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Enkéit 2001 till RFHB:s medlemmar

Sammanstéllning

Kon och alder

Frdga 1
» Fordelningen mellan konen var relativt jamn, 50 % flickor och 43 % pojkar, det speglar i

>

stort fordelningen i medlemsregistret. 7 % hade ej angivit konet.

Aldersspridningen ér stor, frn 1 r 7 mén upp till 26 &r, i tva svar var dldern ej angiven.

Kost och motion
Fraga 2 -6

>

Overvigande delen av medlemmarna har ej fatt ndgon speciell information om kost och
motion.

Tva medlemmar har fitt information men av annan anledning, de har barn med
laktosintolerans.

En familj har fatt radet att avsté fran salt kost.

De som erhallit information har sjélva tagit initiativet till denna.

Négra familjer har fatt information om att ingen speciell kost behovs for dessa barn, utan man
bor folja de generella kostrad som géller for alla barn.

”Ingen sérskild kost, 4t som andra gor.”

En familj, som har en elitidrottsflicka, har diskuterat motion med ldkare.
”Naturligt att diskutera det med honom.”
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Lakemedel och droger
Fraga 7-9

» Den information som givits ror ndstan uteslutande en rekommendation att vara aterhéllsam
med alkohol p g a dess skadliga inverkan pa levern.
En tonarsflicka siger till sina kompisar att ’det 4r nagot med levern” och att hon dérfor inte
dricker alkohol.

» Vad giller lakemedel har de flesta fatt radet att anvidnda vissa virk- och febernedsattande
medel, typ Alvedon, med forsiktighet. Andra éter har fatt information om att anvindning av
Alvedon i “normala” doser &r helt OK.

» Acetylsalicylsyra rekommenderades inte till en tonérsflicka, men det var p g a hennes
anstrdgningsastma. Ej heller rekommenderas 1dngvarig och regelbunden anvidndning av
paracetamolpreparat, som dé kan skada levern.

» Det ar till 6vervdgande del fordldrarna (61%) som tagit initiativ till diskussion om
lakemedel/droger.

Behandling mot hepatit B
Fraga 10 - 15

Drygt hilften av de tillfragade har fatt information om tillgdngliga behandlingar mot hepatit B,
men endast 13 % har provat pd ndgon form av behandling.

En anledning &r att flera blivit avradda p g a barnets laga &lder. Behandling med interferon eller
lamivudin kan ev verka hdmmande pa tillvaxten, varfor flera ldkare rekommenderar att avvakta
med behandling tills barnet kommer upp i tonaren.

Pé fragan vem som tagit initiativet till behandlingen, ar det till 67 % fordldrarna sjdlva och till
33 % av ldkarna.

Foljande behandlingar har erbjudits:

1. Interferon
Ex: IntronA, injektioner i 4-6 man.

8 barn har provat behandling med interferon.

3 barn dr ej lingre hepatit B-barande, varav 1 konverterade ndgra ér efter behandlingen och
1 har en mycket liten virusméingd kvar, 1500/ml.
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2. Lamivudin
Ex: Zeffix, | tabl/dag

1 barn har provat behandling med lamivudin (under > 1 ar), hon é&r fortfarande hepatit B-
béarande.

3. Homeopatiska preparat
Ex: * Immunosol
* Ormgiftspiller + nigot sorts lerpulver upplost i vatten att dricka, hos
”Haélso-Lasse”, homeopat i Trollhdttan
* Mariatistel (enligt beskrivningen: mot leverskador orsakade av alkohol, men studier
visar att den ocksé har effekt pa hepatit B).

3 barn har provat homeopatiska preparat, 2 st ar ej langre hepatit B-barande.

