Motion till riksdagen
1989/90:S0510

av Goran Allmér (m)
Transfusionssmittade HIV/aids-patienter

1. Inledning

Sjukdomen aids, fororsakad av HIV-virus, har blivit vdr tids gissel. Den har
redan fatt en varldsomfattande spridning, och man har dnnu inte funnit né-
gon bot mot den. Vi vet i dag hur sjukdomen sprids, och dtgarder har vidta-
gits for att upplysa om spridningsvéagar och spridningsrisker. De stora risk-
grupperna dr ocksd kianda. De aterfinns framst bland sprutnarkomaner och
manniskor med avvikande sexualbeteende.

Man fér latt uppfattningen, nar man foljer massmediernas rapportering
om HIV och aids. att det endast ar dessa grupper, som behover hjalp och
stod fran samhallet och enskilda. Inte minst spektakulara aids-galor och in-
tervjuer i TV forstarker detta intryck.

Det finns dock en grupp, som heit oforskyllt och trots ett normalt levnads-
satt, drabbats av HIV-smitta. De har erhdllit blodtransfusioner pa sjukhus
av olika anledningar, t.ex. vid forlossningar, trafikolyckor och operationer.
Blodet de fick var givet av HIV-smittade blodgivare. 1986 fick de som kun-
natsparas besked om att de blivit HIV-smittade vid ett vardtillfalle for atskil-
liga ar sedan. De upplever att hela deras varld slagits i spillror, inte bara for
dem sjalva utan ocksé for de anhoriga.

2. Négra fakta kring de transfusionssmittade

Enstaka fall av transfusionssmitta skedde under 1980 och 1981. Det stora
flertalet ar emellertid koncentrerade till &ren 1982—september 1985. En in-
vandrare ar infekterad i sitt hemland efter 1985.

For ett &r sedan fanns i Sverige 86 personer anmalda som HIV-smittade,
dar blodtransfusion beddmts som den mest sannolika smittvagen. For 82 av
dessa ar transfusionsdatum kant. Vid samma tidpunkt hade 21 inom denna
kategori fatt en aids-diagnos. Ytterligare 4 manniskor har partnersmittats i
aktenskap eller dktenskapsliknande forhéllanden med transfusionssmittade
vid en tidpunkt. da risken for smitta inte blivit kiand.

Det finns ocksé ett drygt hundratal HIV-smittade blodarsjuka. som blivit
smittade genom blodpreparat. Aven inom denna grupp finns yttertigare 4
personer som partnersmittats.

Annu vet man inte hur manga oupptackta transfusionssmittade det finns i
Sverige. Ett morkertal pa ca 100 har dock angivits som sannolikt.



Av de ca Y0 transfusionssmittade dr 17 under 35 ar. Tva ir fortfarande
barn. Detir ungefir lika manga kvinnor som mién i den tranfusionssmittade
gruppen. Hitintills har ett trettotal avhdit i aids.

3. Nagra fakta kring HIV-smitta och aids

Medicinsk expertis anser att man bor beriikna “inkubationstiden™ fran HIV-
smitta tll utbildad wids till ca 12 ar.

Nar det giller tiden fran utbildad aids till dodstillfillet anser man att det
dar omojhigt att med nagon sikerhet stilla en prognos. Nya likemedel kan i
framtiden komma att drastiskt forlinga overlevnaden. Den utveckling man
sett hitintills har vant dramatisk med en for varje ar forlingd overlevnadstid.

For de personer som fatt sin aids-diagnos under 1987 talar tillgingliga data
for att en medianoverlevnad vil over 2 ar kommer att erhallas. For de som
insjuknat i aids under 1Y8K8 ser man en fortsatt forbiittrad overlevnad efter 3,
6 och 12 manader. Man kan dirfor med dagens kunskap anta att median-
overlevnadstiden for dem som fatt aids [Y8Y iir i storleksordningen 3-4 ar.
Alltjamt giller dock att sjukdomen leder tll doden.

