad barnet
informerats om sa att hon kan ge barnet stod i skolan. Vid 10 — 16 ars alder ges information kring
sjukdomen och smittvagar bade vid sjukhusbeséken och under sérskilda former, t.ex. vid den
”hiv-skola” som arrangeras under en forlangd helg och som erbjuds alla barn med hiv i Sverige.
Da ges aven i aldersanpassad form mer ingaende kunskaper i sex och samlevnad och om
smittskyddslagen. Unga vuxna med hiv-infektion mellan 17 — 26 ar erbjuds en helgkonferens per
ar med ett digert utbildningsprogram och med majlighet att diskutera sin livssituation med andra
hiv-infekterade ungdomar. Annan gruppverksamhet erbjuds ocksa.

Barn i forskola och skola

Barn som ar hiv-infekterade har ratt till kommunal barnomsorg

Barnomsorg dr en rattighet for barn. De hiv-infekterade barnen ska betraktas som barn med behov
av sarskilt stod. De yngsta barnen (cirka 0-3 ar) har mindre behov av att tillh6ra en grupp an de
aldre (3-6 ar). Yngre barn &r generellt mer infektionskansliga och av den anledningen kan en
mindre barngrupp vara att foredra. Féraldrarnas énskemal, kommunens utbud samt den
medicinska beddmningen som gors av behandlande barnlédkare avgor vilken barnomsorgsform
som ar lampligast.

Information till grundskola och skolhalsovard

Infor skolstart bor rektor informeras om att ett det finns ett hiv-infekterat barn inskrivet i skolan
men utan att barnets identitet rojs. Skollakaren och skolskdterskan, daremot, far i samrad med
foraldrarna detaljerad information om barnet och dess halsotillstand. | Stockholms stad skoter
skoloverldkaren informationen till berdrda skolor efter information fran behandlande lakare. Vid
stadiedvergangar eller andra skolbyten ger éverlamnande skolskoterska i samrad med foraldrarna
och med hjélp av personal fran sjukhuset information till skolskéterskan i den nya skolan. Denna
information kan dven ges av skoldverlakaren.

Barn pa barnavardscentral

Hiv-infekterade barn och deras foraldrar skall komma i dtnjutande av samma forebyggande
halsovard som alla andra familjer, dvs medicinsk uppfoljning, utvecklingsbedémning,
foraldragrupper, och andra hélsoframjande aktiviteter. Sjukskoterskan i hiv-teamet informerar
BVC-sjukskoterskan och -lakaren och ger information angaende vaccinationer.

Personalstod

Personal ska ha tillgang till personligt stod, handledning och utbildning

| arbetet med hiv-infekterade barn och ungdomar &r personalkontinuiteten sarskilt viktig med
tanke pa de psykologiska processer som alla blir del av. Férutom vinsterna for de enskilda
familjerna ger samarbetet ocksa majligheter till kollegialt och personligt stod for personalen.
Sarskilt viktig ar informationen och stodet fran hiv-teamet pa Karolinska Universitetssjukhuset i
samband med barnets placering i barnomsorg och skola.



Personalen kan ha fortsatt behov av handledning for att prata om de kéanslor och fragor som dyker
upp i kontakt med barnet. Arbetsgivaren har ansvar for att personalen far tillrackligt stod.
Forutom den allmanna kunskap som all personal inom hélso- och sjukvard liksom socialtjanst och
skola ska ha, bor sarskild utbildning erbjudas den personal som far direkt ansvar for ett hiv-
infekterat barn. Berorda skolskoterskor i Stockholmsomradet inbjuds till regelbundna
natverkstréffar. Det dr arbetsgivarens skyldighet att se till att all personal har kunskap om och
fungerande rutiner for att férebygga blodsmitta.