Slutsatser
e Fa barn/ungdomar har prévat pa ndgon form av behandling mot hepatit B.
e De behandlingar som star till buds idag har hittills ej gett ndgra speciellt bra resultat. 22
av 27 st som svarat (81 %) dr fortfarande hepatit B-bdrande, och man vet ej om de blivit

av med sin smittsamhet p g a behandlingen eller om de spontankonverterat.

e Det dr till 6vervigande del fordldrarna som tagit initiativet till behandling, motivationen
ar formodligen storre hos dem an hos ldkarna.

e Likarna bor bli béttre pa att informera om behandlingar som finns. Att ldkarna &r daliga
pa att rekommendera behandling kan delvis bero pa de relativt blygsamma behandlings-

resultaten. Men som manga fordldrar sékert upplevt dr det de sjdlva som ofta sitter inne
med kunskapen och far sjdlva ligga pa for att fi nagot utréttat.

Vaccination mot hepatit A
Fraga 16 - 18

» Endast en dryg tredjedel (37%) av de som besvarat fragan har latit vaccinera sitt barn mot
hepatit A.

» Av dessa har néstan 2/3 (64 %) betalat vaccinationen sjélva.

» Merparten (88 %) har latit vaccinera sitt barn pa eget initiativ.
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Slutsatser

e Mer information och rekommendation om hepatit A vaccinationer behdvs av de
behandlande ldkarna.

e Mailet ar att alla birare av kronisk hepatit B bor fa gratis vaccination mot hepatit A, for att
undvika att bli smittad av hepatit A och ddrmed fa en d6kad belastning pa levern.

Barnomsorg och skola
Fraga 19 - 21

» | sammanstéllningen har endast enkétsvaren fran familjer med barn under 7 ar tagits med,
eftersom frdgorna framst riktades till dem (och svarsfrekvensen bland dvriga foljaktligen
var lag) samt for att belysa nuldget inom barnomsorgen.

» Bland dessa familjer har svaren procentuellt fordelats enligt foljande:
- 83 % har blivit erbjudna kommunal barnomsorg
- 13 % har ej blivit erbjudna kommunal barnomsorg
- 4 % har ej sokt barnomsorg

» Som framgar av tabellen i den grafiska framstillningen 4r materialet litet, vilket gor det
vanskligt att dra nagra konkreta slutsatser.

» De tre familjer som ej blivit erbjudna barnomsorg har barn vars alder ar 1ar 7 man, 2 ar
resp 5 ar.

Enligt skollagen 1997:1212, kap 2a § 6 giller foljande:

Forskoleverksamhet och skolbarnomsorg skall tillhandahallas i den omfattning det
behovs med hdnsyn till fordldrarnas forvarvsarbete eller studier eller barnets eget behov.
Forskoleverksamhet skall tillhandahallas barn som har fyllt ett ar.

I kap 2a § 8a stir (trider i kraft 2003-01-01):
Barn skall erbjudas plats i forskola frdan och med hostterminen det dr de fyller fyra dr.
Forskolan skall omfatta minst 525 timmar om dret.

Kommunen skall informera fordldrarna om verksamheten i forskolan och syftet med
denna. Lag (2000:1375).

» Den familj som ej sokt barnomsorg har avstatt p g a ridsla for att deras barn skall bli
sarbehandlat.

» Fortfarande giller, som framgér av tabellen, att merparten av familjerna med barn under 3

ar i huvudsak blir erbjudna dagmamma, medan dagis-alternativet for de flesta dr mojligt
forst efter 3 ar.
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Sarbehandling
Fraga 24 - 25

En dryg fjdrdedel (26 %) upplever att deras barn blivit sdrbehandlat inom skola eller
barnomsorgen p g a sin hepatit.

Slutsats

Fortfarande blir manga barn och foréldrar illa bemdtta och behandlade. Svaret pa denna fraga

borde vara nej for alla familjer.

Har foljer en sammanstdllning av svar, som belyser pa vilket sdtt man har blivit sdrbehandlad.:
» ”De forsta aren blev vi behandlade som om vi hade pesten, tills alla forstod att hepatit B inte

var nagot man fick bara man tittade pé var dotter. Det blev ocksa mycket battre nér vi bytte

doktor.”

