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Sammanfattning

Denna studie undersoker vard pa tuberkulosmottagningen vid lungmottagningen, Angereds
Narsjukhus i Géteborg (bendmns “lungmottagningen” i rapporten). Majoriteten av de personer
som besoker mottagningen har diagnostiserats med (misstankt) latent tuberkulos genom
screening av asylsokande vid halsoundersokning eller vid graviditet.

Viktigt att férsta symtom pa tuberkulos

Tuberkulos 4r en livshotande sjukdom som nistan alltid gar att bota om den uppticks i tid.
I Sverige dr de som drabbas till stor del nyanlinda flyktingar, vilka ofta méter olika typer
av barridrer for vird. Vid s kallad latent tuberkulos dr en person smittad, men inte sjuk.
Genom férebyggande behandling kan risken minskas for att latent tuberkulos ska utvecklas
till aktiv sjukdom. Det ir viktigt att bide de som far férebyggande behandling och de som
inte genomgar behandling kinner till vilka symtomen ir pé aktiv tuberkulos och vart de ska
vinda sig vid sddana symtom. D4 kan den som insjuknar snabbt fi diagnos och vird, vilket
minskar risken for lidande och dod f6r den enskilde, och fér smittspridning i samhillet.

En studie pa Angereds narsjukhus utifran ratten till basta moéjliga halsa vid
latent tuberkulos

I arbetet med att eliminera tuberkulos dr skydd av minskliga rittigheter, etik och rittvisa
en av fyra principer i Virldshilsoorganisations (WHO) strategiska arbete. Ritten till hilsa
ir en grundliggande minsklig rittighet, dir tillgang, tillginglighet, godtagbarhet, kvalitet,
icke-diskriminering, delaktighet och ansvarsutkrivande r centrala principer som kan
anvindas for att bedéma om rittigheterna uppfylls.

Denna studie utgdr fran ritten till hilsa. Studiens syfte var att ta reda pé hur tillginglig-
heten till vard ser ut for personer som remitteras till lungmottagningen pa Angereds
Nirsjukhus pa grund av misstanke om latent eller aktiv tuberkulos. Vi fokuserade sirskilt
pa hinder for att komma pé mottagningsbesok (tillganglighet), pa hur personer med latent
tuberkulos kunnat tillgodogora sig information efter férsta mottagningsbesoket hos sjuk-
skoterska (tillganglighet till information) samt pa upplevelse av besoket (godtagbarhet) och
av att fa diagnosen latent tuberkulos. Aven delaktighet undersoktes i mindre utstrickning.

Studien bestar av tre delar:
la) Journalgenomgéng for att kartldgga hur stor andel av personer som kallas till lung-
mottagningen som uteblir och varfor

1b) Strukturerade intervjuer med korta fragor till personer som besokte lungmottagningen
for forsta gingen, om vad som kan utgora hinder f6r att komma till mottagningen

2) Intervjustudie med personer som varit pa ett forsta besdk pa lungmottagningen pd grund
av misstanke om latent tuberkulos f6r att utforska hur ritten till hilsa uppfylls utifran
principerna tillginglighet, godtagbarhet och delaktighet

Studiens resultat

Delstudie 1a: Frekvens och orsaker till uteblivna besok

Av 744 personer som kallades till lungmottagningen 2015-2017 uteblev 27 personer helt (3.6%),
varav en stor andel hade flyttat. Nistan var fjirde person av 712 personer som besokte
mottagningen uteblev forsta gingen de kallades. Den vanligaste anledningen till att



utebli var att kallelsen inte hade kommit fram. Nio personer hade glomt beséket och sex hade inte
forstice kallelsen. Vid analys av samband mellan olika faktorer och uteblivet besok framkom att
sma barn (1-3 ar) i familjen samt att ha varit kort tid i Sverige hade samband med 6kad risk for
att missa forsta besoket, medan férekomst av sjukdomssymtom minskade risken for att en person

skulle utebli.

Delstudie 1b: Orsaker till uteblivna besék

Atta av 43 tillfragade personer som beskte lungmottagningen 2018-2020 hade uteblivit fran det
forsta besok de kallats till. Av dessa uppgav sex att de inte fatt kallelsen. En person svarade att hon
inte forstdtt kallelsen och en person besvarade inte denna fraga. Majoriteten uppgav att de inte
hade haft nigra svarigheter. Flera personer hade dock behévt hjilp for att forstd kallelsen. Intervju-
personerna blev ocksa tillfraigade om vad som hypotetiskt skulle kunna gora det besvirligt for dem
sjdlva respektive andra personer att komma pé besok. De tinkbara orsaker som oftast nimndes var
glomska, ridsla, svarigheter att komma ifran arbete eller skola, och olika typer av problem med
transport. Flera personer framhéll att det dr bra med SMS-pdminnelse infor sjukvirdsbesok.

Delstudie 2: Information och bemétande

Flera personer hade viss kunskap om sjukdomen tuberkulos fore sin férsta kontakt med svenska
sjukvirden, medan kunskapen om latent tuberkulos var mycket begrinsad. En stor andel av de
intervjuade hade fatt mycket lite information om anledningen till att de remitterades till lung-
mottagningen for vidare utredning,

Det varierade hur mycket av given information de intervjuade tagit till sig vid det forsta besoket
hos tuberkulossjukskoterska pa lungmottagningen. Graden av oro varierade ocksa mycket. Vissa
personer var patagligt oroade, medan andra uppgav att de inte alls kinde nagon oro. Samtliga angav
att de var nojda eller mycket nojda med bemétandet, och att de hade varit delaktiga i beslut om tid
for dterbesok. Flera beskrev att tuberkulos tidigare varit en sjukdom man skimdes Gver, men att
det inte 4r s lingre. Minniskor i omgivningen kan vilja halla ett avstind vid risk fér smitta, men
det finns i regel inte lingre nigot avstindstagande efter avslutad behandling, enligt de svarande

i studien.



Om studien

Denna rapport ir skriven pa uppdrag av beredningen fér minskliga rittigheter i samarbete
med Vistra Gétalandsregionens avdelning for social hillbarhet. Uppdraget var att géra en
verksamhetsdriven studie om minskliga rittigheter i vardsituationer. Tuberkulos ir en sjuk-
dom som ir starkt forknippad med fattigdom och ojimlika levnadsvillkor. Manga av de
faktorer som 6kar sirbarheten for att smittas med tuberkulos, liksom faktorer som minskar
tillgingligheten till diagnostik, férebyggande dtgirder och behandling, hinger samman
med minniskors mojligheter att atnjuta sina minskliga rittigheter. Tuberkulos dr ocksa en
sjukdom dir den enskildes ritt att bestimma 6ver sitt eget liv kan hamna i motsittning
med andra minniskors ritt att inte smittas av en allvarlig sjukdom.

Ritten till hilsa dr ett stort omrade, dir minga andra minskliga rittigheter ocksa har stor
betydelse f6r uppfyllandet. Vi har i denna studie valt att begrinsa oss till att fokusera pa
nagra centrala begrepp inom ritten till hilsa: tillginglighet, godtagbarhet och delaktighet,
med avsike att fordjupa vir kunskap om vilka faktorer som bidrar till att personer inte kommer
pa besok de kallas till (tillginglighet) hur information om latent tuberkulos gar fram
(tillginglighet till information), hur de som far veta att de har latent tuberkulos upplever
beskedet och bemétandet pa en tuberkulosmottagning (godtagbarhet) samt delaktighet.

MEDVERKANDE | STUDIEN

Elisabet Lonnermark (Infektion, Sahlgrenska Universitetssjukhuset) dr huvudforfattare till
studien. En referensgrupp bestiende av Anjelica Hammersjo (Avdelning social hallbarhet)
samt Henry Ascher och Jonas Hermansson (Forsknings- och utvecklingsenheten, Angereds
Nirsjukhus) var med och arbetade fram studien, och har dven kommit med synpunkter pa
rapporten. Louise Danielsson (Forsknings- och utvecklingsenheten, Angereds Nirsjukhus)
var ocksd med vid framtagandet av studien och medverkade som forskare i delstudie 2.
Emma Widholm samlade inom ramen fér sitt examensarbete pa likarprogrammet in
data till delstudie 1a. Lisen Bjorklund och Sandra Carlsson (Lungmottagningen, Angereds
Nirsjukhus) rekryterade studiepersoner till delstudie 1b och 2, samt var med och samlade
in data till delstudie 1b. Gunilla Backman (Géteborgs Universitet), medverkade som
forskare i delstudie 2 och har bidragit med synpunkter och expertis kring minskliga
rittigheter vid planering av studien och pd rapporten. Maria Talja (Avdelning social hall-
barhet) har bidragit med synpunkter och korrekturldsning. Georgios Lappas (Géteborgs
Universitet) har bistatt med rad om statistik och gjorde en del av berdkningarna. Ni som
latit er intervjuas nimns inte med namn, men ett stort tack till er, och till alla tolkar!

ATT LASA DENNA RAPPORT

Denna rapport har flera olika mélgrupper. Den kan vara intressant for dig som ir politiker
och fattar beslut som rér hilso- och sjukvarden och for dig som arbetar inom vérden och
vill veta mer om latent tuberkulos eller om hur vi bittre kan anpassa information till
patienter utifrin deras villkor. Den kan ocksa vara av intresse for dig med ett intresse for
minskliga rittigheter och for hur de konkret uppfylls i vardagen, till exempel inom vérden.
Ytterligare en mélgrupp ir en bredare allmidnhet som vill veta mer om tuberkulos, tuberkulos-
vérd och ritten till hilsa.

Rapporten bestar av flera delar. Forst i rapporten finns en sammanfattning for dig som vill
ha en snabb 6verblick 6ver det viktigaste i texten. Direfter f6ljer en lista 6ver férkortningar



och forklaringar av viktiga begrepp som anvinds i rapporten. I rapportens bakgrundsavsnitt
kan du lisa mer om de minskliga rittigheterna, ricten till hilsa och tuberkulos. I de foljande
avsnitten beskrivs studiens syfte, metod och resultat. Dir finns till exempel data dver
anledningar till att utebli fran besok pi lungmottagningen och citat frin personer som har
intervjuats efter sitt forsta besdk pi mottagningen. Rapporten avslutas med en diskussion,
dir resultaten diskuteras i relation till vad tidigare studier har kommit fram till och utifran
ritten till hilsa. Allra sist finns bilagor om rittigheter och skyldigheter vid tuberkulos.



Forkortningar

ANS Angereds Nirsjukhus

FN Foérenta nationerna

I Intervjuare

P Intervjuperson (den som intervjuats)

OHCHR Office of High Commissioner for Human Rights (kontoret for FN:s
hégkommissarie for minskliga rittigheter)

VGR Vistra Gétalandsregionen

WHO Virldshilsoorganisationen (World Health Organisation)

“Lungmottagningen” syftar i rapporten pa tuberkulosmottagningen vid lungmottagningen
pa Angereds Nirsjukhus.



Forklaringar av ord och begrepp

AAAQ Availability, Accessibility, Acceptability, Quality
Ett ramverk som kan anvindas for att bedoma hur ritten till bista méjliga hilsa uppfylls.
Se forklaring av respektive begrepp.

Ansvarsutkrivande (engelska: accountability)
Regering och myndigheter ska hallas ansvariga for sina handlingar utifrin et
minniskorittsperspektiv.

Aktiv tuberkulos Den som har aktiv tuberkulos ir sjuk i tuberkulos, och har oftast symtom p3 sjukdomen.

Allmin kommentar

(engelska: general comment)

En allmin kommentar ir ett komplement till ndgon av FN:s kirnkonventioner, som klargor
olika rittigheters innehall, skyldigheter som féljer av rittigheterna, rapporteringsrutiner med
mera.

Delaktighet

De som berdrs av ett beslut ska kunna delta aktivt i beslutstagande, implementering och
ansvarsutkrivande.

DOT

Directly Observed Therapy

Tuberkuloslikemedel tas under éverinseende av till exempel vardpersonal.

DOTS

Directly Observed Therapy Short Course

En strategi for bekimpning av tuberkulos som utéver att tuberkuloslikemedel tas under
overinseende (DOT) omfattar: engagemang for bekimpning av tuberkulos pa regeringsniva,
diagnostik som méjliggdr snabb uppticke av smittsam tuberkulos, tryggad tillgang dill
tuberkuloslikemedel samt ett uppféljningssystem med fortldpande monitorering och
utvirdering av tuberkulosprogram.

Empowerment

Empowerment oversitts ibland med “egenmakt”, men ofta anvinds det engelska uttrycket.
Begreppet avser att en individ ska kiinna att hen har makt och inflytande éver sin egen
situation.

General Comment 14

(svenska: allmin kommentar)
”General Comment 14 on The Right to the Highest Attainable Standard of Health” 4r ett
tydliggorande av artikel 12 i konventionen om ekonomiska, sociala och kulturella rittigheter.

Godtagbarhet

(engelska: acceptability) Acceptability éversitts dven med "acceptans”.

Hilso- och sjukvirdens instanser méste vara etiskt och kulturellt anpassade, det vill siga
respektera individers, minoriteters och befolkningsgruppers kulturer, vara uppmirksamma
p4 behov utifran kén och livscykel, samt vara utformade for att respektera sekretessen och
forbittra hilsan hos respektive individer.

Gradyvis forverkligande

De minskliga rittigheterna far forverkligas gradvis nir ett land anslutit sig till en konvention.
Vissa krav miste uppfyllas omgdende, sisom ritten att inte utsittas for tortyr.

Hilsodeterminanter

Hilsodeterminanter ir strukturella faktorer som bidrar till hilsa eller ohilsa, till exempel
mat, bostad, rent dricksvatten, sanitet och hilsosamma arbetsvillkor.

Icke-diskriminering

Konventionen om ekonomiska, sociala och kulturella rittigheter forbjuder all diskriminering
vad giller hilso- och sjukvérd utifrin “ras, hudfirg, kon, sprik, religion, politisk eller annan
asike, nationellt eller socialt ursprung, egendom, hirkomst, fysisk eller mental funktions-
nedsittning, hilsotillstand (inklusive hiv/aids), sexuell orientering och politisk, social eller
annan stillning...”

Inalienability (svenska: omistlighet; ofdrytterlighet; oavhindlighet)

En person kan inte avsiga sig eller frintas sina minskliga rittigheter.
Incidens Antal nya sjukdomsfall under en given tidsperiod i en definierad population
Indivisibility (svenska: odelbarhet)

Att de minskliga rittigheterna r odelbara innebir att de alla ir lika viktiga, och inte kan
rangordnas efter betydelse.




Latent tuberkulos

Latent tuberkulos definieras som en immunreaktion mot delar av tuberkulosbakterien
(tuberkulosantigen) utan symtom pé aktiv sjukdom, dir immunférsvaret kontrollerar
eventuellt levande, men inte odlingsbara, tuberkulosbakterier. Den som har latent tuberkulos
ir smittad med tuberkulosbakterier, men ir inte sjuk och tillstindet ir inte smittsamt.

Inter-dependence
Inter-relatedness

(svenska: dmsesidigt beroende respektive att vara sammanflitade, relaterade, knutna till
varandra)

Att de minskliga rittigheterna dr 6msesidigt beroende och 4r knutna till varandra innebir att
en rittighet ofta inte kan forverkligas utan att andra rittigheter samtidigt uppfylls.

Prevalens Antal befintliga sjukdomsfall vid en given tidpunkt i en definierad population

Prospektiv studie Vid en prospektiv studie samlas mitdata in frin och med studiens start och framd i tiden.

Retrospektiv studie Vid en retrospekeiv studie undersoker man data fran sidant som redan har skett, till exempel
genom att granska medicinska journaler.

Stigma En negativ stimpling av en grupp av individer som bland annat kan leda till diskriminering,

Smittspirning Smittspirning regleras av smittskyddslagen och syftar till att férhindra att en sjukdom

(kontaktsparning) overfors till fler personer. Vid smittsparning soker man efter den som smittat en person och
vilka som kan ha smittats av denna person.

Tillging (engelska: availability)
Fungerande hilso- och sjukvirdsinrittningar liksom -program ska finnas i tillricklig
utstrickning inom en stat.

Tillginglighet (engelska: accessibility)
Hilso- och sjukvirdens byggnader, varor och tjinster méste vara tillgingliga for alla
utan diskriminering. Tillginglighet omfattar enligt allmin kommentar 14 aspekterna
icke-diskriminering, fysisk tillginglighet, ekonomisk tillginglighet och tillginglighet till
information.

Transparens Den som berérs av till exempel ett beslut ska kunna ha insyn i det. Hilsoplaner inklusive
budgetar ska vara offentliga och tillgingliga.

Tuberkulintest TST=tuberculin skin test. "PPD”)
En 16sning med antigener (framrenat protein) frin tuberkulosbakterien injiceras i huden.
Om det efter tre dygn har bildats en forhardnad av en viss storlek kan det bero pé infektion
med tuberkulos, men det kan ocksé bero pd att personen ir vaccinerad mot tuberkulos, eller
kommit i kontakt med andra si kallade mykobakterier som oftast inte orsakar sjukdom.

Universalitet (engelska: universality)

Att de minskliga rittigheterna r universella innebir att de giller for alla minniskor i hela
virlden.




Bakgrund

TUBERKULOS

Aktiv tuberkulos 4r en sjukdom som har hog dédlighet om den inte behandlas, men som
idag kan botas. Prognosen vid tidig diagnos och behandling ir mycket god. Det dr en av
de mest spridda infektionssjukdomarna och en av de infektioner som orsakar mest sjuklig-
het och dédlighet i virlden. Varje ar insjuknar cirka tio miljoner méinniskor i tuberkulos
och cirka 1.5 miljon avlider." Sjukdomen ir vanligast férekommande i lungorna, men kan
drabba alla organ i kroppen. Vanliga symtom pa tuberkulos ir hosta, viktnedging, trétthert,
nattsvettningar och feber. Vid sjukdom utanfor lungorna beror symtomen pa vilket organ
som drabbas, och kan utgoras av till exempel lymfkortelsvullnad eller smirta.

Tuberkulos i luftvigarna sprids genom luftburen smitta, d& det bildas droppar med bakterier
som andra personer kan andas in. Om den som ir sjuk i tuberkulos har hosta 6kar dirfor
risken for smittspridning markant, liksom nir det finns si mycket bakterier i upphostningarna
att man kan se dem i mikroskop (direktpositiv eller mikroskopipositiv tuberkulos). Risken
for smitta 6kar med den tid som tillbringas inomhus tillsammans med en person som

har smittsam tuberkulos. Tuberkulos i andra organ 4n luftvigarna smittar som regel inte.
Behandling for aktiv tuberkulos ges under minst sex manader med en kombination av flera

olika likemedel.

Antalet nya fall i Sverige 6kade fran 410 4r 2003 till 835 nya fall 2015, varav 152 i Vistra
Gotaland. Den viktigaste orsaken var 6kad invandring frin linder med hog incidens av
tuberkulos, och 2019 hade antalet fall gitt ner till 491.>° Det 4r idag ovanligt att svenskfédda
utan anknytning till hégincidensland smittas i Sverige.*

Latent tuberkulos®

Latent tuberkulos definieras som en immunreaktion mot delar av tuberkulosbakterien
(tuberkulosantigen) utan symtom pa aktiv sjukdom, dir immunférsvaret kontrollerar
eventuellt levande, men inte odlingsbara, tuberkulosbakterier’” Den som har latent
tuberkulos dr smittad med tuberkulosbakterier, men ir inte sjuk och tillstdndet 4r inte
smittsamt. Ungefir 90% av i 6vrigt friska personer med latent tuberkulos utvecklar aldrig
aktiv tuberkulos under sin livstid. Av resterande 10% insjuknar cirka hilften inom en
tvédrsperiod efter smitta, och hilften senare under livet.® For nirvarande finns inget test
som sikert kan forutsiga vem som kommer att insjukna. Risken dr hogre hos sma barn in
hos vuxna, och forhéjd vid nedsatt immunfdrsvar.”

Nistan var fjirde person i virlden uppskattas ha latent tuberkulos.® Férekomsten av latent
tuberkulos i Vdstra Gotaland ir inte kind, men férmodas vara minst 20-25% bland asyl-
sokande. Hogst dr forekomsten hos personer med ursprung i linder med hog forekomst av
tuberkulos. Majoriteten av dem som insjuknar ir friska vid ankomsten, men bér pa latent
tuberkulos som senare utvecklas till aktiv sjukdom, oftast inom fem ar frin det att de
kommit till Sverige.