4. Konsckvenserna for individen av HIV-smitta

For det overvildigande flertalet har smittan inneburit ett néstan ofattbart
kroniskt hdande. For manga ir oron for den egna hiilsan, for familj och viin-
ners reaktioner mom. en stindig foljeslagare dag och natt.

Rent konkret far somnloshet och att en stor del av den mentala kapacite-
ten iar upptagen med att bearbeta reella och imaginiira faror konsekvenser.
Det paverkar formagan att skota ett arbete samt formigan att njuta av fri-
tdsaktiviteter. Det ger lasningar och oformaga tll naturlig nirhet med famil-
jemedlemmar och andra anhoriga.

An mer uttalade blir de problem - bade praktiska och emotionella - som
det innebiir 1 en sexuell relation. att den ene dr smittsam och ett potentiellt
dodligt hot mot sin make/maka eller partner. For individer i reprodukuiv al-
der dr den patvingade barnlosheten en mycket stark konfliktkilla for de
drabbade.

For manga har avslojandet av smittan innebunit forlust av viinner. Andra
tvingas av ridsla for avslojande till noédlogner och “avledande™ manévrer
gentemot arbetskamrater och anhdriga 1 samband med nodvindiga lakar-
kontroller och liknande. Detta kriver ofta. forutom mental energi. ocksa
materiella resurser och utnyttjande av arbetstid eller fritid. Sambhallets fore-
skrifter till de drabbade innebiir t.ex. att de maste besoka specialtandklini-
ker vid tandvard med &tfoljande hoga kostnader.

For tlertalet finns saledes mer eller mindre invalidiserande kroniska psy-
ko-sociala problem av sjilva smittan. Till detta kommer efter ett antal &r de
rent medicinska lidindena. Dessa ir ofta medicinsktsvarbemistrade, varfor
manga under dratal lever med symtom som illamaende, smirtor, matleda,
diarréer ete.

Nir sedermera aids utvecklas. drabbas individen av livshotande tillstind,
som kriver langvariga och upprepade sjukhusvistelser. Daremellan kravs av
anhoriga stora. ofta bade fysiska och kinslomassiga insatser.
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I vetskap om att doden éar slutresultat upplever mdnga under sitt sista ar
hur. férutom att kroppen tértvinar. dven den intellektuella formagan gradvis
forsimras.

Lt sétt att forsoka komma till riitta med en del av de psyko-sociala pro-
blem som smittan medfor dr att bilda stodgrupper bland de drabbade. For
dem som bor utanfor storstadsregionerna innebiir detta langa resor.

5. Ersittningsbestaimmelser

Ersiittningar och skadestand tll dem som drabbats av transfusionssmitta ut-
betalas av Konsortiet for patientforsikringar.

Tidigare utbetalades skadestand ull de drabbade med ett maximibelopp
pa 90 000 kr. for smittade under 30 ar och diirefter med spunkande belopp
alltefter alder ner till ett minimibelopp pa strax under 30 000 kr. Patientfor-
sakringen ersatte ocksa efter noggrann kontroll och verifikation vissa utgif-
ter, som var klart relaterade till ands-diagnosen. Detta upplevdes av patien-
terna som att man “maste sta med mossan 1+ hand och be om hjalp™

Lfter framstallning fran Kamratforeningen Nu (om vilken mera redovisas
1 ndsta avsnitt) har fr.o.m. mars manad 1989 ersittmingsnormerna dindrats sa
att oavsett alder. utover den ersiittning som tidigare limnats. ctt engangsbe-
lopp pa 145 000 kronor utbetalats. Detta belopp omfattar all ersiittning som
Kan erhallas fran patientforsikringen cller efjest genom lag. Dock éir inte den
inkomstforlust. som kan uppkomma vid eventuellt sjukbdrag/fortidspen-
ston cller den ersattning som kan vara aktuell att lamna vid dodsfall, inrik-
nad i engangsbeloppet.