”Vart barn hade farre kamrater i rskurs 1 — 6.

”Var pojke fick ej folja med pa sommarléger (2 v vistelse)”

Vi har ej sokt barnomsorg p g a ridsla for att vart barn ska bli sdrbehandlat”.

YV V VYV VY

”Vi ville att var son skulle ga pa samma dagis som vara tvd dottrar, men eftersom det var ett
privat dagis sé blev han avvisad trots att personalen var positiv, men fordldrarna/styrelsen
inte.

P& det dagis han fick har de varit jittebra, ddremot har nagra fordldrar "demonstrerat” genom
att inte bjuda honom pa barnkalas.”

» ”Vuxna, som aldrig métt de hdr barnen 1 sin omgivning ar rddda. Sarskilt pa gymnasiet, dér
vi blev kallade till ett méte, mor, far och son. Alla lirare, rektor och skolskoterska deltog.

Trots att det var en skola med manga invandrare hade ingen hort talas om hepatit B.”

» ”Stark reaktion hos fordldrarna vid skolstarten. Skulle idag ej ha informerat om hepatiten om
vi vetat detta.”

» ”Det tog mer dn 12 manader fran det vi begérde plats till det att plats erholls inom
barnomsorgen. Detta berodde enbart pa hepatit B.”

» ”Fick ej dagisplats.” (kommunal dagmamma fran 2 ar)
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”Har inte fatt normal barnomsorg. Fick dagmamma som kom hem till oss samt senare en
sarskild dagmamma.”

”Det var manga turer innan hon fick barnomsorg. Sedan blev det dagmamma, men det sprack
en gang p g a oroliga fordldrar.”

”Hon har fatt gd pa ett dagis for barn med speciella behov.”

”Kommunen vagar inte placera pa dagis innan 5 ars alder; dagmamma utan fler dagbarn adn
vart blev alternativet.”

”Jag har blivit ombedd att sjdlv informera andra fordldrar, eftersom kommunens personal inte
vetat vilken héllning de ska inta.”

”Alla hon skall traffa i barnomsorgen skall vara vaccinerade. Det gor att dagmamma och
barnen har blivit isolerade frén dvriga barngrupper och aktiviteter. Jag tycker det ar
overdrivet. Vart barn behandlas lite som "pestsmittad” tyvérr.”

”Min dotter har aldrig blivit ‘mobbad” av andra barn p g a sin "smitta’, men daremot har
vuxna burit sig klumpigt &t.”

“Forsta barnet fick inte ga pé dagis och ej i 3-familjsystem.

Andra barnet fick dagmamma men blev tvungen att byta da ett annat fordldrapar (ldkare!)
protesterade. Vid 4% drs alder fick hon gi pa kommunalt dagis med personlig assistent, vi
blev ocksa tillsagda att inte informera de andra forildrarna. Overhuvudtaget var det hela helt
hysteriskt och dverbeskyddande.”

V1 sokte forskola innan 3 érs alder. Lakaren skulle informera avd personal + forédldrar. Trots
att personalen var positiv till att ta emot vart barn fick fordldrarna lagga sitt veto (dr hade
forst 1 sista minuten uppmérksammat att var dotter var under 3 4r, och sa da att hon inte
kunde propsa pa att flickan skulle fa borja, vi gick darfor ej sjdlva pa motet). Detta hiande trots
att vi i god tid ringt kommunen for att hora om de hade speciellt omhéndertagande av hep.B
barn. De visste ingenting. Vi har sjdlva ordnat info frin infektionskliniken nér s& behdvts. Det
blev dagmamma till 3 drs alder.”

”Eftersom hon var forsta barnet med smitta i var kommun, sa hanterades allt ganska osmidigt
frdn barnomsorgen. Minst tva olika fordldragrupper sade nej till att ha Hep. B barn i gruppen.
Istéllet fora att lugnt erbjuda vaccination nir hon bdrjat eller precis innan.”