Forebyggande likemedelsbehandling av latent tuberkulos uppskattas minska risken for
utveckling av aktiv sjukdom med 60-90% vid fullféljd behandling.” ' Latent tuberkulos
behandlas som regel med 1-2 likemedel under 3-9 ménader, med den lingre behandlings-
tiden till personer som har eller forvintas fi nedsatt immunférsvar."! Behandlingen innebir

a  Endelav texten i detta avsnitt & densamma som i Regional medicinsk riktlinje: Tuberkulos — handléggning av latent tuberkulos (LTBI) vilken
rapportférfattaren var med och formulerade https://alfresco.vgregion.se/alfresco/service/vgr/storage/node/content/39713/Tuberkulos%20-%20
handldggning%20latent%?20tuberkulos%20(LTBI).pdf?a=false&guest=true



viss risk for biverkningar, sirskilt hos ildre personer, och beslut om férebyggande behandling
av latent tuberkulos bygger pd en sammanvigning av olika faktorer (risk for insjuknande,
risk for svar sjukdom, risk for biverkningar av behandlingen, risk f6r att smittas med
tuberkulos pa nytt och sannolikhet for att behandlingen kommer att kunna genomféras).
En mycket viktig atgird vid konstaterad latent tuberkulos 4r information om den 6kade
risken att insjukna i aktiv tuberkulos, och om vikten av att soka vard vid langdragen hosta
eller andra symtom som kan tyda pa aktiv tuberkulos. Kunskap om tuberkulos och om hur
det svenska sjukvardssystemet fungerar kan bidra till att de som insjuknar kan diagnostiseras
och behandlas tidigt i sjukdomsférloppet.

Virldshilsoorganisationen (WHO) utfirdade 4r 2006 "The Stop TB Strategy” med malet
att tuberkulos ska vara eliminerat som ett folkhilsoproblem ar 2050.* Fokus har tidigare
varit inriktat pa linder med hogst incidens av tuberkulos, men nu finns en plan ocksa for
lagincidenslinder som Sverige.”® For att uppnd milet krivs ett intensifierat arbete med att
diagnostisera och forebygga sjukdomen, och ett delmal har satts att 30 miljoner minniskor
i virlden ska behandlas forebyggande mot latent tuberkulos.™

Screening for tuberkulos

Asylsokande med flera® i Sverige har ritt till en kostnadsfri hilsoundersékning."” Under-
sokningen ir frivillig och omfattar bland annat undersékning med avseende pé tuberkulos®
och hiv, hilsoinformation, information om hur det svenska sjukvardssystemet fungerar
samt identifiering av hilsoproblem. Denna screening kan bidra till tidig diagnos av aktiv
tuberkulossjukdom. For att hilsoundersokningar ska kunna genomforas skickas inflytt-
ningsmeddelanden frin Migrationsverket till Sveriges regioner. I Vistra Gétaland skickas
dessa vidare till virdcentral inom det omrade dir den asylsokande bor. Vissa virdcentraler

gar samman kring hilsoundersokningarna.

Aven gravida frin linder med hog forekomst av tuberkulos, eller som har vistats i miljoer
med risk for smitta, screenas for tuberkulos. Personer som ska fi immunhimmande
behandling sdsom sa kallade TNF-himmare vid inflammatorisk sjukdom (till exempel
reumatoid artrit och inflammatorisk tarmsjukdom) eller immunhimmande likemedel vid
organtransplantation beddms med avseende pa latent tuberkulos eftersom de 16per ckad
risk att utveckla aktiv tuberkulos vid eventuell latent infektion. WHO rekommenderar
dven systematisk screening av personer som lever med hiv, men detta gors idag endast i
begrinsad omfattning i Sverige.'®

Personer med misstanke om aktiv tuberkulos och personer dir behandling f6r latent tuber-

kulos dvervigs handlaggs vidare pa tuberkulosmottagning. Dir underséks ocksa personer
som triffat person med kind, smittsam tuberkulos och riskerar att ha smittats.

MANSKLIGA RATTIGHETER OCH RATTEN TILL HALSA

Manskliga rattigheter

Utgangspunkten for de minskliga rittigheterna ir att alla ménniskor ér lika i virde och
rittigheter.” Rittigheterna begrinsar statens makt dver individen, och slar samtidigt fast
vissa skyldigheter f6r staten for att 1) férhindra 6vergrepp, 2) tillforsikra friheter saisom
yttrandefrihet for alla och 3) se till att alla ménniskor fir sina grundliggande behov till-
godosedda. Staten och ett lands myndigheter ir de frimsta skyldighetsbirarna, medan

b "Med flera” omfattar till exempel personer som beviljats tidsbegransat uppehalistillstand, eller som hélls i forvar. Aven personer som lever i
Sverige utan tillstand ("papperslosa”) har ratt till en kostnadsfri halsoundersékning.

c  Enligt de senaste riktlinjerna fran Folkhalsomyndigheten rekommenderas nyanlédnda migranter &ldre an 35 dr inte langre screening for latent
tuberkulos, utan enbart for aktiv tuberkulos (Folkhdlsomyndigheten, 2020). For yngre personer undersoks &ven forekomst av latent tuberkulos.



landets invdnare ir rittighetsbirare. Det innebir att alla som arbetar inom offentlig for-
valtning, till exempel inom hilso- och sjukvarden, ir skyldiga att uppritchélla de minskliga
rittigheterna.

De minskliga rittigheterna samlades 1948 i FN:s allminna deklaration om de minskliga
rittigheterna (the Universal Declaration of Human Rights).”” En deklaration ir inte juri-
diskt bindande, och avsikten var att den allminna forklaringen inom kort skulle f6ljas av
en juridiskt bindande konvention. P4 grund av meningsskiljaktigheter bland annat utifrin
kalla krigets spinningar blev det inget enskilt dokumentet, och det drdjde fram till 1976
tills istillet tvi olika konventioner tridde i kraft: konventionen om ekonomiska, sociala
och kulturella rittigheter ICESCR) samt konventionen om medborgerliga och politiska
rittigheter (ICCPR)."* ¥ De tvd dokumenten bor dock ses som en helhet, vilket bland
annat tydliggjordes vid en stor konferens i Wien 1993 vars slutdokument refereras till som
Wiendeklarationen.?® Hir framhalls atc de minskliga rittigheterna ir universella, odelbara
och 6msesidigt beroende, liksom att en person inte kan avsiga sig eller frantas sina rittig-
heter. Tillsammans med den allminna deklarationen om de minskliga rittigheterna bildar
de tv4 konventionerna «Bill of Human Rights», som ir grunden for vriga FN-konventioner.

Ratten till basta mojliga halsa

Ritten till hilsa, eller "allas ritt att dtnjuta basta mojliga fysiska och psykiska hilsa”, 4r en
grundliggande, sjilvstindig minsklig rittighet. Den ir inskriven i WHO:s stadga frin
1946 och har sedan dess inkluderats i en rad folkhilsodokument, till exempel Alma-Ata
deklarationen 1978.?! Ritten till hilsa fastslas i konventionen om ekonomiska, sociala och
kulturella rittigheter, och i majoriteten av de FN-konventioner som tar upp olika gruppers
rittigheter sisom barnkonventionen och konventionen om rittigheter for personer med
funktionsnedsittningar.'® > ** Sverige har bundit sig till att félja majoriteten av dessa
konventioner, inklusive konventionen om ekonomiska, sociala och kulturella rittigheter.
Ritten till hilsa finns ocksd med i regionala dokument om minskliga rittigheter, sisom
den Europeiska sociala stadgan.*

Att ha rice cill hilsa innebir inte att alla manniskor garanteras att vara friska, men de stater
som anslutit sig till nagon av de konventioner som tar upp denna rittighet r skyldiga att
gora allt de kan for att frimja hilsan hos alla manniskor i landet. Innebérden av att ha rite
till hilsa utifrdn konventionen om ekonomiska, sociala och kulturella rittigheter fortydligas
i en s kallad allmin kommentar (General comment 14).” Rittigheterna omfattar savil
tillganglighet till hilso- och sjukvérd som hilsofrimjande dtgirder inklusive forebyggande
hilsodeterminanter sdsom rent dricksvatten, niringsrik mat, utbildning och information.
De innefattar ocksa ritten att inte bli diskriminerad och ritten till primarhilsovard. For
att ratten till hilsa ska kunna tillgodoses krivs ett fungerande hilsosystem f6r alla utan
diskriminering och av god kvalitet.

Tillgéng, tillginglighet, godtagbarhet, kvalitet (vilka ibland benimns som AAAQ), samt
icke-diskriminering, delaktighet och ansvarsutkrivande ir centrala begrepp for ritten till
hilsa.” Tillgang innebir att fungerande hilso- och sjukvardsinrittningar liksom -program
ska finnas i tillricklig utstrickning inom en stat. Tillgdnglighet avser att hilso- och sjuk-
vardens byggnader, varor och tjdnster maste vara tillgingliga for alla utan diskriminering
inom landet. Det har fyra, delvis 6verlappande dimensioner: icke-diskriminering, fysisk
tillginglighet, ekonomisk tillginglighet och tillginglighet till information. Hilso- och
sjukvérdens instanser méste vara medicinske etiskt och kulturellt anpassade, det vill siga

d P& engelska uttrycks det som att rattigheterna ar: universal, indivisible, interdependent, interrelated, and inalienable.



respektera individers, minoriteters och befolkningsgruppers kulturer, vara uppmirksamma pa
behov utifrdn kén och livscykel, samt vara utformade for att respektera sekretessen och for-
bittra hilsan hos respektive individer. Detta benimns godtagbarhet. Icke-diskriminering
ar grunden for alla minskliga rittigheter. Ingen ska nekas tillging till vard eller underliggande
hilsodeterminanter.

Delaktighet betyder ett det inom ett hilsosystem méste finnas strukturer som ser till att

de som berors av ett beslut kan delta aktivt i beslutstagande, implementering och ansvars-
utkrivande. Ansvarsutkrivande (accountability) med avseende pa ritten till hilsa
innebir att regering och myndigheter ska héllas ansvariga for sina handlingar utifran ett
minniskorittsperspektiv. Det har manga olika dimensioner och behéver uppricchallas
genom flera olika mekanismer, dir system f6r kontroll och kvalitetsutveckling inom hilso-
och sjukvirden sévil som till exempel patientorganisationer, media, domstolar och FN:s
kommittéer har viktiga roller. En fallgrop kan vara att det ar litt att ligga skulden pa en
enskild person som utfort eller missat en dtgird, till exempel en likare eller en barnmorska,
trots att de verkliga orsakerna ligger pd organisationsniva. Det 4r dirfor viktigt att forstd
bakomliggande strukturer och att inkludera savil personalens som patienternas perspektiv.
For att ansvarsutkrivandet ska fungera krivs transparens, till exempel att de som berors
av ett beslut har insyn i hur beslutet tas. Transparens kraver ocksd att hilsoplaner inklusive

budgetar ir offentliga och tillgingliga.

Exakt hur mycket ett land ir skyldigt att gora for att uppritthélla ritten till basta mojliga
hilsa beror pé landets utvecklingsniva och rittigheterna far forverkligas gradvis (gradvis
forverkligande). Vissa krav maste uppfyllas sa fort landet har anslutit sig till en konvention,
sdsom ritten att inte utsittas for tortyr. Det maste ocksa finnas en nationell hilsoplan och
hilso- och sjukvard som ir tillginglig utan diskriminering. Varje land forvintas gora allt
det kan for att forverkliga rittigheterna (maximalt utnyttjande av tillgingliga resurser)
och anslutna stater ska samarbeta (internationell assistans och samarbete).'®

Staternas ansvar for uppfyllandet av de minskliga rittigheterna brukar delas in i tre olika
nivaer: respektera, skydda och uppfylla. Att respektera rittigheten innebir att staten sjilv
inte far krinka de minskliga rittigheterna, skydda att staten ska hindra icke statliga
aktorer fran att krinka rittigheterna, och uppfylla att staten ska anvinda alla tillgingliga
medel for att frimja rittigheterna.” For ritten till hilsa betyder att respektera att en stat
inte far inskrinka ritten till lika tillgang till vird. Att skydda innebir att staten ska hindra
tredje part fran att gora sidant som kan skada minniskors hilsa. Det kan till exempel
handla om att hindra negativa hilsoeffekter genom paverkan pa miljén. Att uppfylla
handlar om att se till att det finns system f6r att underlitta och tillhandahalla dtgirder och
inrdttningar for att uppritthalla bista mojliga hilsa, sasom tillginglighet till information,
hilsofrimjande atgirder och sjukvard.

Ett rattighetsbaserat arbetssatt for halsa

For att uppritthélla de minskliga rittigheterna inklusive ritten till hilsa ar det viktigt med
ett arbetssitt som hela tiden tar hinsyn till dessa rittigheter och processer i enlighet med
internationell lagstiftning. Ett rittighetsbaserat arbetssitt, eller forhallningssitt, kan appli-
ceras pd manga olika rittigheter. Det omfattar sévil formulering av riktlinjer och utform-
ning av program och projekt, som genomférande och utvirdering. Pa det sittet kan brott
mot de minskliga rictigheterna forebyggas frin bérjan. Det dr ocksa viktigt att stirka dem
som berors av en verksamhet, och vid behov ge dem majlighet att kriva forverkligandet



av sina rittigheter. Minniskor méste fa den information som de behéver for att kunna ta
informerade beslut.

Det finns idag ingen gemensam internationell dverenskommelse om vilka begrepp som
ingar i ett rittighetsbaserat arbetssitt (forhéillningssitt) for hilsa (engelska”Human
Rights-Based Approach to Health). Tillsammans med begreppen tillgang, tillginglighet,
godtagbarhet, kvalitet, ingir delaktighet, jaimlikhet och icke-diskriminering samt
ansvarsutkrivande och transparens i den definition som WHO och kontoret f6r FN:s
hégkommissarie f6r minskliga rittigheter (OHCHR) har kommit fram till som ett forsta

steg.”
Andra har tagit fram ytterligare begrepp for att beskriva ett rittighetsbaserat forhillningssitt,

men dessa begrepp ir inte allmint vedertagna.”’>° Ett rittighetsbaserat forhallningssitt,
inkluderar 4ven andra minskliga rittigheter 4n ritten till hilsa, sasom ritten till liv.*!

TUBERKULOS OCH MANSKLIGA RATTIGHETER

Fattigdom och utsatthet 6kar risken for tuberkulos

Betydelsen av minskliga rittigheter i relation till tuberkulos har uppmirksammats allt mer.
Sjukdomen drabbar minniskor som lever i fattigdom och utsatthet i storre utstrickning dn
andra grupper, och bristen pa minskliga rittigheter 4r en viktig anledning till att tuberkulos
fortfarande ir sd utbrett. Flera studier har visat hur antalet tuberkulosfall varierar med
socioeckonomisk utveckling och forekomst av socialt skyddsnit, dir faktorer som bittre
niringstillstind, bittre bostider och bittre arbetsmiljé har stor betydelse.>>** Ar 2018 levde
97% av dem som insjuknade i sjukdomen i lag- och medelinkomstlinder.' Risken f6r sprid-
ning av tuberkulos 6kar nir manga minniskor lever i trainga utrymmen sisom i fingelser
och slumomriden.”?” Minniskor pa flyke loper stor risk att smittas, till exempel i inter-
neringsliger eller nir de firdas i tringa utrymmen som containrar och lastutrymmen pa
bétar. Flera av de faktorer som okar risken att insjukna idr ocksé associerade med fattigdom
och utsatthet, till exempel underniring, diligt kontrollerad diabetes, hiv, 6verkonsumtion
av alkohol och rokning.?*** Spridningen av infektionssjukdomar ékar ofta i samband med
krig och katastrofer, och nu finns en risk for okning pa grund av pandemin med Covid-19.

Tuberkulos och Covid-19

De omraden i varlden som har den stérsta andelen tuberkulosfall bedéms ocksa fa de stérsta
sociala och ekonomiska konsekvenserna av Covid-19.44 Det har gjorts berdkningar som pekar pa
att pandemin kommer att fa katastrofala foljder for tuberkulos, inklusive ett 6kat antal dodstfall.*

I hoginkomstlinder ir antalet tuberkulosfall betydligt ldgre, men 4ven hir riskerar personer i
utsatta grupper att smittas med tuberkulos i hogre grad, sisom etniska minoriteter, migranter,
minniskor som lever med hiv, hemlésa och personer som ir frihetsbergvade.“>* En annan

grupp som ldper storre risk att smittas, ir personer som anvinder alkohol och droger." 48

Barridrer for vard vid tuberkulossjukdom

Barridrer for véird ar sidant som hindrar ménniskor fran att fa vard, och for tuberkulos har
en lang rad hinder identifierats globalt. Idag forblir s& manga som upp till 35% av alla som
drabbas av tuberkulos odiagnostiserade och obehandlade.”” Samma grupper som har stérst
risk for act smittas och for att aktivera sin tuberkulossjukdom har ofta dven simre tillging

till vird vid sjukdom genom simre tillging till kunskap och information, mindre makt



over sina egna liv och mindre ekonomiska resurser.*®>° Till hindren hér vidare bland annat
avstand till virdinrittningar, avsaknad av transportmedel, spriksvérigheter, bristande
kunskap om hur varden ir organiserad, ridsla for stigmatisering, ridsla for hiv-testning,
tuberkulosbehandingens lingd, det stora antalet tabletter och bristande fértroende f6r
vardens kvalitet’>

Konsskillnader vid tuberkulos

Maén drabbas oftare &n kvinnor av tuberkulos, bland annat pa grund av yrkesrelaterad exponerig.>*
Studier fran vissa lander har visat att man drar sig mer &n kvinnor for att séka vard fér tuberkulos.*®
Kvinnor kan & andra sidan méta sérskilda svarigheter att genomféra sin behandling pa grund av
ansvaret for att ta hand om sina barn, eller for att det inte dr méjligt att Idmna hemmet under
langre stunder. Det har ocksa beskrivits att kvinnor beldggs med mer stigma dn mdn utifrén att
tuberkulos tros hdnga samman med sexuell promiskuitet och att kvinnor riskerar att forlora méj-
ligheten att gifta sig, eller att tvingas till skilsméssa och separation fran sina barn.*” >¢

Tuberkulos orsakar fattigdom

Tuberkulos drabbar inte bara fattiga och utsatta minniskor i oproportionerligt hég grad;
sjukdomen fir ocksd konsekvenser som ofta innebir att drabbade minniskors rittigheter
inskrinks ytterligare. Vird fore diagnos kan medfora stora kostnader. Efter diagnos kan
den som ir sjuk i tuberkulos behéva betala f6r bland annat besok och transporter, dven om
sjalva tuberkuloslikemedlen 4r kostnadsfria. Sirskilt i lig- och medelinkomstlinder kan
kostnaderna uppga till en betydande del av ett hushalls totala inkomster.*”>* Férlust av
inkomst kan dirutdver ge stora ekonomiska forluster.” © I Sverige, dr bdde sjukvardsbessk
och likemedel avgiftsfria vid tuberkulos, men kan innebira sjukskrivningar med f6rlust av
inkomst.

Stigma

Stigma innebir ett djupt misskrediterande for en individ och kan forstora en persons identitet
eller sjilvkinsla.®’ Det finns olika typer av stigma: kroppsliga (till exempel funktionsvariation),
karakeirsstigman (till exempel missbruk) och gruppstigman (till exempel religion, etnicitet,
klass, kon). De olika typerna av stigma kan interagera med varandra, till exempel stigma
kopplat till en sjukdom med faktorer som kén, etnicitet, klass och sexualitet.*?

Godtagbarhet omfattar bland annat att respektera individers och gruppers kultur. I vissa
fall finns kulturella forestillningar som leder till stigmatisering och diskriminering. Att
uppritthalla dessa forestillningar och forhallningssitt 4r inte detsamma som godtagbarhet,
eftersom det leder till att andra minskliga rittigheter krinks. Det ar istillet viktigt att ta
reda pd och beméta forestillningarna, for act mojliggora basta mojliga vard och hilsa.”