De nya crsattningsreglerna ger onekligen ettbittre stod dn de gamlamen
kan enligt min uppfattning knappast Karakteriseras som tilleiickliga eller ge-
nerosa. Stat. landsting och kommuner, som har ansvaret tor landets sjuk-
vard, har — visserligen utan att de kunnat ana konsekvenserna - genom sin
behandling torsatt dessa miinniskor i en fruktansviird situation. Pengar kan
forvisso aldrig ersatta nagon for “ettfarstortliv'. men de kan underlitta i en
svar situation och de kan uppfattas som ett ansvarserkannande for vad som
intriftat.

De familjetforsorjare som finns bland de smittade maste kinna en outsiig-
lig oro infor tanken hur de ska kunna trvgga sina barns framtid. Mojligheten
att genom privata forsiakrngar. tex. ivforsakring eller pensionsforsakring,
ge familjen driigliga villkor ar stiingd. Inget forsakringsbolag dr villigt att
teckna en sadan forsiakring och forsikringstagaren ar skyvldig att uppge sin
HIV-smitta. Har maste staten iklida sig ett storre ckonomiskt ansvar. Upp-
Ivsningsvis kan anforas. att Sverige. nir det galler ersattmngsbeloppets stor-
lek. ligger lagt i jamforelse med andra curopeiska lander. Till och med vara
nordiska grannlinder har en generdsare installning.

Riksdagen bor dirfor besluta att uppdra at regeringen att snarast dter-
komma till riksdagen med forslag om statlig ersattning tili transfusionssmit-
tade  HIV-patienter.
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6. Kamratforeningen NU

Kamratforeningen NU i Danderyd, som ar en stod- och kamratférening for
transfusionssmittade. bildades varen 1988. Dess syfte ar att skapa ett forum
for inbordes kontakt och hjalp i en for de smittade pressande och svar, for
att inte saga outhardlig, situation.

Man tréffas regelbundet — ungefar en gang per manad - och ger daremel-
lan vid behov stod genom personliga kontakter och telefonsamtal. Man har
anordnat resor och en veckoslutskurs for att under avstressade former 6ppet
fa samtala om de sviira problem som de smittade drabbats av. Medicinsk ex-
pertis har omvittnat denna stédfunktions betydelse for att komma till ritta
med en del av de psyko-sociala problem som smittan medfor.

En annan viktig del av kamratféreningens verksamhet ar att ge stod at de
transfusionssmittade som bor utanfor Storstockholmsomradet. Det ar darfor
viktigt, enligt min uppfattning. att féreningen ges sidana ekonomiska resur-
ser att man kan erbjuda det tjugotal transfusionssmittade som ar bosatta
utanfor Stockholmsomradet en mojlighet till kamratféreningens stod.

Under lang tid har foéreningen for sina sammantraden varit hanvisad till
konditorier, restauranger och andra offentliga lokaler. Att under sidana om-
standigheter kunna tala 6ppet om gemensamma eller personliga problem
maste ha varit svart. Foreningen har nu 16st sitt lokalproblem, men behover
ekonomiskt stod for att klara lokalhyran. Lokallosningen innebar ocksa att
man kan klara 6vernattningsproblemen for medlemmar bosatta utanfor
Stockholmsomradet. Pengar behovs dock till méblering och inredning i 6v-
rigt. Givetvis uppkommer ocksa kostnader av administrativt slag.

Da verksamheten inte enbart ar riktad mot HIV-smittade i Stockholms-
omradet anser jag det rimligt att staten tar sin del av ansvaret. Riksdagen
bor darfor besluta att ur anslaget A 5. Insatser mot aids inom socialdeparte-
mentets huvudtitel anvisa 300 000 kr. till Kamratfoéreningen NU i Danderyd.

Hemstallan

Med hanvisning till det anférda hemstalls
1. att riksdagen begar att regeringen snarast aterkommer till riksda-
gen med forslag om statlig ersattning till transfusionssmittade HIV-
patienter,
2. att riksdagen beslutar att ur anslaget A 5. Insatser mot aids inom
socialdepartementets huvudtitel for budgetaret 1990/91 anvisa
300 000 kr. till Kamratféreningen NU i Danderyd.

Stockholm den 25 januari 1990

Goran Altmér (m)
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