”Inte sdrbehandlat i skolan, men fick ej borja pé dagis fore 3 ars alder p g a andra foréldrars
ridsla. Trots att smittskyddsldkare foreldste och trots att alla barn & personal fick gratis
vaccin. Forst efter deras 3:e spruta fick vi borja.”

”Nar det var dags att borja inom barnomsorgen erbjods vi tva alternativ. Alt 1 var att en
person anstélldes for att ta hand om enbart vart barn hemma hos oss, alt 2 att jag anstéilldes
som anhoérigvardare. Vi valde alt 2. Nér vi sedan fick syskon i familjen och det borjade bli
dags for barnomsorg for bada togs diskussionen upp igen. Trots att vi var ute i god tid hénde
inget. Idag har vi flyttat till en annan stadsdel enbart p g a att vér dotter skall kunna fa en
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normal barnomsorg. Av var egen stadsdel ha vi fatt vildigt lite hjdlp.”

”Nar vi sokte barnomsorg for var son —98 ville vi i forsta hand ha dagmamma, eftersom det
var en mindre grupp barn och eventuella olyckstillfdllen skulle vara hanterbara. Forvaltningen
meddelade oss att ingen dagmamma ville ta emot vér son - jag tror det d& fanns Sst-p ga
hans HB (anledningen dom uppgav gér jag inte in pd hir, men det var ganska hédrresande).
Forvaltningen erbjod oss dé att betala ut en dagmammel6n motsvarande 4 barn till en av oss
om vi sjdlva tog hand om barnomsorgen for vért barn. En av vara vénner anstélldes, och
under tiden letade vi dagis.”

Detta ér ett sammandrag av familjens berittelse.

Familjen har sedan sokt och hittat ett litet kombinerat dagis + skola, som idag fungerar
utmarkt efter informationsmdéte med infektionslékare for personal och sen for fordldrar
(’ganska kaotiskt och kéinslostormande”) dér det besldts att vaccinera hela barngruppen pa 40
barn. Av ca 35 forédldrapar slutade bara ett p g a detta beslut. Viktigt for familjen har varit
sekretessen kring vilket barn som dr barare och att barngruppen framfor allt inte ar
informerade om det.

RFHB i september 2002 7(10)



Tonarsinformation
Frdga 26

Drygt hélften (56%) av familjerna med tondrsbarn har fatt information av sin doktor.

Slutsats

Denna siffra ar alltfor 1ag och fler 1dkare borde informera tondringarna med tanke pa att de stélls
infOr en ny situation med sina forsta sexuella kontakter och manga fragor kan dyka upp under
denna tid.

Vi har fétt en bra rekommendation fran en fordlder: ”Be att fa en speciell kontaktperson pa
mottagningen, som tonaringen kan ringa till nir fragorna dyker upp. Manga fragor kan upplevas
som for kéinsliga att diskutera med sina forédldrar, och det kan vara littare att f4 en utomstaendes
rad och stod.”

Ovrig information till RFHB frin medlemmarna
Fraga 27

» “Forsok paverka att hepatit B skall vara med i den allmédnna spadbarnsvaccinationen. Da
slipper vi en hel del omak/problem i framtiden. I en del av vara europeiska grannlinder &r det
‘obligatoriskt typ Spanien.”

» ”Jag tycker det borde finnas ett fardig-vaccinerat dagis i varje stadsdel. Det hade 16st manga
problem.”

» Hur har det gétt med att forsékra typ livforsakring? Finns det nagot bolag som forsikrar barn
med hepatit B? Vi forsoker for tillfillet med Holmia?”

» “Forsidkringsbolagets (LF) vigran att gd med pa normal premie for barn- och
ungdomsforsakring. Trots papekande krivs vi pa 50% hogre premie.”

» ”Bra om all information i broschyrform dven laggs in pA RFHB:s hemsida.”