Tuberkulos har varit en mycket stigmatiserande sjukdom, och rapporterats bidra till flera
negativa foljder sisom diskriminering och social exkludering, vilket kan leda till sinkt livs-
kvalitet och social status.”” Stigma har beskrivits som en av de viktigaste barridrerna for att
bekimpa tuberkulos genom att férsvira screening och kontakesparning, och 6ka risken for
avbrytande av tuberkulosbehandling.>* % ¢ Firre studier dr gjorda kring latent tuberkulos,
men det finns studier som indikerar relativt 1g grad av stigmatisering.**

Tvangsatgarder pa grund av tuberkulos

Eftersom tuberkulos 4r en allvarlig och smittsam sjukdom 4r restriktioner i kontakter
med andra minniskor ofta nédvindiga for att férhindra spridning. I vissa linder anvinds
dock restriktioner i oproportionerligt hog grad med olika typer av frihetsberovanden.>



Enligt den svenska smittskyddslagen far smittskyddsatgirder inte vara mer lingtgiende

dn vad som ir forsvarligt med hinsyn till faran for minniskors hilsa (proportionalitet).®
Vidare ska atgirderna vidtas med respekt for alla méinniskors lika virde och enskildas in-
tegritet. Atgirder som den enskilde motsitter sig fir bara vidtas om inga andra méjligheter
finns. Aven enligt internationell ritt kan de minskliga rittigheterna ibland inskrinkas for
att gynna folkhilsan. De internationella Syrakusa-principerna (1984) 4r rekommendationer
som dr formulerade av FN:s ekonomiska och sociala raid (ECOSOC) och fastslar att atgirder
som begrinsar de minskliga rittigheterna maste folja samtliga av foljande krav: de ska folja
gillande lagar, de ska vara proportionerliga och de far inte vara godtyckliga.®

Arbetet med maénskliga réttigheter och hiv har paverkat arbetet med tuberkulos

Det var tidigt tydligt att det var viktigt att riva barriérer relaterade till ménskliga rattigheter for att
hindra spridningen av hiv. UNAIDS har identifierat sju kategorier av program som var lyckosamma
i att reducera sadana barridrer.%” Flera dokument som tar upp ett réttighetsbaserat férhallningssatt
till tuberkulos framhaller att samma kategorier av program kan anvéndas fér att komma till rétta
med barridrer for tuberkulosvard.>*

Uppfyllande av manskliga rattigheter for att eliminera tuberkulos

P4 grund av ett okande antal tuberkulosfall deklarerade FN:s virldshilsoorganisation (WHO)
ar 1993 att det ridde en global nédsitutaion betriffande tuberkulos.®® Under 2000-talet
har viktiga aktdrer i bekdmpningen av tuberkulos allt tydligare uttrycke att det dr nod-
vindigt att sinka barridrer som har med brist pA minskliga rittigheter att gora. WHO:s
strategi fran 2006 for att stoppa spridningen av tuberkulos inkluderade ett patientcentrerat
forhallningssitt och tillganglighet till tuberkulosbehandling av god kvalitet.” I WHO:s
etiska riktlinjer frin 2017 framhalls att mer 4n biomedicinska interventioner krivs for att
eliminera tuberkulos, bland annat med motiveringen att sjukdomen till stérsta delen drabbar
sarskilt utsatta individer, och "minskliga rittigheter, etik och rittvisa” r numera en av fyra
principer i WHO:s strategiska arbete.®” 7 Respekt for minskliga rittigheter lyfts dven fram
i senaste versionen av WHO:s rekommendationer om férebyggande och kontroll av
tuberkulos.”!

Flera organisationer som the Stop TB Partnership och the Global Fund to fight AIDS,
Tuberculosis and Malaria beskriver ocksa vikten av att frimja de minskliga rittigheterna
och att arbeta rittighetsbaserat.””* The Stop TB Partnership beskriver ett paradigmskifte i
kampen mot tuberkulos som omfattar fokus pd minskliga rittigheter.” Istillet f6r kontroll
betonas nu forhallningssitt som icke-diskriminering, empowerment, delaktighet, integritet,
hinsyn till genusaspekter och forebyggande av stigma.®” 7> Strategier och dtgirder som bor
genomforas for att minska barridrer och uppfylla de minskliga rittigheterna har tagits

fram, inklusive strategier for att na sirskilt utsatta grupper.”®

Det finns flera sammanstillningar som beskriver minskliga rittigheter vid tuberkulos,
bland annat en stadga dver rittigheter och skyldigheter framtagen av personer som haft
sjukdomen (bilaga 1) och en deklaration om rittigheter for personer som drabbats av
tuberkulos (bilaga 2). Dessa innefattar rittigheter som ligger utanfér hilso- och sjukvardens
ansvarsomraden, men som har betydelse for minniskors hilsa. The Global Fund har ocksa
inrdttat en mekanism for klagomal kring 6vertridelser av de minskliga rittigheterna i projekt
som far stdd frin fonden.”” WHO tar upp etiska principer, virden och éverviganden som
framhalls som sirskilt viktiga for tuberkulosvard och tuberkuloskontroll (bilaga 3).



Fran kontroll till delaktighet — exemplet DOT

En viktig del i tuberkulosbehandlingen har ldnge varit att den som behandlas fér tuberkulos ska
ta sina lakemedel infér en annan person, ofta pa en vardinréttning, sa kallad “Directly Observed
Therapy” (DOT). Strategin har beskrivits som mycket effektiv, i synnerhet i kombination med olika
typer av stédatgarder, men ocksa som en metod som belastar bade patienter och hélso- och sjuk-
vard ekonomiskt och kan leda till svara konsekvenser for enskilda och familjer.*> 78 | Sverige &r det
ekonomiska skyddet som regel stérre an i Iaginkomstldnder, men de sociala konsekvenserna av att
behéva aka till en vardinrattning varje dag kan dnda bli mycket stora, och géra det omdjligt att till
exempel férvérvsarbeta och avsevért komplicera omhandertagande av barn liksom att studera.

Fran att fokusera pa évervakat lakemedelsintag har begreppet DOTS kommit att omfatta dven
andra faktorer som krévs for att lakemedelsbehandling ska fungera, sasom att tuberkuloslakeme-
del alltid ska vara tillgdngliga fér dem som behéver behandlas for tuberkulos.”? Lakemedelsintag
utan évervakning har enligt vissa studier visats ge lika stor andel genomférda behandlingar.”® En
modifierad form av DOT anvénds ofta i Sverige dér lékemedlen delas i en dosett fér 1-4 veckors
behandling och ldmnas ut i samband med besék hos sjukskéterska. Digitala I6sningar for att stétta
ldkedelsintag har ocksa tagits fram.&°

Ratten till halsa vid latent tuberkulos

De sammanstillningar som finns kring rittigheter vid tuberkulos handlar i férsta hand om
aktiv tuberkulos, och utgar i stor utstrickning frin linder med manga fall av sjukdomen.
Brister i minskliga rittigheter som paverkar risken for att smittas ir dock desamma f6r
latent som for aktiv tuberkulos. De forestillningar en person kan ha kring vad det innebir
att ha latent tuberkulos kan i hog grad utgd fran forestillningar om aktiv tuberkulos, efter-
som det ir vanligt att inte kidnna till skillnaden mellan de tva tillstinden.®> 8" % Pj sa sitt
kan bristande information (bristande tillginglighet enligt ritten till hilsa) bidra till att oro
for sjukdomssymtom och déd blir lika stor for en person som far besked om latent tuber-
kulos som hos en person som fir besked om aktiv tuberkulos. Felaktiga forestillningar om
latent tuberkulos, som att det dr smittsamt, kan ocksa oka risken for stigmatisering.

Samtidigt som minniskor frin utsatta grupper riskerar att smittas med tuberkulos i hogre
grad dn andra, kan de vara svéra att né vid screening och smittsparning. I WHO:s etiska
riktlinjer framhills att dven dessa grupper maste erbjudas screening och behandling, och att
det dr vikeigt att skapa forutsittningar for att genomfora behandlingen, till exempel genom
extra stdd, minimering av risker for stigmatisering och uppritthillande av sekretess.®
Barridrer for vard vid latent tuberkulos handlar dels om barriérer f6r en forsta undersokning,
och dels for den fortsitta handliggningen inklusive eventuell behandling. Flera av de hinder
som pévisats for aktiv tuberkulos ir relevanta dven for latent sjukdom, till exempel ridsla
for stigmatisering och bristande fortroende for varden. I Sverige hittas latent tuberkulos
framf6ralle vid smittsparning, vid screening av grupper med sirskilt hog forekomst av
tuberkulos sdsom asylsokande samt vid screening av grupper med 6kad risk for utveckling
av aktiv tuberkulos. Vid smittsparning kan stigma vara en hindrande faktor, bland annat
genom att den sjuke inte vill uppge alla kontakter hen haft av ridsla for negativa reaktio-
ner.%> % Studier utférda i Sveige har funnit flera hinder for atct komma till hilsoundersok-
ning, dir kallelse som inte nar fram har rapporterats vara ett av de viktigaste hindren.®%
Den som diagnostiserats med latent tuberkulos i samband med screening remitteras i Sverige
normalt vidare till specialistmottagning. Hir kan liknande barridrer som vid hilsounder-
sokning finnas, till exempel kallelse som inte nar den som remitterats.
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Det kan ibland bli en konflikt mellan folkhilsa och individens rittigheter 4ven vid latent
tuberkulos. Ett exempel dr nir strategin att behandla ett mycket stort antal minniskor for
latent tuberkulos enligt vissa skulle behdva omfatta mianniskor ddr riskerna med behandling
av LTBI for den enskilde 4r storre dn vinsterna, for att mélet att eliminera tuberkulos i lag-
incidenslander ska kunna nds.® I Sverige ir screening for tuberkulos vid till exempel hilso-
undersdkningar for asylsokande med flera frivillig."” I samband med smittsparning dir
personer som varit i nira kontakt med en person med smittsam tuberkulos kallas till under-
sokning, dr den som misstanks vara smittad skyldig att genomga de undersokningar som
behovs for att konstatera om smittsamhet foreligger.® Forebyggande behandling erbjuds
dock bara nir individen bedéms ha nytta av behandlingen, och behandlingen ir frivillig.

Ratt till information vid tuberkulos och latent tuberkulos

Kunskap om tuberkulos hos personer som riskerar att drabbas av sjukdomen, ir viktig for
tidig diagnos och behandling och fér att minska smittspridning. Det 4r ocksa visat att 6kad
kunskap kring tuberkulos kan leda till minskad stigmatisering.*” Fullstindig information
kan bidra «ill cillit ¢ill hidlso- och sjukvardssystemet.®’

Ritten till information 4r en del av ritten till hilsa.”® Ritten till information faststills ocksa
i konventionen om medborgerliga och politiska rittigheter.” I WHO:s dokument om etiska
riktlinjer vid tuberkulos tas ritten till information och stéd upp vad giller forebyggande
dtgirder, diagnostik och behandling.” Dir star att minniskor har ritt till information om
tuberkulos, om hur tuberkulos paverkar hilsan och om internationella rekommendationer
for behandling. Minniskor har ocksd enligt dokumentet ritt att veta vad som gors med
deras kroppar och varfér, och att aktivt delta i beslut. Den som testas for tuberkulos ska fa
adekvat information om varfér provtagningen behévs och vad resultaten kan medfora for
foljder. Vid diagnos av tuberkulos ska information ges om risker och vinster med behand-
ling, bade f6r den enskilde och f6r samhillet.

Ritten till information omfattar att informationen ska vara anpassad. Det betyder anpass-
ning till olika sprak, liksom anpassning av form och innehall. Till exempel behover det
finnas information som personer som inte kan lisa kan ta till sig, och informationen ska

anpassas utifrin kunskap om kropp, hilsa och olika sjukdomar.*>?°

VARFOR GJORDES DEN HAR STUDIEN?

Uteblivna patientbesdk medfor kostnader for virden och kan paverka minniskors hilsa.
Angereds Nirsjukhus hade nir denna studie planerades en stor andel uteblivna besok.”

Vi hade ocksi tidigare noterat problem med hur informationséverféringen fungerar vid besok
for latent tuberkulos och utfért en liten pilotstudie med fem min och fem kvinnor fran
Somalia, Afghanistan, Tanzania, Zimbabwe, Indien, Etiopien och Albanien pa infektions-
mottagningen pa Sahlgrenska Universitetssjukhuset.c Tva av patienterna hade efter hilso-
undersdkning i primirvirden och besok hos sjukskoterska pa infektionsmottagningen inte
uppfattat sin diagnos, latent tuberkulos. Drygt hilften kinde till vilka symtomen ir pé aktiv
tuberkulos och bara hilften visste att latent tuberkulos inte dr smittsamt.

Det finns f& systematiska studier av vinster med ett rittighetsbaserat arbetssitt ur ett storre
perspektiv, inklusive om latent tuberkulos.” Det ar dirfor viktigt att identifiera vad ett syste-
matiskt arbete for rice till hilsa innebir och att ta fram goda exempel pa hur ett rittighetsper-
spektiv kan anvindas for att analysera en verksamhet och dess betydelse for minniskors hilsa.

e  Forbattringsarbete inom ramen for ST-utbildning, Josefine Beck-Friis med handledare Elisabet Lonnermark



Syfte

Denna studie utgar fran ratten till hélsa. Studiens syfte var att ta reda pa hur tillgéngligheten till
vard ser ut for personer som remitteras till lungmottagningen pa Angereds Narsjukhus pa grund
av misstanke om latent eller aktiv tuberkulos. Vi fokuserade sarskilt pa hinder for att komma pa
mottagningsbesok (tillganglighet), pa hur personer med latent tuberkulos kunnat tillgodogora sig
information efter férsta mottagningsbesoket hos sjukskéterska (tillganglighet till information)
samt pa upplevelse av besoket (godtagbarhet) och av att fa diagnosen latent tuberkulos. Aven
delaktighet undersoktes i mindre utstrackning.

DELSTUDIE 1: FREKVENS OCH ORSAKER TILL UTEBLIVNA BESOK

Primara fragestallningar:
Hur stor andel av dem som kallades till tuberkulosmottagningen vid lungmottagningen pa
Angereds nirsjukhus kom forsta gingen de kallades?

Vilken anledning angav personer som kallades till besék pa lungmottagningen till att de
uteblev forsta gdngen de kallades?

Sekundara fragestallningar:

Fanns det nagot monster i vilka som uteblev utifrin till exempel kén, sprakgrupp, alder,
avstand till mottagningen, hilsotillstaind och upplevd hilsa jimfort med personer som inte
uteblev frin det forsta besoket?

Vilka andra hinder f6r att komma p besok identifierades av personer som remitterats till
lungmottagningen?

DELSTUDIE 2: INFORMATION OCH BEMOTANDE

Primar fragestallning:
Hur uppfylldes ritten till information om tuberkulos f6r personer som remitterats till lung-
mottagningen pa grund av latent tuberkulos?

Sekundara fragestallningar:

Hur uppfylldes 6vriga aspekter av tillginglighet (fysisk tillginglighet, ekonomisk tillging-
lighet) for personer som remitterats till lungmottagningen pd grund av latent tuberkulos
och hur kan tillgingligheten forbattras?

Hur upplevde personerna sitt forsta besok pa lungmottagningen (bemétande; godtagbarhet)
och hur upplevde de att fi diagnosen latent tuberkulos?

Hur sdg mojligheten till delaktighet ut for personer som besokte lungmottagningen?
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Metod

Studien bestar av tre delstudier. Den férsta delstudien innehaller en prospektiv och en retrospektiv
del och fokuserar pa anledningar till att personer uteblir fran besok som de kallats till pa tuberkulos-
mottagningen vid lungmottagningen, Angereds Narsjukhus (bendmns pa flera stéllen i rapporten
"lungmottagningen”). Den andra delstudien ar en intervjustudie som tar upp tillganglighet till
vard med sarskilt fokus pa information.

STUDIENS KONTEXT: ANGEREDS NARSJUKHUS

Angereds Nirsjukhus ligger i stadsdelen Angered i norddstra Géteborg. Jimfért med andra
delar av Géteborg dr graden av ohilsa hog, medelinkomsten lag och utbildningsnivin lag i
omradet.”” En hog andel av de boende har annat modersmil 4n svenska.

Sjukhusets nuvarande byggnad och verksamheter firdigstilldes 2015, dd som en egen
forvaltning. Sedan 2019 ingar Angereds nirsjukhus, tillsammans med Alingsas lasarett,
Kungilvs sjukhus och Frolunda/Hogsbo specialistsjukhus i forvaltningen ”Sjukhusen i vister.”
Angereds Nirsjukhus har cirka 360 anstillda och flera olika specialistmottagningar. Det
har ett uppdrag att “..aktivet delta och samverka i det lokala folkhilsoarbetet i Nordost [...]”
dir det 6vergripande malet dr “en god och jamlik hilsa for hela befolkningen.” Enligt Angereds
Nirsjukhus handlingsplan for folkhilsoarbete ska arbetet bedrivas “utifrin principerna
“tillgdng, tillginglighet, acceptans’ och kvalitet (AAAQ)”>* P4 Angereds Nirsjukhus finns
en lungmottagning med en sirskild mottagning f6r tuberkulos, dir framfér allt latent

tuberkulos handliggs.

Handlaggning av latent tuberkulos pa lungmottagningen

Remisser som kommer till lungmottagningen bedoms i férsta hand av en sjukskéterska.
Vid behov diskuteras remisserna med likare. En medicinsk sekreterare bokar och kallar
patienten, samt bestiller tolk vid behov. Tolkbehov indikeras vanligtvis pa remissen, men i
de fall uppgiften saknas tas kontakt med remittent for komplettering av informationen. P4
mottagningen far patienten forst triffa en sjukskoterska som kompletterar provtagning och
sjukhistoria samt informerar om diagnosen, vad diagnosen innebir och vad man ska gora
vid symtom pé aktiv tuberkulos. Efter provsvar erbjuds alla ett dterbesok. En mindre andel
onskar istillet en telefontid f6r besked om provsvar. De som inte har latent tuberkulos in-
formeras annars om provsvar och rontgensvar vid dterbesok hos sjukskoterska. De som har
latent tuberkulos, men ir vilmaende och dir forebyggande behandling inte planeras, bokas
till sjukskoterska som informerar om undersékningssvar. Vid besoket upprepas informatio-
nen om latent tuberkulos, om symtom vid eventuell aktivering av tuberkulos och om att ny
sjukvirdskontakt ska sokas vid symtom. Patienter dir det finns misstanke om aktiv tuber-
kulos, eller dir det finns indikation for férebyggande behandling av latent tuberkulos, far
aterbesok till likare fér undersokning, information och stillningstagande till behandling,

I de fall patienten uteblir ringer en sjukskoterska upp om det finns ett telefonnummer till
patienten. Om telefonnummer saknas eftersks telefonnummer genom remittent eller folk-
bokforingsregistret med flera kanaler. Svarar patienten, bokas i forsta hand ett nytt besok
over telefon for att hitta en tid som passar patienten. Tiden skickas som regel via SMS.
Om det inte gar att f kontakt per telefon, skickas ny kallelse till angiven adress.

f  Engelska: acceptability. Olika Gverséttningar anvands (acceptans, godtagbarhet). | denna rapport har det dversatts till “godtagbarhet”



DELSTUDIE 1: FREKVENS OCH ORSAKER TILL UTEBLIVNA BESOK

1a. Retrospektiv journalgenomgang: Uppgifter samlades in genom genomgang av samt-
liga journaler for personer som kallades till besék pa tuberkulosmottagningen, vid lung-
mottagningen, Angereds Nirsjukhus, under aren 2015-2017. Insamlade data lades in i data-
hanteringsprogrammet Excel. Andelen patienter som uteblivit noterades, liksom angivna
orsaker till uteblivet besok.

Uppgifter samlades ocksa in om en rad faktorer som skulle kunna ha ett samband med
uteblivet besok, sisom kon, alder, utbildning, antal barn, tid i Sverige och eventuell fore-
komst av sjukdomssymtom. Nir man gor en retrospektiv journalgenomging anvinder man
data som redan finns noterade i patientjournaler. Det medfor att vissa uppgifter som kon
och ilder finns for alla patienter, medan annan information (till exempel antal barn) bara
finns i journalen om uppgiften efterfragats och noterats. Avsaknad av viss information i
kombination med att faktorerna kan samverka pé olika sitt, gor att det kan vara svart att
bedéma vad som ir verkliga samband. Vi anvinde oss i den hir studien dirfor av tva olika
statistiska metoder.

1b. Prospektiv del: Personer som var pé ett forsta besok pa lungmottagningen for smitt-
sparning eller pd grund av fynd av misstinkt latent tuberkulos tillfrigades av sjukskéterska
om de var villiga att besvara frigor for studien. De som uteblivit forsta gingen de kallades
tillfrigades om anledning till att de missade besoket. Samtliga inkluderade personer tillfra-
gades om det var nagot som hade gjort det svért for dem att komma pé besok pa mottag-
ningen, och om det kan tinkas finnas andra faktorer som skulle kunna férsvéra f6r dem
sjalva eller for andra. Bakgrundsdata inklusive andra faktorer som skulle kunna ha betydelse
for uteblivet besok noterades.”