» Viktigt att sprida erfarenheter avseende barnomsorg och vara pétryckargrupp. Bilda nitverk
for sméabarn.”

» ”Jobba vidare med kostinformation. Efter att jag sokt information sjélv har vi undvikit for
mycket fett, konstigt godis (mycket gift att bryta ned) och jordnétter (p g a risken for

aflatoxin).”

» ”Det ér av stor vikt att veta hur smittsamt barnet ar, dvs HBsAg +, HBeAg+ eller HBeAg
normala eller hoga levertransaminasvarden.”
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”Likaren som gjorde undersdkningen vid var sons hemkomst missade att informera oss om
att han var smittad. Nér vi efter 11 man fick reda pa det, fick vi ingen information utan han
bagatelliserade det och var otrevlig. Fick soka all info sjdlv. Hade sedan tva andra ldkare, men
har nu en ldkare pa sjukhuset.”

”Tandldkaren + skoterska anvénder ‘rymdutrustning”.”
”’Saknar tonarsinformation om sexdebut och alkohol.”

”Jag tycker det dr svart som mamma att veta om ens barn talar om for sin partner att han eller
hon har hepatit B. Vi fragade var doktor om vad min dotter behdvde for preventivmedel, om
det bara riackte med kondomer. Da séger doktorn att hon maste tala om det for varje partner
hon har.”

”Jag tror att vi har varit lyckligt lottade. Har hittills inte stott pd nagra problem. Nér flickorna
borjade triaffa pojkvéanner tyckte dom det var jobbigt, men det har fungerat. Pojkvénnerna har
blivit vaccinerade — Engerix B (gratis).

Angdende tondrsinformation: ”Vér son har en kuratorskontakt pd infekt.klin. som diskuterar
dessa saker med honom. Han tycker det ér bra.”

Vet ni om nagon blivit symptomfri med kronisk hepatit (fran fodseln) efter en
interferonbehandling? Var son haller pa med behandling for tillfallet.”

”Rekommenderar interferonbehandling. Vér son var sa besviken att interferonbehandling ej
hjalpt, vagrade gé pa kontroller i ménga ér. Blev inkallad forra aret. Forsvaret kravde ny
kontroll, da visade det sig att han hade konverterat."

”Vér pojke hade mycket nésblod som liten. Nér han blev frisk fran hepatit B sa har han néstan
inte haft det alls. Han mar inte sa bra tidvis idag. Gar i terapi och har ibland panikangest. Jag
vet inte om det har nagot med detta att gora, men vill &nda lyfta fram detta som information
till er. Det dr ju trots allt sa att det paverkat hela familjen ganska dramatiskt, néar han haft
akuta nésblodningar. Lyckan var stor nér han blev frisk. Det har han nu variti 10 ar.”

”Jag skulle vilja ha aktuella rekommendationer om vem som skall informeras (kamrater,
idrottsldrare, larare osv), det verkar variera mycket. Vad tycker RFHB?
Jag dr ocksa intresserad av utvecklingen pd behandlingar.”

Vi fick dagmamma fran kommun frén 3-arsaldern, barnen dér blev vaccinerade och
fordldrarna informerade. Sedan visste skolskdterskan om det, plus ldraren 1 1:an, 2:an och
3:an.”

Vi har lért oss att ndr det géiller barnens hepatit sé har vi latit kamraternas foréldrar och
skolpersonal forst trdffa barnen och sedan har vi informerat rakt, sjdlvklart men dnda lite i
forbigaende. F 6 har vi hinvisat till spec. ldkare pa infektionskliniken. Vi har i princip aldrig
mott ndgon negativ reaktion pa detta satt.”
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» 7Jag maste bara fa sdga att vi har bara blivit bra bemétta av kommun, personal pa dagis och
skola, det har aldrig varit nagot problem. Nir var son gick pa dagis stidllde kommunen upp
med att vaccinera alla barn och personal pa dagis, och doktorn kom till dagis sa att
fordldrarna behovde inte ta barnen till doktorn. Det funkade jéttebra, da barnen sdg att froken
ocksé fick spruta.”