DELSTUDIE 2: INFORMATION OCH BEMOTANDE

Vuxna patienter som remitterats till lungmottagningen pa grund av misstanke om latent
tuberkulos och kom fran Somalia eller arabisktalande land tillfragades om deltagande i en
intervjustudie vid sitt frsta besok hos sjukskoterska pa lungmottagningen.

Metodologisk ansats och avgransningar

Kvalitativa studier limpar sig nir forskaren vill ha svar pa fragor som “hur” och varfor”,
och vill fordjupa forstielsen av ett problem, genom att intressera sig f6r hur minniskor upp-
lever, gor eller ser pa en specifik foreteelse eller process.” I denna kvalitativa intervjustudie
utgick vi frin en teoretisk modell vid datainsamling och analys, dir vi anvinde tvé av de
grundliggande begrepp som fortydligar vad ritten till hilsa innebir: tillginglighet, framfor
alle rite till information, och godtagbarhet. Aven delaktighet berdrdes i viss man. Valet

g Efter anonymisering dverfordes data till statistikprogrammet SPSS version 25 for analys. Skillnader med avseende pé olika variabler bland per-
soner som uteblivit respektive inte uteblivit uppskattades genom ojusterad Odds ratio med tillhdrande konfidensintervall. Variabler dar signifikanta
skillnader fanns mellan grupperna analyserades vidare genom multipel logistisk regression for att eliminera effekten av confounders (faktorer som

kan ge upphov till statiska samband mellan variabler utan att det finns direkta orsakssamband).

For att analysera sambandet mellan "uteblivet besok” och andra variabler i studiematerialet anvande vi ocksa den statistiska algoritmen XGboost
(Chen T, Guestrin C. A scalable tree boosting system. 2016) sa som den &r implementerad i det det statistiska systemet R (modul “xgboost” version
1.1.1.1, 2020-06-12). Med hjalp av XGboost-algoritmen kan man implementera olika statistiska modeller som forutsager utfallet, genom att justera
parametrarna som styr algoritmens funktion. Olika val av parametrar ger olika bra modeller med avseende pa prediktiv precision. Nar man finner

en tillfredstallande modell far man ocksa en relativ rangordning av de ingdende variablerna med avseende pa hur mycket dessa har bidragit till
prediktionen. P& detta sattet fick vi fram vilka faktorer som hade starkast samband med uteblivet besok, multivariat justerade, det vill sdga i samspel
med de andra faktorerna i materialet.

h  Efter anonymisering 6verfordes data till statistikprogrammet SPSS version 25 fér analys. De som kommit respektive uteblivit férsta gangen de
fick en kallelse till lungmottagningen jamfordes med avseende pa kategoriska variabler med Fishers exakta test. For kontinuerliga variabler anvandes
Mann Whitney U test.
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av teoretisk modell gjordes utifrin vér tidigare erfarenhet av att manga personer med latent
tuberkulos inte verkar ha forstatt all information de fatt vid besok pé tuberkulosmottagning,
samt utifrin projektets utgdngspunkt i ritten till bista méjliga hilsa. Intervjuerna omfattade
dven oppna fragor for att bittre forsta hur personer tagit till sig information om tillstindet
och hur de upplevt kontakten med sjukvirden och beskedet om att de har latent tuberkulos.
Andra viktiga aspekter av ritten till hilsa (tillging, kvalitet, icke-diskriminering, delaktig-
het, ansvarsutkrivande) berérdes inte i studien.

Frageguide

En frageguide anvindes for de semistrukturerade intervjuerna. Frigeguiden konstruerades
utifran fragor och teman frin andra liknande studier och frin en av oss tidigare genomford
pilotstudie’, samt kompletterades med ytterligare fragor som formulerades av arbetsgruppen.
Efter en intervju pd somaliska och en pa arabiska, dir synpunkter pé frigorna och studie-
informationen inhimtades, reviderades frigeguiden och studieinformationen oversattes till
somaliska och arabiska.

Fragorna tog upp:

- vilken information personerna hade fatt frin remitterande enhet fore besoket

- om det funnits ndgot som forsvarade att komma till besoket, inklusive synpunkter pa
kallelsen

- vad det kan finnas for orsaker till att andra personer uteblir nir de kallas till besok péa
lungmottagningen

- hur personernas forestillningar om tuberkulos sag ut

- hur personerna upplevde beskedet om att de har latent tuberkulos

- vilken information personerna tagit till sig om tuberkulos (vad tuberkulos respektive
latent tuberkulos dr; att latent tuberkulos inte dr smittsamt, men kan aktiveras till aktiv
tuberkulos; symtom pa tuberkulos och behov av att soka vird vid sadana symtom)

- hur personerna uppfattade den information som de fitt om tillstandet

- hur personerna upplevde sittet pé vilket de informerats

- hur personerna skulle vilja fa information

- ivilken médn personerna fitt vara med och paverka tid for dterbesok

- hur personerna upplevt bemétandet vid sjukskoterskebesoket

Forforstaelse

De minskliga rittigheterna och ritten till hilsa som en grundliggande minsklig ricighet
dr en visentlig del av forskarnas forforstaelse. Var utgdngspunke ar att alla minniskor har
samma virde och minskliga rittigheter. Dessa rittigheter dr ocksé juridiska rittigheter som
finns reglerade i lagar och bestimmelser, vilket dr nodvindigt for att rittigheterna ska kun-
na uppritthallas. Gunilla Backman har forskat om ritten till hilsa, arbetat praktiskt med
fragan inom hilso- och sjukvirden, varit ridgivare till rapportérer inom ritten till hilsa
och pé Sida, samt undervisat i amnet. Elisabet Lonnermark ansvarar for undervisning om
minskliga rittigheter och ritten till hilsa pa likarprogrammet i Géteborg.

En av de deltagande forfattarna (Elisabet Lonnermark) ir likare med erfarenhet av att
arbeta med patienter med tuberkulos medan 6vriga forfattare inte har den erfarenheten,
och inte heller har nidgon mer djupgiende kunskap om tuberkulos. Gunilla Backman och
Louise Danielsson har tidigare erfarenhet av att genomfora studier med kvalitativ ansats.
Forforstaelsen i forskargruppen omfattade alltsd olika erfarenheter av det som skulle studeras.
Detta ses som en styrka i kvalitativ forskning eftersom det 6ppnar upp fér olika perspektiv
under analysarbetet och tolkningen av intervjuerna.”

i Forbattringsarbete inom ramen fér ST-utbildning, Josefine Beck-Friis med handledare Elisabet Lénnermark



Genomfdrande

Femton intervjuer gjordes med hjilp av tolk under hdsten 2018 och viren 2019 och spelades
in. For att underlitta for patienterna genomférdes intervjuerna pa lungmottagningen precis
fore sitt andra besok pd mottagningen. Intervjuerna utgick fran frageguiden, och foljde del-
tagarens berittelse med anpassade foljdfragor for fordjupning och for att sikra att intervjuaren
forstict vad deltagaren menade. Frageguiden kompletterades under studiens ging med nya
teman som tagits upp spontant av nagon deltagare. De tvd forsta intervjuerna gjordes av
Elisabet Lonnermark och Louise Danielsson tillsammans. Resterande intervjuer gjordes av
Elisabet Lonnermark. Ingen av intervjuarna arbetar pa lungmottagningen.

Intervjuerna transkriberades ordagrant av Elisabet Lonnermark och analyserades med hjilp
av tematisk analys.” Vi borjade med att ldsa igenom intervjuerna for att fa 6verblick 6ver
innehallet. Efter en inledande diskussion ldste vi intervjuerna flera ginger och kodade dem
individuellt i NVivo version 1. Louise Danielsson kodade fem intervjuer, Gunilla Backman
och Elisabet Lonnermark kodade samtliga intervjuer. Forskargruppen, triffades vid ytter-
ligare tre tillfillen for att diskutera innebérder, benimningar och tematisk struktur for att
mojliggora olika perspektiv pé tolkning och diskutera likheter och olikheter i hur vi upp-
fattade det deltagarna sagt. Utifrin koderna formulerades dérefter teman och subteman.
Intervjupersonernas erfarenheter tolkades utifran ritten till hilsa som den presenteras i allmin
kommentar nummer 14 till konventionen om ekonomiska, sociala och kulturella rittigheter
och utifrdn existerande litteratur.”> Aven om kvalitativ analys ofta beskrivs som en linjir
process, ir den som regel mer dynamisk, och under arbetet med att tematisera gick vi tillbaka
till intervju-utskrifterna, for att se att véir tolkning var forankrad i vad deltagarna hade
uttrycke.”

Anvindning av spraktolk innebir en risk att frigor inte stills exakt som de var avsedda, att
inneborden av intervjupersonernas svar inte helt och hallet gar fram och att viss informa-
tion gar forlorad. Vi forsokte minska riskerna genom att sé laingt som mojligt anvinda tol-
kar som man vid lungmottagningen hade tidigare god erfarenhet av, och att friga pd nytt
om ett svar var oklart. For att kunna friga om hur intervjupersonerna upplevt tolkningen
efterstriavade vi att anvinda annan tolk vid intervjun 4n vid det forsta besoket hos sjuksko-
terska.

Dir grammatiska fel forekom systematiskt i intervjuerna och vi bedomde att det berodde
pa tolkningen, snarare dn pa hur intervjupersonen uttryckt sig pé sict modersmal, indrade
vi ndgot pd meningarna vid presentation av citat i rapportens resultatdel. Framfor allt hand-
lade det om felaktig ordf6ljd. For att undvika identifiering nimns till exempel inte alder,
utbildningsniva eller civilstand pd intervjupersonerna i rapporten och vi har avstdtt fran att
gora en sammanstillning 6ver bakgrundsdata for varje person. Vi har ocksé uteslutit namn
pa vardpersonal, dir de nimnts av de intervjuade.
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Resultat

DELSTUDIE 1A: FREKVENS OCH ORSAKER TILL UTEBLIVNA BESOK

Totalt kallades 744 patienter till tuberkulosmottagningen pé lungmottagningen under aren
2015-2017. Tjugosju patienter (3.6%) uteblev helt. Medelaldern i denna grupp var 32 éar
(median 28 ir). Orsaker till helt uteblivet besk presenteras i tabell 1. Den vanligaste orsaken
var att ha flyttat. Bland dem som uteblev utan att orsak helt klargjordes fanns sannolikt
personer som limnat landet efter avslag pa asylansokan. Andelen personer som valde att
inte komma pa besok var alltsa mycket liten.

Tabell 1. Orsaker till uteblivet besék bland patienter som aldrig kom till besék pa lungmottagningen

Kvinnor Man
Antal Antal
(n=13) (n=14)
Inte gatt att etablera kontakt* 3 6
Flyttat eller tvingats lamna Sverige** 3 4
Uteblivit trots etablerad kontakt utan angiven orsak 2 2
Uppgivit att inte vill komma pa besék 3 0
Sjalv onskat boka tid pa grund av resa och sedan inte hort av sig 1 0
Smittsparning*** (utférd pa annan enhet) 1 1
Kommunikationsmiss (patienten f6ljts pa annan enhet) 0 1

Av de 744 personer som kallades till lungmottagningen 2015-2017 uteblev 27 personer helt. | tabellen beskrivs orsakerna till att de uteblev.
n=antal
*vissa av dessa patienter var inte langre asylsékande, oklart om de var kvar i Sverige
**omfattar bade flytt inom Sverige och till utlandet

*kk

smittsparning (kontaktsparning)=undersékning av personer som traffat person med smittsam sjukdom (hér tuberkulos)

Av de 717 patienter som bedémdes pa mottagningen exkluderades fem frin journalgenom-
gangen eftersom de remitterats av andra orsaker in misstanke om latent eller aktiv tuberkulos.
Av 712 inkluderade patienter, missade 169 (24%) sitt férsta besok. Andelen som missade
atminstone ett besk var ungefir densamma de olika dren 2015-2017 med 63 personer (25 %)
ar 2015, 64 (25%) ar 2016 och 42 (24%) ar 2017. Av de 169 patienterna missade 89 (52%)
bara det forsta besoket och kom pa samtliga f6ljande besok.

Etthundrafyrtiosju av de 169 uteblivna patienterna ringdes upp av tuberkulossjukskoterska.
Den vanligaste anledningen till att en patient inte ringdes upp var att det inte gick att f&
fram nigot telefonnummer. I sex fall saknades anteckning angiende om en person ringts upp
eller inte. Av de uppringda patienterna svarade i 94 fall patienten eller en anhérig. I vissa
fall erhélls information om orsak till uteblivet besok i samband med att patienten kom till
sitt forsta besok.

Uppgivna anledningar till uteblivet besok presenteras i tabell 2. Den anledning som oftast
angavs var att kallelsen inte kommit fram (57 personer). Dirnist foljde att besoket glomts
bort (9 personer) respektive att den kallade inte befann sig i Sverige (9 personer).

j Desom exkluderades frdn studien hade varit pa lungmottagningen fér provtagning med tuberkulintest pa grund av misstanke om
sarkoidos (3 personer), tuberkulintest infér utlandsresa (1 person), respektive beddmning av om personen var vaccinerad mot tuberkulos (1 person).



Tabell 2. Orsaker till uteblivet forsta besék angivet av patienter som senare kom till besdk pa lungmottagningen

Uppgiven orsak Antal
(n=105)
;
:
:
e
:
;
3
;
:
:
;

Av 712 patienter som kallats till lungmottagningen, missade 169 det forsta bescket. | tabellen visas anledningar till uteblivet besok som
framkommit vid telefonsamtal eller senare besdk pa mottagningen.

n=antal
*De anledningar som ndmndes var att patienten forsovit sig, inte hittat till mottagningen, eller hallits i forvar av Migrationsverket. En
person hade inte gatt att na pa telefon och var enligt asylenheten inte langre aktiv asylsokande.

Bakgrundsdata for patienter som uteblev forsta gingen de kallades till lungmottagningen
presenteras i tabell 3, samt i bilaga 4. Majoriteten hade remitterats frin virdcentral,
flyktingmottagning eller moédravardscentral pa grund av misstanke om latent tuberkulos.
Kvinnor och min uteblev i samma utstrickning. Medelildern f6r dem som kom till férsta
besoket var 30 ar, och 32 ar for dem som uteblev.

Faktorer som, enligt bida de statistiska metoder som anvindes vid analysen, hade en koppling
till om en person uteblev frin forsta besoket, var dlder pa eventuella barn, tid i Sverige och
forekomst av symtom. Bland dem som hade smébarn 1-3 dr gamla uteblev 31%, jimfort
med 11% av dem som hade tonaringar. En mycket stor andel (45%) av dem som varit i
Sverige mindre dn tvd manader uteblev, medan de som hade symtom uteblev mindre ofta
(19%) 4n de som hade inte hade symtom (30%).

Dir uppgift fanns om antal barn 1-3 r var det bland kvinnor som missade forsta besoket
25 av 69 (36%) som hade barn 1-3 r, medan motsvarande siffra f6r min var fyra av 51 (7.8%).
Asylsokande uteblev i nigot hogre utstrickning dn personer med uppehéllstillstind (28%
jamfort med 20%). Av personer som saknade tillstand for att vistas i Sverige uteblev tre av
sju forsta gingen de kallades. Andelen som uppgivit att de inte fatt nagon kallelse var storre
bland asylsokande (12%) jimfort med personer med uppehallstillstind (4.4%).



Tabell 3. Bakgrundsdata for personer som uteblivit respektive kommit till forsta besok pa lungmottagningen

Uteblev fran besok Kom till besok Uppgift saknas
vid forsta kallelse vid forsta kallelse eller &r inte relevant
Antal (%) Antal (%) Antal
(n =169) (n =543) (n=712)
e :
:
Asylso 83 (28) 215 (72)

]
Bakgrundsdata for 712 personer som uteblivit respektive kommit forsta gangen de kallats till besok pa lungmottagningen
Procentandel ar utraknad for de personer dar uppgift finns for respektive variabel

n=antal



DELSTUDIE 1B: ORSAKER TILL UTEBLIVNA BESOK

Antalet inkluderade personer blev mindre (43) 4n som frin bérjan planerats (minst 100).
Fragorna stilldes inom ramen for ordinarie besok hos sjukskéterska och det fanns bara tid
for intervjupersonerna att svara kort pi fragorna. Atta av 43 tillfrigade personer hade ute-
blivit frin det forsta besoket de kallats till (tabell 4). P4 en 6ppen fraga om orsak till att de
uteblev uppgav sex att de inte fitt kallelsen, en med tilldgget att han bodde inneboende. En
person svarade att hon inte frstdtt kallelsen och en person besvarade inte denna friga. Sju
av de atta som uteblivit var kvinnor och ingen av dem som uteblev kunde svenska
tillrdckligt bra for att kommunicera pa svenska vid besoket. Bland dem som uteblev
fran forsta besoket var det en storre andel som uppgivit att de madde bra. Det var
ingen skillnad vad giller alder.

Tabell 4. Bakgrundsdata for personer som medverkade i studie om orsaker till uteblivna besok

Uteblev fran besok Kom till bes6k
vid forsta kallelse vid férsta kallelse
Antal Antal
(n =8) (n =35)
Kvinna 7 18
1 17
Tolkbehov 7* 18
“Mar bra” 7 27
Alder medel (medi 42 (42) 39 (35)

Bakgrundsdata for 43 personer som kommit respektive inte kommit forsta gdngen de kallats till besok pa lungmottagningen. Ingen av
skillnaderna var statistiskt signifikant. (Nar det totala antalet personer ar litet behdvs behdvs storre skillnader an nér antalet personer ar
stort for att kunna uttala sig om att en skillnad sannolikt inte beror pa slumpen)

n=antal

*Den attonde personen som uteblev var engelsktalande och behdvde inte tolk, men uteblev p g a att hon inte forstatt kallelsen.

Majoriteten uppgav att de inte haft nidgra svarigheter i samband med att de skulle komma
pa besdket, medan vissa nimnde tvé eller tre svarigheter (tabell 5). En person hade &kt till
sjukhuset dagen fore besoket for att vara siker pa att hitta. En annan person uppgav att han
blev 6verrumplad av att det gillde tuberkulos, eftersom han hade trott att besoket var for
hans ryggbesvir. Flera personer uppgav att de behévt hjilp for att forsta kallelsen, men alla
utom en sa samtidigt att de haft nagon som kunde hjilpa dem att 6versitta (anhorig, vin
eller socialsekreterare).

Tabell 5. Beskrivna svarigheter i samband med besék pa lungmottagningen

Antal
Ip for att lasa kallelsen 7
Hade 6nskat aterbes6k pa kvallstid (men kunde ta ledigt o 1
Svart att hinna fran arbetet 1
Lang tid att resa 2
Problem med parkering 2
N&got svart hitta ritt entré 2

I tabellen visas svar pa oppen fraga om upplevda svarigheter i samband med besok pé lungmottagningen. Fragan stélldes till 43 personer
som besokte mottagningen for forsta gangen.
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Intervjupersonerna blev ocksa tillfrigade om vad som skulle kunna géra det besvirligt for
dem sjilva respektive for andra personer att komma pa besok, dven om de inte upplevt det
som en svérighet i samband med bes6ket pi lungmottagningen (tabell 6). Eftersom manga
limnade exakt samma svar pa de bada fragorna har svaren slagits ihop. Glomska var den
anledning som oftast nimndes. Flera nimnde ocksa ridsla for sin diagnos eller for att vistas
pa sjukhus, liksom bristande tillit till virden. Olika typer av hinder for att komma ivig
nimndes ocksd, sisom svarigheter att komma ifran arbete eller skola, problem med barn-
omsorg, tidsbrist eller sjukdom. Andra typer av hinder som nimndes av flera var transport-
problem, bide vad gillde kollektivtrafik och framkomlighet med egen bil, samt parkering
och svérigheter att hitta. En person angav egna negativa erfarenheter av bemétande vid en
annan enhet dn lungmottagningen pa Angereds nirsjukhus. Flera framhall att det dr bra
med SMS-paminnelse infér besok i sjukvarden.