» Vi har blivit mycket vil behandlade pa Huddinge sjukhus, bra personal, information,
intresse och omhéndertagande. Kontinuerlig kontakt, respekt for var dotters behov som
individ.

Vi gor ingen stor affdr av var dotters hepatit. hon lever fullstandigt normalt, dter endast
dagligen K-vitamin, och gar pa kontroller, och lyssnar till nya rén.”

» ”Det har gatt bra de har 15 aren, barnomsorg, skola, tandlékare har alltid fungerat. Vi har
genom alla &r haft en mycket bra kontakt med barnmott och barnldkare. Vér dotter hade
malaria som ettiring och var jéttesjuk + att hon 1 5-&rséldern fick en komplikation till
hepatiten som vél inte var helt vanlig, och da ar det oerhort viktigt med en bra
barnldkarkontakt, for "'vanliga” HC och BVC vet ingenting om sadana hér speciella saker.
Viktigt att man som fordlder har bra stdd och far bra information, for det géller att ligga
"steget fore” ndr situationer uppstar, att man sjélv kan informera sakligt utan att varken "trissa
upp’ det hela eller bagatellisera. For oss har det fungerat bra i umgénget med andra.”

» ”Min pojke kom till oss som nistan 4-aring. Vi har kort med "6ppna kort” for alla. Han har
alltid haft mycket kompisar. Jag har givit information till alla mammor ifall han skulle sl4 sig
och inte kunna fixa allt sjdlv. Han har dessutom eksem pa néstan hela kroppen tidvis, men
trots detta gar allt bra med omgivningen. Han gar i en fantastisk skola.”

» Var familj bor i Finland. Forfarandet angdende barnomsorg varierar stort i Finland. I var
kommun fanns det, innan vart barn borjade dagis, ett daghem dér alla B-hepatit pos. barn var
samlade och hela personalen + alla de andra barnen fick gratis B-hepatit vaccin. Var familj
har svenska som modersmal, och dé det inte fanns ett svenskt daghem att erbjuda véart barn,
beslots att ett av de svenska daghemmen (ca 60 barn) skulle goras till ett dagis for
svensksprakiga B-hepatit pos. barn. Innan vart barn borjade pa dagiset informerades alla
fordldrar om att ett B-hepatit pos. barn fanns pa dagiset och staden erbjod alla som ville gratis
vaccin mot hepatit B. Forsta vaccineringen gjordes pé dagiset och de tva foljande fick barnens
fordldrar sjilva ordna med vid sin barnrddgivning. Endast ett av de 60 barnen blev inte
vaccinerat, da fordldrarna ansag det onodigt. Dessutom ordnades ett informationsméte pa
dagiset, da fordldrar fick stilla fragor till en ldkare, en sjukskoterska och dagispersonalen
angédende hepatit B. Som fordldrar har vi sjdlva varit 6ppna och berittat att vart barn ar B-
hepatit pos. om fradgan varit aktuell. De andra barnens forédldrar har forhallit sig positiva till
saken. En vanlig kommentar har varit att ”vad bra att vért barn fér ett extra vaccin gratis”.
Vart barn ar det enda B-hepatit pos. barnet pa dagiset.

For tillféllet finns det nu tva finskspréakiga och ett svensksprakigt dagis i var kommun, dar
alla B-hepatit pos. barn &r placerade samt personal och de andra barnen vaccinerade pa
stadens bekostnad.

Som fordldrar tycker vi att vér stad har skott B-hepatit barnens barnomsorg monstergillt. En
bra 16sning s lange vi véntar pd ett generellt vaccinationsprogram mot hepatit B, ndgot som
knappast dr sa fjarran idag med de 6kande drogproblemen.
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