Tabell 6. Faktorer som uppgivits skulle kunna géra det svart att komma till lungmottagningen

Typ av anledningar Antal Exempel pa anledningar

Inte forsta kallelsen
Svarigheter att forsta 4 Inte férsté orsaken till besoket

Okunskap om hur den svenska sjukvarden fungerar
Svarigheter att fa kontakt med sjukhuset 1

Glémma bort tiden
Gléomska 8
Glomma att avboka

Tidigare negativa erfarenheter

Férvantningar om att snabbt fa medicin, “men varden i Sverige ger
Bristande tillit till varden 6 inte medicin utan undersékningar”

Val att g& ndgon annanstans

Uppfattning att sjukvard eller medicin inte ar bra

Upplevelse av att det inte finns nagot 5 Tidigare undersokt
behov av vard Man vet inte att man &r sjuk eller har inget behov av besket
Tidsbrist 3

Problem att fa ledigt fran arbete eller praktik
L. . Problem att fa ledigt fran skola
Svarigheter att komma ifran 9
Problem med barnomsorg

Annan tid inbokad ndgon annanstans

Likgiltighet, eller 1dg prioritet att skota sin halsa
Bristande ork

Bristande ork eller andra prioriteringar 9 Tro pa att problemen I6ser sig sjdlva
Andra svdrare problem

Annan sjukdom

Radsla for diagnosen
Oro och radsla 8 Rédsla for sjukhus

Radsla pa grund av okunskap om hur sjukvardssystemet fungerar

Problem med att hitta

Problem vid nedsatt gdngférméga
Svarigheter att ta sig till besoket 1 Trafikproblem (egen bil)

Forseningar i kollektivtrafiken

Problem med parkering

43 personer som besokte lungmottagningen for forsta gangen tillfragades om faktorer som skulle kunna géra det svart for dem sjélva eller
for andra att besdka mottagningen och uppgav de anledningar som visas i tabellen.



DELSTUDIE 2: INFORMATION OCH BEMOTANDE

I den andra delstudien intervjuades femton personer om hur de férstatt information

om latent tuberkulos och hur de upplevt kontakten med varden. Intervjupersonerna var i
dldrarna 18 — 57 ar, fem kvinnor och tio min, varav sju talade arabiska och dtta somaliska.
Syrien var det vanligaste ursprungslandet bland dem som talade arabiska. Samtliga som in-
tervjuades behovde spraktolk. En arabisktalande kvinna uteblev fran intervjun di hon hade
fate tid f6r att besoka en myndighet vid samma tidpunkt. Mediantiden sedan ankomsten
till Sverige var tre minader (tvd manader — 2.5 4r). Utbildningsnivin varierade frin ingen
formell skolging alls till hégskoleutbildning. Majoriteten liste svenska pa SFI, eller vintade
pa att f paborja studier i svenska. Ett par personer hade arbete eller praktikplats. Tva av
kvinnorna var gravida.

Vid dataanalysen identifierades fem teman och 13 subteman (figur 1). Vi fann att inte all
information passade in i modellen med analys utifran begreppen tillginglighet, godtagbarhet
och delaktighet, och la dérfér till tvd ytterligare teman: oro och attityder. Inga systematiska
skillnader mellan kvinnor och min framkom i de évergripande temana.

o Att forsta varfor man kallas till besok (tillganglighet till
T” . | h t information)
liganglighe ¢ Kunskap om tuberkulos (tillganglighet till information)

¢ Att hitta och ta sig till mottagningen

e Bemoétande

Godtagbarhet EEENEEES
e Spraktolkning

Delak‘tighe‘t o Att sjalv delta i planering och beslut

e Tankar och kanslor infér besoket
e Tankar och kanslor efter besdket

® Anhoriga

e Stigma och férandrade attityder
* Eget ansvar

 Religids tro

Figur 1. Teman och subteman i intervjustudie med 15 personer som besdkt lungmottagningen
Vid dataanalysen identifierade fem teman och 13 subteman.

Tillganglighet — Att forsta varfor man kallas till bes6k

Bristande information fran remitterande enheter

Det varierade mycket i vilken man studiepersonerna informerats frin remitterande enhet
om sin mdjliga diagnos och om att remiss skickades till lungmottagningen. Vissa hade fatt
information om diagnosen och om att de behévde utredas vidare.
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Jo de sa att vi ska undersika om du har tuberkulos. Det finns inget smittsamt just nu,
men vi mdste undersoka vidare och dirfor skickar vi dig till nirsjukbuset i Angered. (7)

Andra hade fatt héra att remiss skulle skickas till annan enhet eller att de skulle fa ett brev
om proverna visade nigot onormalt. Flera uppgav att de inte fatt ndgon information om vad
provsvaren visat, eller ens om att de kanske skulle fi en kallelse ndgon annanstans ifrin om
nigot av provsvaren visade avvikande virden.

Nej, jag forstod att jag hade fitt tid héir och vilket datum och vilken tid, men jag
hade inte fitt information om vad det handlade om. (16)

Vissa trodde att kallelsen frin lungmottagningen handlade om néigot annat 4n latent
tuberkulos, sdsom hiv, diabetes, nagot gynekologiskt eller leversjukdom.

Jag tinkte forst pa levern och sa, om min lever dir skadad och sedan tinkte jag pai
alla mojliga sjukdomar. Jag tinkte aldrig pd tuberkulos. (14)

Inte alla ville ha information i férvig om vad besoket rérde sig om, utan féredrog att bara
fa en kallelse utan information om anledning till vad som foranledde kallelsen.

Skriv bara att du behiver komma och limna blodprover. Skriv inte anledningen.
Till exempel samma sak som héiint mig for tvé manader sedan nir jag var pa
hilsokontroll, da jag har limnat blodprover, de har undersokr utan att siga
anledningen. Jag tycker att si har ir bittre. (14)

Att forsta kallelsen

Mainga f6rstod kallelsen utan att ta hjilp av nagon annan person, ofta genom Google
translate eller annan dversittningsapp. Vissa tog hjilp av nirstiende eller bekanta, varav
dtminstone en var omyndig (17-drig son).

Jag kunde inte forsti och lisa, men jag brukar ga till somalierna och da kan de
liisa for mig. (7)

I nagot fall var det forst en bekant som oversatte, och sedan en anhérig som liste och for-
klarade. En person beskrev hur han inte riktigt litade pé att det blir korrekt éversatt med
oversittningsprogram och dirfor forst gjort en versittning digitale till sitt modersmal, och
direfter ytterligare en oversittning till ett annat sprik for bittre tillforlitlighet. Ingen be-
skrev att de upplevt det som ett problem att kallelsen var pa svenska, men fragan uttalades
inte alltid.

Tillganglighet — Kunskap om tuberkulos

Tidigare kunskap om tuberkulos
Tidigare kunskap om aktiv tuberkulos varierade. Ett par personer hade inte hért talas om
sjukdomen alls, medan nigon hort begreppet, men inte visste vad det var.

Nej ordet tuberkulos hade jag hort talas om, men just vad det innehiller det visste jag
inte. [...] jag trodde att det var liksom nigon tumér nagonting eller sir som man fir

i kroppen. (1)

Hosta och viktnedging var de symtom som flest kinde till.



Jag visste att tuberkulos dr en sjukdom som man har hir inne och ibland har man

utslag och sadant hir inne. Och det gir det att man kan hosta och bli sjuk. (7)

Ett par personer nimnde 4ven feber och svettningar, och en person hade hért att tuberkulos
kan sitta sig i skelettet.

De flesta som hort talas om tuberkulos visste att det 4r en smittsam sjukdom, och ett par
personer nimnde korrekt att smittan dverférs nir man befinner sig inomhus i samma
rum. Det férekom att man trodde man kan smittas utomhus utan kontakt med andra
minniskor, och det framkom ocksa en uppfattning om att det smittar via till exempel
bestick. En person trodde att det smittar genom svettiga klider.

Man kan ocksi bli drabbad av bakterier i luften. Om négon har svettats i klider

och sedan ir ute i samma klider kan man ocksd bli smittad. (16)

De flesta visste inte vad latent tuberkulos innebir eller uppgav att de inte hort talas om det
fore besoket hos sjukskoterska pa lungmottagningen, trots att de remitterats for bedémning
av tillstindet. Endast en av de intervjuade hade hort talas om latent tuberkulos i hemlandet,

men inte fitt nirmare kunskap om begreppet.

En man hade hort talas om latent tuberkulos i samband med att hans son fick diagnosen,
innan han sjilv varit pa hilsoundersokning i Sverige. En kvinna hade blivit informerad av
barnmorska i samband med avlisningen av tuberkulintest.

Jag visste vad tuberkulos var, ... man hostar linge, man insjuknar, men det jag fick lira
mig hér, barnmorskan forklarade att det finns en latent tuberkulos déir man inte behover
vara sjuk. Det kan hinda att du via andningen har fitt bakterier i dig, och dirfor kallar

vi latent tuberkulos, som sovande tuberkulos. (8)

Enligt intervjupersonerna hade 4ven anhériga ofta ofullstindig kunskap om tuberkulos,
och i synnerhet om latent tuberkulos.

Kunskap om tuberkulos efter férsta besdk pa lungmottagningen

Efter forsta besoket pa lungmottagningen angav de flesta fortfarande hosta och viktnedging
som symtom pa aktiv tuberkulos, men fler kinde till ytterligare symtom sisom svettningar,
lymfkortelsvullnad och smirta fran skelettet.

Nigra tecken har hon berittar om. Jag kommer inte ihig en del, men den hér korteln,

den héir under armarna, eller hir, det har hon berittat. (12)

Kunskap om att det ir storre risk att latent tuberkulos 6vergir till aktiv sjukdom vid nedsatt
immunf6rsvar fanns hos dtminstone en av de tillfrigade.

Sa for det mesta éir det de som har vildigt svagt immunfirsvar, si har de mer risk

att kunna fi det. For det mesta kan det vara sma eller dldre in vir dlder. (11)

De flesta visste att tuberkulos sprids via luften redan fore forsta besok pa lungmottagningen.
En betydande andel var dven efter besoket osikra pd om den som har latent tuberkulos kan
fora smittan vidare, alternativt trodde felaktigt att latent tuberkulos 4r smittsamt.
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I: Om du har latent tuberkulos, tinker du att du kan smitta nigon annan?
IP: Jag tror att jag kan smitta den personen jag lever med. Jag vet inte. (8)

Kunskapen om latent tuberkulos var storre efter det forsta besket pa lungmottagningen
in fore besoket, men varierade frin god forstaelse till att felaktigt tro att man har samma
symtom vid latent som vid aktiv tuberkulos, eller att alla med latent tuberkulos kommer att
insjukna i aktiv sjukdom.

Hon firklarade att det finns tvé olika varianter. En sovande bakterie och en som dr
vildigt aktiv. Den som dr den sovande bakterien skadar en inte. Man kinner inte av
den. Man kan leva med den ganska ling tid. Men si fort immunforsvaret ir nedsatt dé
kan den explodera och da ir det farligt. (1)

Jag kan bara sammanfatta att spelar ingen roll om den dir vaken eller sovande, du har
bakterier i kroppen. [...] ndgon ging kommer jag bli sjuk med det. (8)

En person uppgav att han inte fitt nigon information alls om vad latent tuberkulos 4r vid
det forsta besoket pa lungmottagningen, och en person att hon hade fatt hora mycket om
latent tuberkulos, men att hon inte kunde minnas vad som sagts.

Att s6ka vid symtom

P4 fraga om vad man ska gora om man far symtom pa tuberkulos, svarade de allra flesta att
man ska s6ka sjukvird, men nigra personer svarade att de inte alls visste vad man ska gora.
Det betonades av intervjupersonerna att det dr viktigt att sdka véird for den egna hilsans
skull. Nir studiedeltagarna tillfrigades om de hade négra fragor, uppgav en person att han
hade velat veta mera om hur han ska ga tillviga for att kontakta virden om han skulle fa
symtom.

Man ér ju lite intresserad av att veta hur man kan kontakta virden ifall man kinner just
de hir symtomen. Jag vet att i det hir fallet, man maste kunna boka tid och sé. Jag vill
bara veta hur man gir till viga. (4)

Onskan om snabbt besked om egna resultaten

De intervjuade tillfrigades om de saknade nigon information vid forsta besoket pd Angereds
Nirsjukhus. Vissa hade velat fa mer information om tuberkulos och latent tuberkulos medan
andra inte framférde sidana 6nskemal.

For mig var det lagom information som jag kunde forsta. (5)

Nigra personer uttryckte att det hade varit bra att fa med sig information om tuberkulos
hem efter besoket, medan andra inte tyckte det behovdes. I dtminstone ett fall berodde det
pd att den tillfrigade inte kunde lisa. De flesta som tyckte det hade varit bra med information
nimnde skriftlig information, men p direkt friga tyckte nigon att film hade varit det bésta.

Intervjun gjordes precis fore dterbesok dir intervjupersonerna skulle fd besked om resultatet
av de prover som tagits vid féregiende besok och ytterligare information om sitt tillstind.
Vid intervjuerna framkom frén ett stort antal personer en 6nskan om att fa provsvar och
diagnos, och flera av studiedeltagarna stillde fragor om sitt tillstind under intervjun. Vid
slutet av intervjun blev de dessutom tillfrigade om de hade nagra frigor. Aven hir handlade
det ofta om det egna tillstindet, och ocksd om vilka symtomen ir p4 latent tuberkulos*
samt frigor om behandling.

k  Vid latent tuberkulos ar man inte sjuk och har inga symtom pa tuberkulos



1bland néir jag springer brukar jag hosta och jag fragar mig sjilv: har detta att gora med
den sovande tuberkulos? (6)

Jag vill bara veta nu i dagsliget att jag har tillstindet och om den ir smittsam. (2)

Det verkade hos nagra finnas en besvikelse over att inte ha fatt definitivt besked vid forsta
besoket.

Jag trodde att jag skulle komma hit att jag skulle fi reda pa att antingen det ir positive
eller negativt besked, med en ging, men det var nytt for mig att hon sa att du ska gora om
allt testen. (8)

Vissa hade sokt information pa nitet om tuberkulos efter beséket pa lungmottagningen,
framf6r allt om symtom pé tuberkulos och om vad latent tuberkulos 4r. Andra uppgav att
de inte sokt information eller att de tinkt leta efter information, men att det inte blivit av.

Jag borjade soka pi Youtube [om latent tuberkulos] Jag kollade mest pa vad som hinder
med méinniskorna som har det, vad de har for symtom och sidana saker. (2)

Nej... jag forsokte googla for att fi mer informationen och sedan och nir jag har borjar
fick jag en annan akut grej att gora, sd jag gjorde det andra. Jag gick inte tillbaka. (6)

En person angav oro som en bidragande orsak till att inte soka information, medan andra
funnit information som lugnade.

Nej faktiskt har jag inte letat efter den. Jag var orolig och jag gir i skolan ocksa. (16)

Jag har dven sjilv list pa lite och utforskat litegrann pa internet och si kom jag fram till
att en tredjedel av virldens befolkning har ju faktiskt tuberkulos liksom och det dr inte si
att man dor av det. (4)

Tillganglighet - Att hitta och ta sig till mottagningen

De allra flesta uppgav att det inte varit nigot problem att hitta Angereds Nirsjukhus, och
nagra av de intervjuade visste sedan tidigare var sjukhuset ligger. En person hade haft svért
att hitta, och frigat en grupp ménniskor som pekat ut fel byggnad, dit personen forst gick.
Han hade sedan ocksé haft svért att hitta ingangen till sjukhuset.

Vird for tuberkulos, inklusive latent tuberkulos, dr avgiftsfri, och problem med kostnad for
transport framkom inte.

Vi far hjilp med busskortet allts. Socialtjinsten som hjilper med det. (14)

Tiden for det forsta besoket verkar inte ha orsakat nigra storre problem for de flesta. Flera tog
upp att det r viktigt att gd i skolan. Nigon hade missat skola for att komma pa forsta besoket.

Jag missade skolan. Jag foredrar att det iir efter skolan nér jag inte har lektioner, men jag
pratade med [sjukskiterska] forra gingen om att jag skulle fi en tid dir jag inte har dem. (11)

Fa av de intervjuade hade missat det forsta besdket. En kvinna kom f6r sent och fick dé en
ny tid, istillet for ett kortare besok. Hon beskrev inte anledningen till att hon kom f6r sent
som att den tid hon fétt inte passade, utan som att tiden "rann ut” medan hon forberedde
sig. En annan person hade missat att lisa kallelsen som kommit med posten.

35



36

[-..] bland den hir sjukbusinformation si fanns det dven en kallelse som jag inte sig, si

dirfor blev det miss. (4)

Anledningar till att andra missar besok: tisdbrist, slarv och radsla

De intervjuade tillfrigades ocksd om varfor andra personer kunde tinkas missa besok,
eftersom det kan vara ett sitt att fi fram information, utan att den som far fragan behover
“avsloja” sig sjdlv. Ridsla, tidsbrist, littja och slarv angavs som tinkbara anledningar till att
andra missar besok. En av de tillfraigade uppgav avsaknad av tro som en mojlig anledning
till att inte komma pa besok och framhall att han sjilv tror pé likare, och pa att alla sjuk-
domar har en behandling.

Antingen sé dr folk ridda for den diagnosen de kommer att fa, eller slarvighet eller
sé har de andra tider och har kanske glomt av der. (11)

I: De vet att de har tuberkulos. Det ir dirfor de uteblir.
IP: Du menar att de ir ridda?
I: Ja, de éir ridda. (16)

De intervjuade tyckte det vara bra att fi vara med och bestimma 6ver nir de skulle fa tid,
men i ovrigt tyckte de flesta inte att mottagningen kunde gora si mycket mer for att under-
ldtea for patienter att komma pd sina besok.

Nej. For ni skickar ju SMS, ni skickar kallelse, vad vill jag ha mer alltsi? Det enda
som fattas dr att ni tar med en fran hemmet. (11)

Ett par personer tog upp att det kunde vara bra med paminnelser utéver SMS, sasom andra
skriftliga piminnelser eller e-post, liksom att informera patienter om vikten av att komma
pa sin tid. En person sa att han hade 6nskat en karta bifogad till kallelsen. En annan menade
att det var viktigt att inte i férvig beritta om misstanke om sjukdom.

P kallelsen ska ni inte skrimma folk alltsd. Ni ska inte skriva att ni har sovande
bakterier med tuberkulos, ni har problem med hjirtat.. .utan bara kom pa undersikning,
man behiver inte beritta om anledningen, ni har aids eller vad. [...] for att man blir
vildigt orolig. (14)

Godtagbarhet - Bemotande

De flesta intervjuade beskrev att de upplevt att de blivit bemoétta pa ett bra eller mycket bra
sdtt. Vissa uppgav att de inte kunde komma pé nagot att sdga som inte var bra med bemétandet.
Integritet var viktigt fér att métet skulle kinnas bra, och uppskattning for att métet hélls i
ett enskilt rum framfordes.

Hon dr snéll, och tolken var jittesnill. Hon gav mig information pa ett vildigt fint sitt
och véildigt lingsam sitt.[...] Ni har ett vildigt fint siitt, si det allt ir perfeks. (11)

Och diven doktorerna bide hir och det andra stillet som jag triffade pa. Bra personer. (3)

Upplevelsen av sittet som informationen gavs pa vid det forsta besoket beskrevs ocksa
som positiv.

Hon har berittat for mig en massa pa ett jittebra siitt sa hon har lugnat mig. [...]
Jéttefint. Jittebra. Jittebra sitt. (6)



Ett bemétande som inte bara var korrekt, utan ocksé “trevligt” uppskattades, som nir sjuk-
skoterskan lirt sig nigra ord pé patienternas sprak. Flera tog fram som en positiv aspekt att
véirdanstillda som de métt bade pa lungmottagningen och i andra vairdsammanhang var
lugna och inte stressade.

IP: Pg ett jittefint har jag blivit bemdtt hir. [...] Sedan var de vildigt ppna och snélla.
Och de var vildigt trevliga. Sa skulle jag beskriva dem. [...] Sedan ér hon vildigt trevlig
tjej ocksd, som person.

I Ar det viktigt i en behandling att kinna den kontakten?

IP: Det éir vildigt viktigt att fi triffa ndgon som kan gora en glad och skratta med.

Det dir viktigt for mig. (1)

Godtagbarhet - Sekretess

Flera av intervjupersonerna svarade nej pa fraga om de vet vad sekretess ir.
Alltsé jag vill veta varfor det ir sekretess alltsa. Jag vill vera det. [...] (15)

Aven bland dem som svarat att de vet vad sekretess ir, verkade inte alla riktigt ha forstace
innebérden av begreppet. Till exempel frigade en av de intervjuade senare om hans namn
skulle std med nir resultaten for intervjun presenteras. Ingen uttryckte att de inte litade pa
sekretessen. Svaren var ofta mycket kortfattade, till exempel ett enstavigt ”ja”, medan andra
gav tydligare uttryck for tillic till sekretessen.

Absolut, jag litar pé det. Jag vet att informationen inte kommer ut. (14)

Godtagbarhet - Spraktolkning
Ingen framférde att det var ndgra problem med tolkningen vid forsta besoket pé lung-
mottagningen, och flera uttryckte sig i uppskattande ordalag.

Tolken var bra. Tolkade pa ett siitt som jag kunde relatera mig till eller forsid. 1bland nir
Jjag hade svért si sa jag till tolken kan du upprepa det igen, si att jag frigade tvi ganger. (1)

En person uttryckte att det kan vara svart att bedéma kvalitén pa tolkningen f6r den som

far tolkhjilp.

Det var bra, antar jag. Det enda jag kan bedoma ir den somaliska delen. Jag forstod
vad han sa. (3)

Delaktighet - Att sjalv delta i planering och beslut

Intervjuerna berdrde bara delaktighet i begrinsad uppfattning, men vissa aspekter togs upp.
Intervjupersonerna hade haft mojlighet att stilla fragor, och ingen uttryckte att méjligheten
inte hade funnits.

Hon frigade mig ocksi om jag har fragor. Nigra ginger. Hon upprepade om jag har frigor... (12)

Vid intervjun stilldes en friga om hur tid for dterbesok bestimts, och samtliga uppgav att
de fact vara med och bestimma tiden. Den enda negativa synpunkt som framkom, var att
det ir jobbigt om det gar for ling tid mellan det forsta besoket och aterbesoket.
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Som regel hade det inte tagits upp vid det forsta besoket om det kunde bli aktuellt med fore-
byggande behandling mot latent tuberkulos. Detta var en mycket viktig friga fér manga
av studiedeltagarna, och flera aterkom med fragor om behandling flera ginger som svar pa
olika fragor de fick. Flera studiedeltagare uttryckte spontant 6nskemal om att behandla sin
latenta tuberkulos.

Men jag vill fraga om sjilva sjukdomen alltsi. Vad ir skillnaden mellan tuberkulos
med sovande bakterier eller latent bakterier och sjilva sjukdomen alltsi? [...] Finns det
behandling? [...] Jag saknade information om sjilva behandlingen alltsa, om man har
en sadan bakterie, hur kommer behandlingen att se ut. Ska man vara pa sjukhus och fi
behandling diir och si vidare. (14)

Oro - Tankar och kanslor infor besoket

Forvantningar infor besoket till sjukskdterska pa lungmottagningen

Kinslor och eventuell oro infor det forsta besoket pa lungmottagningen varierade. Vissa
som inte forstod varfor man kallats till besok pd lungmottagningen, var indi inte oroade.
Att kinna sig frisk uppgavs som en anledning att inte oroa sig.

I: Vad tinkte du nir du fick det brever?

IP: Jag tinkte att det var ett vanligt samtal med likare.. ..

I: Blev du orolig?

IP: Nej. Det var ganska okay for mig for jag vet att jag har ingenting. (2)

Personer som inte trodde sig vara sjuka uttryckte att det 4nda 4r bra att bli undersokt. Det
forekom en uppfattning om att det 4r vanligt att kallas till olika undersokningar i Sverige,
och att det inte beh6ver betyda att man har nigon sjukdom.

Jag frigade bekanta alltsi och de sa att det ir sadana kontroller som gors hir i Sverige,
alltsd. Det dir en rutin som de gor. De vill att man ska ma bra och kinna sig frisk. (14)

Andra som inte forstod anledningen till kallelsen var patagligt oroade, och vissa uttryckte
att oron hade sin grund i okunskap om varfér kallelsen skickats.

Jag blev stressad och oroligt nér jag fick kallelsen. Jag visste inte. Jag var mycket stressad
Jaktiskt, mycket orolig for vad har de hittat. Har de hittat biv, har de hittat diabetes, har
de hittat ndgot annat. Vad har de bittat? [...] Den forsta kallelse, dé visste jag inte varfor
Jjag blir kallad. Det dr det som gjorde att jag fick stress. (6)

Jag visste att nir jag var i Somalia, var min hilsa 100% bra, s nir jag fér den hem, den
hir kallelsen blev jag mycket, mycket orolig. Jag tinkte att det har hint nigot nytt med
min hilsa, forsimrad eller vad har kommit in. Bland annat tinkte jag att jag bhar fitt fel
i hjirtat. (16)

Bland dem som forstict varfor de kallats till det forsta besoket varierade ocksa graden av
oro. Aven hir framkom frinvaron av sjukdomssymtom som en anledning att inte oroa sig.
Flera personer uttryckte ocksa att de blivit mindre oroliga nir de fitt forklarat pa den
remitternade enheten att man inte ir sjuk om man har latent tuberkulos, och inte kan
smitta andra. En person hade varit orolig for att inte hitta.



Forvantningar pa bemdétande - “jag vet att de ar snalla”
Ingen av de intervjuade uttryckte oro infér hur de skulle bli bemétta, utan forvintade sig
ett gott bemdtande av vardpersonal som inte var stressade.

...ndr vi tinker pd Sverige eller Kanada alltsé tinker vi att det ir vildigt bra linder.
Vildigt bra bemitande. Mina syskon de har bott hir i fyra dr hir alltsa. De siger att
Sverige behandlar oss bittre in vad pappa och mamma har behandlat oss. (14)

Flera personer beskrev att en anledning till att de inte kint sig oroliga, var att de hort

att de kunde férvinta sig ett bra bemétande pa lungmottagningen, trots att en av dessa
personer uppfattade virdpersonal i ursprungslandet som slarviga och utan respekt for andra
minniskor.

Nej jag hade ingen oro, jag vet att de dr snélla. (9)

Alltsé jag skulle ha blivit orolig, men man har redan ju berittat du ska triffa
[sjukskéterskal. Hon dr bra. Hon kommer att bemdta dig. Jag var inte alls orolig. (7)

Samma person som fatt hora att den sjukskédterska han skulle triffa ir bra, uttryckee att
han skulle ha oroat sig en del om han inte triffat ndgon som kinde till personalen pa
mottagningen sedan tidigare.

Ja, jag skulle ha grubblat lite grann. Vem ska jag triffa, ir hon dilig minniska. Ar hon
sd, dr hon sé. Jag skulle ha pratat si, inne i huvudet. (7)

Oro - Tankar och kanslor efter besoket

Tillracklig information kan ge sinnesro
Flera blev lugnade efter det forsta sjukskoterskebesoket pi Angereds Nirsjukhus, dir 6kad
kunskap bidrog till minskad oro, dven hos personer som blivit patagligt stressade av kallelsen.

Det dr inte si allvarlig sjukdom sd som jag trodde. [...] Ja di var jag inte lika mycket
orolig dver sjilva sjukdomen efter att jag hade fitt informationen. (1)

Jag blev lite ridd i borjan si dir, men sedan si har man lugnat ner sig nir man visste
att just den héir tuberkulosen inte dr som man tinkt sig i borjan si déir. Att den dr inte
sd aktiv. (4)

Flera personer uttryckte ocksa direkt att oron hingde samman med bristande kunskap om
vad diagnosen innebir. En av dem beskrev att hon blev si chockad att hon inte kunde ta
till sig information.

Jag visste ju inte vad det innebir, men jag blev chockad med tanken att jag bir pé en
sjukdom. .. Denna sekunden eller minuten kunde jag inte ta till mig nigonting. (2)

Tva av de intervjuade kvinnorna var gravida. Bida hérde till dem som verkade mindre oro-
ade over sin diagnos. Den ena hade fatt forklarat for sig att latent tuberkulos inte innebir
nagon risk for det viintade barnet, och den andra hade inte funderat ver om barnet kunde
paverkas pa nagot sitt. Avsaknad av oro relaterades hos den ena kvinnan, liksom hos flera
andra personer, till avsaknad symtom.
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Och sedan att skiterskan forklarar ju for mig ocksd symtomen som man kinner av nir
man lider av tuberkulos med nattsvettningar och viktnedging och si vidare, och de
symtomen har jag inte, men ja jag kinner mig att jag dr frisk, men indé det ir bra art
bli undersike si_far vi se vad det visar da. (8)

Ibland kvarstod ridslan dven efter forsta besoket pd lungmottagningen. Ridslan handlade
dels om den egna hilsan, dels om oro for anhériga och dels om ridsla for andra konsekvenser
som att isoleras pa sjukhus under en lingre period.

Vad jag vet Gr att nir man horde att nigon hade tuberkulos for linge sedan si tinkte
man att den hir personen kommer att do. Behandlingen kom kanske for 20 dr sedan |[...]
vi vet fran mellanistern att tuberkulos det ir lika med doden. (14)

Vad jag vet alltsd, om man har hig procent av tuberkulosbakterier si mdste man... De
séitter personen pd ett sjukbus alltsd, isolerad, fir behandling. Ar jag en sidan patient? (14)

For vissa till och med 6kade oron efter det forsta besoket hos tuberkulossjukskoterska da
de informerades om misstanken om latent tuberkulos jamfért med fore besoket. Att inte fa

omedelbart besked bidrog till den 6kade oron.

I: Kiinde du dig lugnare, eller mer orolig eller samma kiinsla efter att du hade varit hos
[sjukskiterskal?

IP: Man blir lite orolig. Och nu i dagsliget ir jag jitteorolig.

I: Vad iir du orolig for?

IP: Att liksom rontgenbilderna visar néigot (9)

Jag blev mycket mycket orolig faktiskt. Mycket mycket orolig. Jag har aldrig haft den
sjukdomen eller annan sjukdom, sd jag var mycket mycket oroligt. Ja, dven nir jag var

i skolan var jag orolig, jag frigade mig sjilv, vad har hint, vad ir detta. Vad kan vara
detta? [...] oron har nu blivit virre och nu nér jag bar fitt bekriftelse att jag har den hir
sjukdomen i kroppen. Jag ir mycket mycket oroligt. (16)

En patient som inte alls kint sig orolig infor besoket, uttryckte det som att hon efter att fate
information tinkte:

Jag tinkte vad ir det hir? Ar det en farlig sjukdom? Ar det cancer, vad ir det hir?
Elak: Elak sjukdom kan man siga med andra ord. (15)

En person uttryckte att hon tror att det finns medicinsk behandling for alla sjukdomar, att
om hon insjuknar kan hon fi behandling och bli frisk och att hon dirfor inte behéver oroa
sig. Aven flera andra beskrev att vetskap om att det finns behandling gjorde att oron minskade.

Precis si att ehb jag var lite si dir lite ridd och kinde mig lite, lite lite hur ska man siga
visste inte sa mycket om den hir sjukdomen eller visste inte vad tuberkulos var [...] Jag
var ju indd beredd pa att fi negativt besked och positivt besked. Men sedan kinde jag
négonstans att man kan ju inda fi medicin dven om man bér pa den hir bakterien. (1)

Radsla for att smitta nagon
Ridslan for att smitta andra var stor bland flera av de intervjuade, och att forsta att latent
tuberkulos inte 4r smittsamt var en littnad.



Tuberkulos kan vara vilande i kroppen utan att man smittar nigon annan person.

Det var jitteviktigt faktiskt. (6)
De flesta uttryckte det som att det handlade om omsorg om och ansvar f6r anhériga.

Anda ir jag glad over att det hiir inte ir smittsamt for man bor ju med folk, man gifter
sig. Ar det smittsamt si kan det bli vildigt svirt [...] Men som sagt det ir vildigt viktigt
[for, det dr vildigt viktigt att min fru liksom eller hon som jag kommer gifta mig med
liksom dir medveten om vad jag har, for hinder det henne nigot kommer det att ligga
mitt ansvar. (4)

Sex kilo har jag gitt ner pé grund av oro. [...] Jag ér inte vidd och orolig om mig sjilv
alltsd. Jag ér ridd och orolig Gver min dotter och min fru alltsa. De ir smala, sd jag vill
inte att det ska hinda dem den hir sjukdomen. (14)

En person beskrev det som att avsaknaden av smittsamhet medfért att han vagat beritta
om misstanken om latent tuberkulos f6r sin partner.

Jag frigade hon som berittade om det ir smittsamt. Men hon sa det att det éir inte
smittsamt. Och jag har en fru hir och barn. Sd berittade jag. (12)

Vissa uttryckte fortsatt oro for att smitta andra, trots information fran sjukskéterska och
ibland édven efter ytterligare bekriftelse pd att latent tuberkulos inte smittar.

Storsta oron som jag har fitt av informationen som jag har fitt av [sjukskoterskal och
aven ndr jag har sokt pé ndtet dr att man siger [sjukskiterskal och google-informationen
pastdr att man inte kan smitta andra. Men jag har kinsla av inda oro, tink om jag har
smittat. (10)

Ridsla for stigmatisering genom att andra blir ridda framfordes ocksa.

Ddéir i mitt hemland [...] om man blir smittad med tuberkulos di blir man utstott. Man
ser det som en vildigt farlig sjukdom och man blir vidd for den personen. (1)

Strategier
Flera olika sitt att hantera beskedet om att eventuellt ha latent tuberkulos framkom i studien.
En person beskrev det som att hon flydde.

IP: Hir blev jag chockad, men nir jag tittade pd symtomen pd telefonen sov jag efterdt.

I: 84 du blev lugnad menar du?

IP: Nej. Jag hade inger att gora, si jag flydde. [...] Sedan gick jag ut och promenerade. [...]
Depression. ..

I: 84 det har varit riktigt jobbigt for dig, detta?

IP: Svart. Ja. (2)

En person beskrev det som att det inte var en stark ridsla, utan en vaksamhet och en 6nskan
om att bli vidare undersokt. En annan slippte tanken pd vad det kunde innebira efter att
ha noterat datumet for dterbesok.

Alltsé jag bara skrev ner om datumet niir jag skulle komma tillbaka. Sedan har
Jjag faktiskt inte funderat sé mycket mer. Jag limnade allt det hiir nér jag gick frin
[sjukskiterskal. (3)
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Ytterligare en beskrev hur hon tréstade sig sjilv.

IP: Nej det blev inte. .. Jag blev orolig precis samma dag for att jag inte kunde fi riktigt
besked du har eller du har inte. Den dagen blev jag orolig.

I: Vad gjorde du da?

IP: Jag trostade mig sjilv och sa, nej, nista ging kommer du fi svar pa allting.

I: Ja. Och sedan dagen efter, fortsatte du att tinka pa det?

IP: Nej, inte kindes nej.

I: Pratade du om din oro med néigon?

IP: Nej, jag holl det med mig sjilv. (8)

Att tinka pd méjligheten att fa behandling underlittade.

Jag tinkte si hir att dr den aktiv si tar jag en behandling och jag blir av med den.
Ar den inaktiv s ja, si ir det si. Si det... allt ser bra ut. (11)

Att ldra sig mer var en strategi for vissa.

Jo sedan dag ett nir jag fick reda pa der dir med tuberkulos, trots att de ju pi
vdrdcentralen hade sagt att jag inte behover oroa mig, sé inda si fick jag en viss kinsla
ndgonstans, motivation att lisa lite mer om vad det Gr for tillstind jag har liksom. (4)

Attityder — Att beratta for andra
De allra flesta hade berittat f6r sina nirmast anhériga om utredningen for latent tuberkulos,
men oftast inte for nagot storre antal personer.

Mina barn Gr inte si pass stora sé de kan forstd. Men har jag ju forklarat det hir for
min man. (1)

Nej, nej, nej, Nej, nej, nej. Det dr bara med kompisen jag skulle beritta, men han ir
inte hir. Min familj eller dir jag kommit ifran med dem jag har berittat for dem att
Jjag har latent tuberkulos. (6)

En person valde att beritta efter att han forstatt att det inte dr smittsamt.

Jag frigade hon som berittade om det ir smittsams. Men hon sa det att det Gr inte
smittsamt. Och jag har en fru héir och barn. Si berittade jag. (12)

I de fall didr personer valt att inte berdtta om sin diagnos handlade det ofta om att inte oroa.
En ytterligare forklaring till att inte berdtta var att man tyckte det var onodigt eftersom
diagnosen dnnu inte var klar, eller att man tvivlade pa diagnosen.

Jag har inte sagt till ndgon. Jag har inte sagt till min man heller. [...] For att han inte
ska bli orolig. Att inte ndgon ska bli orolig. Tills jag far svaret. Man maste forst veta
vad det handlar om. (15)

Jag tinkte att jag har inte tuberkulos. Det Gr dirfor jag inte nimnde. (14)

Andra har bara delat med sig av viss information och en person uppgav att han sannolikt
skulle férneka att han 4r smittad med tuberkulos om han skulle fa en direkt friga frin sin fru.



I: Frigade hon dig vad du hade fitt hora nér du var hos [sjukskoterskal?

IP: Ja. Jag har beriittat for henne.

I: Men da sa du att du inte visste?

IP: Ja.

I: Och vad tror du att du kommer att siga efter dagens besok, om du fiir besked om att du
har latent tuberkulos?

IP: Jag kommer att siga till henne att jag inte Gr sjuk av tuberkulos och att jag mar bra. (10)

En annan orsak till att inte berdtta var att det inte funnits nigon anhérig i nirheten att
beridtta for, samtidigt som minst en av de intervjuade som var i denna situation hade berittat
pa telefon. En person som inte hade sliktingar i Sverige beskrev att han inte berittat for
dem han delade ligenhet med eftersom det inte var smittsamt.

Jag menar bara att man behover inte beriitta att man har ju tuberkulos, om den ir

latent, men om den dr aktiv dé Gr det viktigt att meddela. Det dr en plikt. (4)

Anhorigas reaktioner

Vissa anhoriga blev oroliga enligt intervjupersonernas berittelser, men det forekom ocksi
att anhoriga inte uttryckte négon oro. Ett par av dem som inte blev oroliga hade uttrycke
att det var bra med undersokning.

IP: Ja hon sa [...] det ir bra att du blir undersokt och att du ska ta reda pé och bli
undersokt. Det ir bara bra. Hon sa det bara sa.

I: En del blir oroliga. Blev din fru orolig, tror du?

IP: Nej, nej, nej. (7)

Flera anhériga ifrigasatte diagnosen.
Hon sa att de kanske har blandat ihop min blod med ditt blod alltsa. (14)

I: Din vininna och din bror, vad sa de till dig, nér du berittade?
IP: De trodde inte mig. (2)

Liksom intervjupersonerna tyckte manga anhoriga att det var viktigt att behandla infektionen.

Han tycker att jag ska ta ehh att jag ska jobba pé det hir med att bli frisk fran smittan
eller fran bakterien. Han tycker inte om att man har bakterier i kroppen. Si han tror
mycket pd medicin. (1)

Attityder — Stigma och forandrade attityder
Det forekom att intervjupersoner frin Somalia refererade till tuberkulos som en stigmatise-
rande sjukdom.

Alltsé oftast nér jag var liten och man bodde pa landet di oftast om den personen blev
sjuk di brukade man ta denna person och lingst in i skogen brukade man gora litet stiille
som personen kan ha och dé brukade man hilla personen dir och inte inom familjen och
kanske brukade man ge mat och héller ocksi dir pa hans grejer alltsi glas och tallrikar
och sant och den personen brukar hosta och bli sjuk och vara linge och bli jittesmal och
sedan dir den. Alltsa den personen brukar do till sluz. (7)
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IP: Tuberkulos i hemlandet det ir nistan tabubelagt for att det ir en sadan sjukdom som
de som har, har en hemsk sjukdom [...] Men den dr inda G andra sidan botlig sjukdom,
5@ man kan botas.

I: Du sa att man skims for den. Skims man bara om man sjilv ir sjuk, eller skims man
om ndgon annan i familjen har sjukdomen?

IP: Den som bir sjukdomen |[...] Det viktigaste ér att man isolerar den personen.
Sambiillet utstoter den personen. Och det Gr dirfor man skims och att det Gr tabu att den
personen som blir drabbad av tuberkulos den blir isolerad och dvergiven.

I: Och varfor isolerar man den personen?

IP: Risken for smitta for andra. (10)

Samtidigt beskrevs forindrade attityder. Det framkom inte att det skulle finnas nagon
kvarvarande stigmatisering eller sociala konsekvenser efter genomférd behandling som lett

till bot.

I: Och niir en person har blivit frisk igen, brukar man fortfarande akia sig for den personen da?
IP: Nej, Nej.

I: Jag hort att lingre tillbaka i tiden kunde det till exempel vara svirare att fa gifta sig

om man hade haft tuberkulos. Ar det s idag iven om man har blivit frisk?

IP: Nej, nej, nej. (7)

I Ar det nigot som man skims éver?
IP: Inte nu.

I: Men det var si forr?

IP: Ja. (12)

I: Ja. Och sedan, om man har botat den hiir tuberkulosen, si att den hir personen inte
kan smitta nigon annan, finns den hir skammen och ridslan kvar da?

IP: Nej.

I: Nej. Sa det fir inga konsekvenser pa lingre sikt bara man blir frisk?

IP: Nej. (10)

Férekomsten av behandling framhalls av flera som viktig for minskande stigmatisering och
skillnaden jimfért med hiv lyftes fram av en person.!

I: I ditt hemland, tinker man nagot sirskilt om en person fir tuberkulos?
IP: Nej. Personen ger man medicin alltsd. Far medicin. Det dr vad jag tror. Men det
dr en av sjukdomarna som man kan smitta, si det dr naturligtvis att man behandlar

personen och ja, tar hand om. (3)

Det skulle vara mycket virre med dem som har hiv. Ja det iir si att vi brukar inte gira

négon karantin eller sa med dem som har tuberkulos. Har man tuberkulos man tar

medicin [...] (6)

Det framkom ocksi en pragmatisk attityd att det inte handlar om att tuberkulos skulle vara
nagot skamligt, utan att man aktar sig for att komma nira en person som kan smitta en
med en farlig sjukdom.

Efter att man fick reda pa att det finns medicin pd en ging som man kan ta si det finns
inte lika mycket ridsla, men man ser att forsta tiden att ska man vara lite forsiktig. (8)

| Till skillnad fran tuberkulos kan hiv annu inte botas, utan kréver livslang behandling



I: Kan du forklara lite mer, hur det kan bli i Somalia?

IP: Den som dir frisk han tar avstind. Han far for sig att han ska inte bli drabbad av
tuberkulos.

I: Och om en person sedan fir medicin och blir bra, brukar folk fortsitta vara ridda,
eller vad hiinder da?

IP: Nej. Man far behandling och blir frisk. Det finns ingen oro lingre. (16)

Det handlar inte om att skimmas. Jag har tréiffat en vin och han var fran Somalia och
dé berittade han liksom att tuberkulos det iir en jittefarlig sjukdom, [...] om man vet att
det dr ndgon som har fitt reda pa det, sé dr man inte intresserad av att fd veta detaljerna,
man vill bara hilla sig borta. (4)

En person uttryckte det som att han tyckte det var viktigt med sekretess om man ir sjuk
och dnnu inte erhillit behandling, men att det sedan inte dr nigot problem med att beritta.
Han beskrev ocksé ett annat forhallningssitt utan ridsla hos en annan person som berittade
om sin diagnos under behandlingstiden.

Det Gr vildigt bra med sekretess alltsi [...] Man Gr ju sjuk nir man fir diagnos. Men
efterdt nir man har fitt behandling dé Gr man frisk alltsa, sjukdomen ér borta. D kan
man prata oppet om det alltsd. Det behovs inte vara sekretess. [...] Da berdttade han art
han har tuberkulos och att han fir behandlingen. Det var runt 300 personer diir pa plats
och alla visste om han och hans sjukdom och behandling. Si han var glad att han fick
behandlingen. (14)

Erfarenheterna skilde sig en del mellan Syrien, dir tuberkulos har varit en ovanlig sjukdom,
och Somalia dir den ir betydligt vanligare.

I: Brukar man siiga négot sirskilt i ditt hemland, i Syrien, om dem som fir tuberkulos?
IP: Nej eftersom vi far vaccinationer nér vi dr sma det hinder inte sa mycket dér. (11)

1 Syrien det ir ju liksom senaste nio dren det dr bara krig, ingen har ju liksom tid for art
tinka pa sjukdomar. (9)

Attityder -Eget ansvar

Olika aspekter av att sjilv ta ansvar framkom i intervjuerna. Det framkom frin flera att
man ir skyldig att ta ansvar for sin egen hilsa, att séka vid sjukdomssymtom och att se till
att inte smitta andra om man skulle insjukna i tuberkulos. Flera personer uppgav ocksi att
det dr vikeigt att komma pé inbokat besok, och hade svért att forsta att vissa kanske inte
kommer nir de kallats.

Alltsé det Gir bara konstigt. En person eller personal har bokat en tid och du bara missade
det. Det dr bara konstigt tycker jag. (7)

Vissa forberedde sig genom att i god tid kontrollera hur de skulle ta sig till besoket, och
flera av dem som inte missat det forsta besoket betonade hur de var noga med att hilla pa
erhillna tider.

Jag brukar vara mycket forsiktig. Passa pa tiderna som jag bar pa olika stiillen och jag har
alltid... Jag tycker det Gr viktigt, och det giller min hilsa ocksa. (5)
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Nu har jag haft en tid klockan halv tre, jag har anstringt mig att ta god tid pd mig,
att titta pa vilka sparvagnar och bussar som dker dit si jag kommer i tid hit. (10)

En ildre person som inte kan lisa beskrev hur han nu ska gi i skolan och lira sig om det
svenska sambhillet, och flera andra talade om sitt ansvar f6r att studera och lira sig. Aven
ansvaret och betydelsen av att skydda andra mot smitta lyftes fram av flera personer.

Man kollar upp det genom blodprover. Senare fir man ta en behandling. Och si maste
man isolera sig for att inte smitta andra. (11)

Attityder — "Allting ligger i Guds hander”

Det framkom inte fran nagon av de intervjuade att tuberkulos skulle vara en konsekvens av
eller straff f6r att man gjort nigot som uppfattas som moraliske daligt, inte ens vid tydlig
fraga kring om personen trodde att det var négra sirskilda handlingar som gor att vissa
personer fir tuberkulos. Aven de som i sina svar berérde andras uppfattningar uppgav att
de inte kinde till att andra personer i respektive hemland trodde pa icke-medicinska
forklaringar till att vad en person gor kan leda till att denne far tuberkulos. De flesta som
hort talas om tuberkulos visste att sjukdomen pa nagot sitt verfors mellan minniskor,
men ingen sa nigot om att det skulle vara nigon sirskild grupp av minniskor som drabbas,
forutom sidant som stimmer med biomedicinska férklaringar. Tuberkulos uppfattades
tvirtom av flera som nagot som kan drabba vem som helst.

Jag kan ge bara ett exempel sadir att i [land] si kinde jag en person [...], och jag kan
sdga att han var en idrottsman, [...] han hade vildigt fin kropp si diir och vildigt stor
och stark sadir, och indi si drabbades han av tuberkulos. Men han blev frisk i alla fall

igen, mdste jag siga. (4)

Flera personer beskrev att Gud avgér vem som blir sjuk. Inte hos nigon person framkom en
konflikt mellan att tro pd biomedicinska forklaringar respektive att tro att Gud bestimmer
over hilsa och sjukdom, utan de tva uppfattningarna forekom ofta samtidigt hos en och
samma person.

Man kan siga generellt pa det sitter att ja Gud kan orsaka bide att man ir frisk eller att
man blir sjuk. Men personen kan inte bli sjuk utan att det finns... att det finns en orsak.
Ett exempel dr hiv-smitta. (10)

Det Gr Gud som bestimmer dver huvud, men det finns alltid anledning som gor att folk
blir smittad va. Till exempel att man hostar, att man smittar nigon annan. [...] om man

Jar de hir sjukdomarna, det ir Gud som bestimmer. (12)

Det framkom inte att tron pd Guds makt 6ver hilsa och sjukdom skulle frinta minniskor
deras eget ansvar for sin hilsa, eller pa ndgot sitt gora det icke-onskvirt att soka vard.

Jamen sjilvklart man ska ju séka vird om man behiver. Aven om vi tinker att allt ir i
Guds hinder ska vi inte sitta hemma och bara vinta. Vi ska sjilvklart gi till likaren och

be om hjilp. (9)



Tron pa Gud hjilpte vissa av de tillfrigade att kiinna mindre oro.

Jag brukar inte vara orolig for det. For att jag tinker inte pa det. Aven om personen har
[tuberkulos] eller inte, jag tinker inte pd att jag kan bli smittad. Jag tinker att det ir Gud

som bestimmer. Och det ir inte méinniskor, personen som har ninting, som bestimmer. (5)

Det iir bra. Jag mér bra. Om det kommer néigonting, si far det komma frin Gud. (15)
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Diskussion

Vi har i var analys utgatt fran tre centrala begrepp som anvands for att bedéma om ratten till
hélsa uppfylls (tillganglighet, godtagbarhet och delaktighet). | diskussionen presenteras de olika
delstudierna for sig. Delstudie 1 fokuserar pa tillganglighet (anledningar till uteblivna besok).
Delstudie 2 tar upp tillganglighet, i synnerhet till information, samt godtagbarhet och delaktighet.
Dessutom framkom oro respektive attityder som viktiga teman i de intervjuer som genomférdes,
och dessa teman tas ocksa upp i diskussionen kring delstudie 2.

DELSTUDIE 1A: FREKVENS OCH ORSAKER TILL UTEBLIVNA BESOK

I delstudie 1a undersoktes varfor personer uteblev forsta gangen de kallades till lungmottag-
ningen. Bara ett litet antal patienter uteblev helt och kom aldrig till mottagningen, totalt

27 av 744 (3.6%). For dessa 27 personer fanns uppgift om att sju flyttat, ytterligare nigra
hade sannolikt limnat Sverige, och tre personer fick vard pa annan enhet. Tre personer

uppgav att de inte ville komma pé besoket. Bland dem dir orsaken till helt uteblivet besok
ar oklar, skulle det ocksd kunna finnas personer som inte ville besoka lungmottagningen

vid misstanke om tuberkulos eller latent tuberkulos, men de utgjorde indi totalt bara ett

fatal av de som kallades under den aktuella tidsperioden.

Ett stort antal personer, nistan var fjirde person, hade missat att komma till besok efter sin
forsta kallelse. Drygt hilften av dem som uteblev och senare kunnat nas angav att de missat
besoket for att kallelsen inte kommit fram. Det 4r mycket vanligt i den aktuella patient-
gruppen att bo pa annan adress dn dir man ir skriven, att bo inneboende och di kanske
inte ha sin adress pa dorren, liksom att flytta ofta.®> Aven vid den hilsoundersskning som
erbjuds asylsokande med flera, har kallelser som inte nir sin adressat visats vara viktigaste
orsak till uteblivet besok enligt tidigare svenska studier.®* Nio av 105 av de personer som
uppgivit orsak till att de missade forsta besoket hade glomt bort besoket och sex av 105
hade missforstatt kallelsen. Att inte forsta kallelsen har tidigare beskrivits som en vanlig
anledning till att missa besok bland migranter i Sverige.”

Alder pa eventuella barn, tid i Sverige och forekomst av symtom hade ett samband med om
en person uteblev frin besok till lungmottagningen efter forsta kallelsen. Kvinnor med barn
mellan ett och tre ar uteblev oftare dn personer med ildre barn, och oftare an min med
sma barn. En tinkbar forklaring skulle kunna vara att ett antal barn i den dldern kanske
dnnu inte borjat pa forskola, att de ir svérare dn spadbarn att ta med pé besok i sjukvarden
och att kvinnor oftare har huvudansvar f6r omsorgen om smi barn.

Bland dem som varit mindre 4n tvi ménader i Sverige uteblev 45%. Det skulle kunna ha
flera orsaker, som att de hade svérare att tyda kallelsen, att de hade svarare att hitta eller

att de hade for mycket annat att tinka pd som helt nyanlinda. Asylsokande uteblev nagot
oftare dn personer med uppehallstillstind (28% jimfort med 20%). Asylsokande byter ofta
bostad, och andelen som uppgivit att de inte fatt nigon kallelse var storre bland asylsokande
(12%) jimfort med personer med uppehillstillstind (4.4%). Asylsokande remitteras till
stor del efter hilsoundersokning, och kan i hogre grad ha varit ovetande om anledning till
kallelsen an de med uppehallstillstind som i stérre utstrickning remitterats pa grund av
symtom.

Ridsla for att diagnostiseras med tuberkulos och dess foljder sasom stigmatisering har i
tidigare studier visats kunna hindra minniskor frin att séka véird och dirigenom f6rdroja



diagnos.’>®% I den aktuella delstudien uteblev dock personer med sjukdomssymtom
mindre ofta dn personer utan symtom, och ridsla eller bristande tillit till virden framkom
inte som betydande anledningar till att personer avstitt frin besék pa lungmottagningen.
Det dr dock tinkbart att det till exempel bland dem som uppgav att de inte fatt kallelse
fanns personer som avstatt fran act komma till exempel pa grund av ridsla.

DELSTUDIE 1B: ORSAKER TILL UTEBLIVNA BESOK

I delstudie 1b tillfragades personer som besokte sjukskoterska pd lungmottagningen, om
hinder for att komma till mottagningen. Avsikten var fran bérjan att samtliga patienter
som besokte tuberkulossjukskoterska for forsta gangen skulle tillfragas, men i de fall ett
besok drog ut pa tiden var detta inte méjligt, och det 4r osidkert om svaren ir representativa
for alla som besokte mottagningen.

Atta av 43 personer hade uteblivit frin det forsta besok de kallats till. Precis som i delstudie 1a
angavs utebliven kallelse som den vanligaste orsaken. En person hade inte forstatt kallelsen.
Antalet personer i delstudien var for fa for att dra nagra sikra slutsatser om faktorer som
hingde samman med uteblivet besok, men bland dem som uteblev var det en storre andel
kvinnor, och de som uteblev behdvde oftare tolk och uppgav oftare att de madde bra 4n de
som kom forsta gingen de kallades.

Aven de som kommit pa forsta besoket tillfraigades om faktorer som forsvirade att komma
pa besok. Majoriteten uppgav att de inte haft nagra svarigheter. Sju personer nimnde att
de behovt ta hjilp av nagon for att forsté kallelsen. Detta antal skulle kunna vara betydligt
hogre, eftersom fragan var en 6ppen friga om svérigheter och inte gillde kallelsen specifikt.

Intervjupersonerna blev ocksa tillfraigade om vad som skulle kunna f6rsvira att komma pa
besok bade for de intervjuade sjilva och for andra personer, dven om det inte var nigot som
de upplevt i samband med det aktuella besoket. Hir framkom en rad olika anledningar
som varit mindre framtridande 4n nir personer fick frigan om varfor de faktiskt uteblivit.
Det 4r mojligt att intervjupersonerna bara spekulerade, men det kan ocksé rora sig om
anledningar som man sjilv haft till att utebli, men inte velat nimna. Glémska, ridsla och
olika typer av praktiska hinder var de vanligaste svaren. Aven tidigare studier har funnit
liknande anledningar till att utebli fran besok.’> *¢#” I delstudie 2 uttryckte de intervjuade
att de var mycket ndjda med bemétandet vid det forsta besdket, men i denna delstudie
framf6rde en av de intervjuade negativa erfarenheter av bemétande vid en annan enhet pa
Angereds nirsjukhus, och bland de hypotetiska anledningarna nimnde flera faktorer som
skulle kunna tyda pa bristande tillit. Det har tidigare rapporterats att daliga erfarenheter av
vard i Sverige kan vara en anledning till att utebli.”

I delstudie 2 betonade méinga av de intervjuade den enskildes ansvar vad giller att komma
pa besok och forhindra smittspridning vid aktiv sjukdom. Det framkom #ven i denna
delstudie (1b) dir till exempel en person beskrev hur hon ékte till sjukhuset dagen innan
for att vara siker pa att hitta, och flertalet av dem som inte sjilva kunnat lisa kallelsen hade
tagit hjilp av nigon annan. En person beskrev hur han blev 6verrumplad nir han férstod
att besoket gillde tuberkulos och att han nir han fick kallelsen trodde att det gillde hans
ryggbesvir. Att tro att en kallelse giller besvir som man uppgivit till exempel vid hilso-
kontroll snarare 4n latent tuberkulos 4r sannolikt vanligt.
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Sammanfattning tillgianglighet forsta besok (delstudie 1a + b)

¢ Under tidsperioden 2015-2017 uteblev 27 av 744 personer helt fran att komma
till besok som de kallats till pa lungmottagningen, medan 543 kom efter forsta
kallelsen och 169 efter att ha kallats ytterligare gang(er).

¢ Att kallelsen inte kommit fram var den vanligaste anledningen till att utebli.
Nio personer uppgav att de glomt besoket och sex personer att de inte forstatt
kallelsen. En stor andel av de 3.6% som uteblev helt hade flyttat.

¢ Det vara vanligare att utebli bland bland kvinnor med sma barn och personer
som varit mycket kort tid i Sverige.

o Atta av 43 tillfragade personer under 2018-2020 uteblev fran det férsta besoket
de kallades till, varav sju inte fatt kallelsen och en inte forstatt vad som stod i den.

¢ | bada delstudierna var det en storre andel av dem som inte hade symtom som
uteblev.

Férslag

¢ Remitterande enhet kan med fordel fraga om det gar bra att skicka SMS-paminnelse
infor besdk och ange detta pa remissen.

¢ Remitterande enhet bér noga forsakra sig om att aktuell adress och telefonnummer
stammer, och att den som remitteras inte ar pa vag att flytta. Om personen vill
att en familjemedlem, van eller annan person som kan svenska hellre ska ringas
upp vid telefonkontakt, kan detta ocksa noteras.

¢ Kallelsen bér i méjligaste man vara pa ett sprak som den som kallas forstar.

DELSTUDIE 2: INFORMATION OCH BEMOTANDE

I delstudie 2 intervjuades 15 personer efter sitt forsta besok hos sjukskoterska pa lungmottag-
ningen, Angereds nirsjukhus, dit de remitterats pa grund av sannolik latent tuberkulos.
Fragorna handlade framf6rallt om hur mycket de forstitt av den information om tuberkulos
som givits (rdtten till information som en del av ritten till hilsa), och om olika aspekter av
hur de upplevt besoket (godtagbarhet som en del av ritten till hilsa). Utéver de tre forut-
bestimda temana tillginglighet, godtagbarhet och delaktighet framkom i intervjuerna ocksi
oro och attityder som viktiga teman.

For att underldtta for intervjupersonerna gjordes intervjun pa lungmottagningen infor
aterbesok dir. Forfarandet kan ha medfort att intervjupersonerna censurerade sig sjilva av
ridsla for simre bemétande eller simre vérd vid kritik, dven om intervjuaren inte arbetar pa
Angereds Nirsjukhus. Flera personer var ivriga att avsluta intervjun for att fi sina resultat.
Detta i kombination med att intervjuerna tickte in ett stort omrade medforde i ménga fall
att intervjuaren avstod fran att stilla fordjupande foljdfragor for att inte ytterligare dra ut
pa tiden.

Att disaggregera data dr 6nskvirt for att kartligga skillnader mellan grupper for att till
exempel komma till ritta med ojimlik vard och diskriminering.”” Eftersom vi endast
intervjuade 15 personer och visserligen efterstrivade en variation i dlder, kon, ursprung och
utbildningsniva, men inte gjorde ndgot systematiskt urval, bedémde vi dock att det var
svart att gora jamforelser utifran vart material. Alder och utbildningsniva varierade stort
bland de intervjuade, och dven om alla var migranter som bott en kort tid i Sverige, kan
de inte betraktas som en homogen grupp. Inga systematiska skillnader framkom mellan

kvinnor och min.



Tillganglighet till information

Tillginglighet till information 4r en viktig del av ritten till hilsa.” De forsta fragorna i
intervjustudien tog upp olika aspekter av hur intervjupersonerna informerats om att de
remitterats till lungmottagningen och om kunskap om tuberkulos.

Att forsta varfoér man kallas till besdk

Det varierade i vilken utstrickning intervjupersonerna informerats om och forstdtt varfor
de skulle komma till lungmottagningen. Vissa hade fatt veta att det fanns en misstanke
om latent tuberkulos. Andra hade informerats i samband med hilsoundersokning om

att de skulle remitteras om man hittade “négot”, men sedan inte hort nagot ytterligare
forrin kallelsen frin tuberkulosmottagningen kom. Ytterligare andra beskrev att de inte
fact ndgon information alls om vidare handliggning och detta orsakade oro hos nigra
personer. Flera tidigare svenska studier har ocksa rapporterat hur informationen i samband
med hilsoundersokning varit bristfillig bide om vilka sjukdomar det testats f6r, och om
resultaten pd de prover som tagits.’> %% Enligt WHO:s dokument om etiska riktlinjer
har den som testas for tuberkulos ritt till adekvat information om varfor provtagningen
behovs och vad resultaten kan medfora for foljder.®” I var studie framkom dock ocksa
uppfattningen att det var bra att f veta vad utredningen gillde och vilka prover som togs
forst nir diagnosen var helt klar. Enligt likarforbundets etiska regler ska patientens vilja att
avstd fran att f information respekteras.”

Alla hade lyckats tyda kallelsen. Att anvinda nigon typ av dversittningsapp var mycket
vanligt. Manga hade tagit hjilp av anhorig eller bekant. Bada sitten att forsoka forstd infor-
mation frdn sjukvirden pd svenska har beskrivits tidigare.”® Det forekom ocksa att forsikra
sig genom att forst anvinda oversittningshjilpmedel, och direfter ta hjilp med lidsning
eller att 6versitta till ytterligare ett sprak. Ingen beskrev spontant att de upplevt det som
ett problem att kallelsen var pd svenska, och minga verkade vana att anvinda webbaserade
verktyg. Vi férdjupade dock inte aktivt frigan om de upplevt det som ett problem med
spraket, eller om de varit med om att fa felaktiga 6versittningar vid anvindning av ver-
sittningsverktygen. Andra har beskrivit det som att brev pd svenska utgor en svarighet, och

85.86,96 Det var ocksi flera i delstudie 1a som

en vanlig orsak till att missa besok i varden.
angivit att de inte forstict kallelsen som en orsak till uteblivet besok. I synnerhet for personer
som behdvde be om hjilp med oversittning har det beskrivits som ett integritetsproblem

(bristande godtagbarhet), och det kan kinnas jobbigt att behéva belasta andra.!”

Kunskap om tuberkulos

Hosta och viktnedgang var de symtom som flest intervjupersoner kinde till. Tidigare
studier har visat att det 4r vanligt att kdnna till att hosta och viktnedging ir symtom pa
tuberkulos bland personer i och frin linder dir tuberkulos r vanligt, vilket rapporterats
bland annat for migranter frin Somalia och Mellandstern, till exempel i Sverige, Norge,

101-104

och Storbritannien. Precis som i andra studier var kunskapen om symtom pa tuberkulos

utanfor lungorna betydligt mindre utbredd.'®*

De flesta av de intervjuade kidnde inte till vad latent tuberkulos ir fore besoket pa lungmottag-
ningen. Kunskapen brast hos manga dven efter besoket. Till exempel fragade en av de in-
tervjuade vilka symtomen ir pa latent tuberkulos, trots att detta tillstaind kinnetecknas av
avsaknad av tuberkulossymtom. Flera tidigare studier har visat att manga inte vet vad latent
tuberkulos ir, och att det kan vara svért att forstd skillnaden mellan latent och aktiv tuber-
kulos, ibland dven bland personer som stir pa forebyggande behandling pi grund av latent
tuberkulos.®> 8" 8219 Det har dven tidigare visats att det forekommer att personer som har
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latent tuberkulos tror att tillstdndet dr smittsamt.'® I en studie av migranter i Sverige, varav
de flesta frin Mellanostern, trodde 65% att alla som smittas med tuberkulos blir sjuka och
68% trodde att alla som blir infekterade kan sprida smittan vidare.'”®

Tidigare studier har rapporterat bristande kunskap om att tuberkulos kan botas."”” Manga
i den aktuella studien nimnde spontant att det finns behandling, och ingen gav uttryck for
att de inte tror att det gar att bota sjukdomen. Anvindande av traditionell medicin istillet f6r
eller innan man uppsoker etablerad (biomedicinskt férankrad) sjukvard har i dldre studier
visats forsena insittning av verksam behandling och bidra till fortsatt spridning av sjukdomen
till médnniskor i omgivningen.'”®!'° Ingen av vira studiedeltagare uppgav att de skulle soka
sig till traditionella behandlingar i forsta hand, men det var inte ndgot som vi aktivt efter-
fragade.

Kunskap om vad som orsakar tuberkulos

En stor andel i var studie visste sedan tidigare att tuberkulos sprids genom luften. Andra
har beskrivit att det 4r vanligt att personer med ursprung i Somalia bosatta i Europa
och USA kinner till detta, och att vissa ocksa vet att sjukdomen orsakas av mikro-
organismer.'”> "> "2 Enligt en studie frin Sverige med personer med ursprung i Somalia
fran 2019 kinde ménga till att tuberkulos orsakas av bakterier som Gverfors vid nira
kontakt."! I en studie frin Somali regional state, Eritrea, svarade 80% att tuberkulos kan
spridas fran person till person, men bara 23% att sjukdomen orsakas av bakterier, och i
enkitbaserad studie besvarad av personer med aktiv tuberkulos i Syrien svarade ungefir

hilften korrekt pa friga om hur tuberkulos éverfors.!!> 14

Bland de intervjuade i vir studie trodde flera att tuberkulos smittar genom bestick, vilket
rapporterats i studier frin olika linder, inklusive Sverige.!> %1 Flera av de intervjuade
beskrev att Gud styr 6ver hilsa och sjukdom, samtidigt som de menade att det finns
parallella forklaringar som att ha triffat ndgon som ir sjuk. Samma dubbla férklaring
har noterats tidigare.'”> Guds vilja som en orsak till tuberkulos har dven framkommit
bland personer med somaliskt ursprung i en tidigare svensk studie.'”"

Tidigare studier har noterat férekomst av tro pé ett antal andra forklaringar som inte fram-
kom i vér studie, som att tuberkulos 4r en irftlig sjukdom, smittar via blodtransfusion,
smittar via otvittad fruke eller orsakas av forgiftning, hixeri, stress, kall luft eller vider-
omslag " 101102 104 111 1417 Yieerljgare uppfattningar om vad som orsakar tuberkulos som

inte heller framkom i vér studie har att gra med livsstil som att sjukdomen 6verfors sexuellt,
ar resultatet av ansvarslost levnadssite eller ett straff frin Gud f6r ndgot daligt man gjort
tidigare i livet.'"”> "> I manga studier har ocksa faktorer som bidrar till risk for att
smittas, liksom faktorer som okar risken for att den som smittats ska utveckla aktiv
sjukdom, uppgivits av respondenterna som orsak till tuberkulos, bland annat fattigdom,

102,104,116, 118 Tnoen av dessa faktorer uppgavs som orsaker

underniring, rokning och hiv /aids.
till tuberkulos av intervjupersonerna i vir studie, forutom att en av de intervjuade korrekt

hinvisade till betydelsen av ett sviktande immunférsvar.

Att sdka vid symtom

Tidig diagnos av tuberkulos leder som regel till goda behandlingsresultat och minskad
spridning. Ett av mélen med screening for tuberkulos 4r att informera personer som bir

pa smittan om symtom pa sjukdomen, och om att de ska soka vird om de skulle fi sidana
symtom. Majoriteten av personerna i vir studie svarade att de skulle soka sjukvérd vid sym-
tom, medan vissa svarade att de inte visste. Tidigare studier har visat att det kan finnas ett



motstand mot att sdka vérd vid symtom pa tuberkulos, bland annat beroende pi ridsla och
pa stigma.’’ 5% 638 De flesta som vi intervjuade var mycket tydliga med att det ir viktigt
att soka vard och fi behandling vid sjukdom, och verkade se det som sjilvklart att gora det.
Ingen tog uttalat upp stigma som orsak till att man avstér frin vard, medan diremot ridsla
for diagnosen framkom.

En av dem vi intervjuade uttryckte att han hade 6nskat information om hur man ska gi
tillviga for att boka tid vid sjukdomssymtom. I samband med den hilsoundersokning som
erbjuds asylskande med flera 4r ett av syftena att informera om det svenska sjukvards-
systemet."? Det har dock rapporterats att manga som undersokts upplevt att de fact otill-

ricklig eller ingen sddan information.’¢ %

Behov av ytterligare information

Det varierade bland de intervjuade om de gav uttryck for att de saknade ndgon information
som de velat ha vid det forsta besoket pa tuberkulosmottagningen. Vissa hade velat fa mer

information och andra inte. Det var vanligt att vilja veta mer om det egna tillstdndet, sisom
provsvar och diagnos, och ifall behandling skulle sittas in, 6nskemal som ocks3 tidigare

framkommit hos andra migranter i Sverige.”®- %

Upplevelsen av sittet som informationen gavs pé vid det forsta besoket pa lungmottagningen
beskrevs som positiv och det fanns majlighet ate stilla fragor. Onskemal om att fa information
med hem varierade. Vissa hade sjilva sokt mer information pa nitet, och andra inte. En
person angav oro som en bidragande orsak till att inte s6ka efter mer information.

Uppfylls kravet pa tillganglighet till information?

Bristande information fran remitterande enheter var ett tydligt problem. Flera av de inter-
vjuade hade inte heller forstatt, alternativt gléomt, den information de fick om tuberkulos
och latent tuberkulos vid det forsta besoket pa lungmottagningen. P4 lungmottagningen,
Angereds Nirsjukhus dr rutinen minst ett ytterligare besok hos sjukskoterska eller likare,
ddr patienterna informeras pa nytt och har mojlighet att stilla ytterligare fragor. P4 manga
mottagningar fir dock denna patientgrupp bara ett enda besok och det idr sannolikt manga
som inte forstitt informationen och har ytterligare frigor om sitt tillstand, vilket ocksi
tidigare framkommit vid ett forbittringsarbete.™

Andra aspekter av tillganglighet

Ytterligare aspekter av tillginglighet som ér centrala for ritten till hilsa ar fysisk och ekonomisk
tillginglighet.”> En person beskrev att han haft svért att hitta sjukhuset. Det har tidigare
rapporterats om svarigheter for personer som nyligen anlint till Sverige att hitta ritt, sirskilt
nir byggnaden man ska till ligger lingt frin bostaden, och bristande sprikkunskaper gor det
svart att friga om vigen.”® Det finns en karta pa baksidan av kallelsen till besok pé lung-
mottagningen, men det ir méjligt att den kan vara svér att forsta for den som inte dr van
vid att anvinda kartor, och att den borde kompletteras med ett fotografi av byggnaden.

Ingen tog spontant upp ekonomiska hinder for att komma pé besok. Hilsokontroller och
vérd for tuberkulos, inklusive latent tuberkulos, dr avgiftsfritt i Sverige. Kostnad f6r resor
framkom inte heller som ett problem i var studie. En av intervjupersonerna forklarade det
med att han fatt ekonomiske stdd for resor. Samtliga bodde i Goteborg och for personer
som bor lingre fran sjukvardande enhet kan reskostnaderna bli betydligt storre. Till exempel
ligger manga asylboenden langt frin sjukhus med tuberkulosmottagningar, med bristande

m  Forbattringsarbete inom ramen fér ST-utbildning, Josefine Beck-Friis med handledare Elisabet Lonnermark
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allminna kommunikationer. D4 kan bade kostnad och tidsatgangen bli stérre hinder for
att komma till vird.”® Migrationsverket ersitter kostnader som asylsokande har for likarbesok,
sjukresor, receptbelagda mediciner och annan behandling (till exempel sjukgymnastik) som

overstiger 400 kronor under sex méinader, men dd méste en ansékan goras.'*’

Intervjupersonernas uppfattningar om varfér andra personer

uteblir fran besok

Flera personer uppgav att det ir viktigt att komma pé inbokade besok. For att fa en bredare
bild av anledningar till varfér personer uteblir nir de kallas till besok i varden, stilldes en
fraga om tinkbara orsaker till att andra uteblir. Tidsbrist och littja aterkom ofta som exempel
pa anledningar i svaren. Aven ridsla for diagnosen nimndes, vilket tidigare rapporterats
som en anledning att inte soka vard.’">® % I en studie av personer med aktiv tuberkulos
fran Syrien svarade 71% av kvinnorna att de méste be om lov for att g till en sjukvérds-
inritening, och 87% att de méste ha nigon som foljer med dem dit."”® Vi frigade ingen om
detta i var studie, och det var inte nigot som framkom spontant. Ingen av de intervjuade
bad att f4 ha nigon med sig vid intervjun, forutom en person som hade med sig ett barn

i forskolealdern.

De flesta intervjupersonerna uttryckte att det inte finns s mycket mer att gora for att
underlitta for personer att komma pd besok 4n att lata patienterna vara med och vilja tid,
skicka kallelse och skicka SMS-paminnelse. En par personer tog upp att det kunde vara
bra att dven anvinda e-post, liksom att informera patienter om vikten av att komma pé
inplanerade besok. Sannolikt hade vi hiar kunnat fi andra svar om vi hade intervjuat fler
personer som uteblivit frin besok.

Sammanfattning tillganglighet

e Brister i information fran remitterande enhet till den som remitterats till lung-
mottagningen pa grund av latent tuberkulos var vanliga.

¢ Ingen av de tillfrdgade uppgav att kostnader eller svarigheter med transport
utgjort hinder.

¢ En person hade haft svart att hitta.

¢ De intervjuade tyckte inte att lungmottagningen kunde gdra mycket mer for att
underlatta for personer att inte missa besok, an att lata patienterna vara med
och valja tid, skicka kallelse och skicka SMS-paminnelse.

e Det var vanligt att inte ha tagit till sig informationen om symtom pa tuberkulos,
skillnad mellan aktiv och latent tuberkulos samt att latent tuberkulos inte smittar.

Férslag

¢ Enheter som remitterar personer for latent tuberkulos bér i samband med prov-
tagningen ta reda pa vilken information den provtagne vill ha om sina resultat
och om vidare handlaggning, samt pa vilket satt informationen bast férmedlas.

e Den som handlagger latent tuberkulos boér sakerstélla att sarskilt viktig
information lamnats och gatt fram:

- Information om symtom, nér och var man ska soka vard
- Information som minskar oro, till exempel att latent tuberkulos inte ar smittsamt

e Skriftlig information om latent tuberkulos som komplement till den givna muntliga
informationen bor erbjudas (finns tillganglig pa natet pa olika sprak fran smitt-
skyddslakarna och med bildstéd pa webresursen komHIT).'?" 122 Fér personer som
inte kan lasa vore det vardefullt att fa mojlighet att lyssna pa inspelad information.

¢ Skicka med en vagbeskrivning och karta 6éver omradet med kallelsen, inklusive ett
foto pa aktuell byggnad déar entrén finns med.

¢ Beakta kostnader och transportsvarigheter for personer som har stérre avstand till
mottagningen, och informera om majlighet till ekonomisk ersattning.




Godtagbarhet

Bemétande

Liksom tillginglighet dr godtagbarhet (acceptability) en viktig del av ritten till hilsa.”
Godtagbarhet handlar mycket om bemétande, och om individuell anpassning. Att folja
etiska principer och sekretessregler dr andra viktiga delar.

Vid intervjuerna framkom ingen oro infér hur man skulle blir bemétt vid besoket pa lung-
mottagningen, diremot fanns tidigare erfarenheter av daligt bemétande i ursprungslandet.
Vissa motiverade sin avsaknad av oro med att de fatt hora av andra att man blir bra beméott
pa Angereds nirsjukhus. En av dessa uttryckte att han skulle ha oroat sig en del om han
inte triffat ndgon som kinde till personalen pa mottagningen sedan tidigare.

Intervjupersonerna uppgav genomgaende att de upplevt ett gott bemétande. En faktor som
lyftes fram som viktig var att sjukskoterskorna var trevliga, och det uppskattades att de lirt
sig nagra ord pa patienternas sprak. Liknande erfarenheter har beskrivits bland andra
migranter i Sverige dir personer som genomgatt hilsoundersékning uppgivit att de kint
sig respekterade och omhindertagna, samt att de kiinde fértroende f6r vardpersonalen.”
En annan svensk studie har rapporterat motsatta erfarenheter av en opersonlig attityd och
begrinsad kommunikation, som skapade ridsla hos den undersokte.*®

Sekretess

Flera av intervjupersonerna var osikra pa vad sekretess r. Ingen i vir studie sa tydligt att
de inte litar pé sekretessen, medan tidigare studier fran bland annat England beskrivit hur
personer drar sig for att besoka till exempel tuberkulosmottagningar pa grund av ridsla for
att andra ska fa kinnedom om deras diagnos.'” I en studie fran USA beskrivs bristen pa
sekretess som ett hinder for screening for latent tuberkulos.®? Flera andra studier diribland
fran Sverige har visat att det kan finnas en misstro mot att tolkar uppricchaller sekretessen,
vilket kan medfora att patienter avstdr frin att dela med sig av viss information, men det
framkom inte heller i vir studie.®® ' 2% En anledning till skillnaden skulle kunna vara
skillnader i utbildning f6r tolkar eller att bide somaliska och arabiska ir vanliga sprak
bland personer som migrerat till Sverige. Radslan f6r bristande sekretess skulle kunna vara
storre for den vars modersmal bara talas av ett mindre antal i Sverige, och har gemensam-
ma bekanta med tolken eller triffar pa tolken i andra sammanhang. Generellt verkade det
finnas en hog grad av tillit till virden pa lungmottagningen, och det dr méjligt att den
omfattade inte bara vardpersonalen, utan dven tolkarna. Frigan om sekretess stilldes mot
slutet av intervjun och férdjupades som regel inte. Det skulle kunna vara sa att det fanns en
misstro, men att intervjupersonerna inte ville stota sig med sjukvarden, eller med tolken.

En patient uttryckte uppskattning for att besoket dgde rum i ett enskilt rum. I tidigare
studier har personer med tuberkulos uttrycke att sekretess och integritet ar viktigt och att

brister kan leda till att personer avstar frin att besoka tuberkulosmottagningar.'*> 126

Spraktolkning

Ingen av de intervjuade uttryckte att det varit problem med spraktolkningen, och flera ut-
tryckte sig i mycket positiva ordalag om tolken. I en tidigare studie av migranter i Sverige,
var de flesta intervjupersonerna ocksa ndjda med tolkningen.”® Aven om vi strivade efter
att ha olika tolkar vid sjukskéterskebesoket och vid intervjun, kan nirvaron av tolk vid in-
tervjun ha medf6rt att de intervjuade drog sig for att kritisera tolkarna. I en annan tidigare
studie framkom missndje med spriktolkar bland de intervjuade enbart i frinvaro av tolk.”®
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I inget fall hade anhérig anvints som tolk vid det forsta besoket pa lungmottagningen. I

tidigare svenska rapporter har det beskrivits att manga avstar frin att soka vérd pa grund av
spraksvérigheter och att det dr mycket vanligt att anhériga anvinds som tolkar, i synnerhet
vid oplanerade besok.'” ** P4 lungmottagningen ir det rutin att bestilla tolk nir behovet finns.

Sammanfattning godtagbarhet

¢ Intervjupersonerna var generellt mycket néjda med det bemdtande de fatt, och
flera uttryckte sig positivt om den svenska sjukvarden i stort.

¢ Upplevelse av bemotandet pa en viss enhet sprids till andra personer.

¢ Inga negativa synpunkter framkom vad gallde sekretess respektive spraktolkning,
men det var oklart om alla intervjupersonerna verkligen forstatt vad sekretess
innebar.

Férslag

¢ Informera tydligare om vad sekretess innebar.

e Var lyhord féor om det fungerar med tolkningen, och férsék tala med patienten i
enrum om det verkar finnas ett bristande fértroende fran patienten.

Delaktighet

Delaktighet ir en viktig del av forverkligandet av manga olika minskliga rittigheter, inklusive
ritten till hilsa.” Var studie hade begrinsat fokus pa delaktighet, men ett par fragor som
berér omradet stilldes.

Genomgaende verkade det ha funnits méjlighet for intervjupersonerna att stilla fragor under
det forsta besoket. Forutom att detta mojliggor delaktighet dr det ocksd en viktig del i att alla
ska fa med sig den information de behover for att veta nir och var de ska soka vard vid en
eventuell aktivering av sjukdomen samt i att minska onddig oro kring latent tuberkulos.
Tidigare studier har visat att brist pé fortroende for sjukvardspersonalen avskricker patienter
fran atc stdlla frigor, men att patienter girna delar med sig av sd mycket information som
mojligt om sin sjukdom med sina likare om de inte till exempel ir ridda for bristande

sekretess.3¢ 12129

Samtliga hade fatt vara med och bestimma tid for aterbesok pa lungmottagningen. Delaktig-
het vid tidbokning minskar sannolikt risken for uteblivna besok, och underlittar deltagande
i studier, arbete, omhindertagande av barn och andra viktiga aktiviteter. Vid sjukskoterske-
besoket som intervjupersonerna skulle till efter intervjun skulle i vissa fall insittning

av behandling diskuteras, och efter detta hade det varit av storre intresse att underséka
graden av delaktighet. Flera av de intervjuade dterkom flera génger till eventuell méjlighet
till behandling, sa detta var tydligt viktigt for manga. Onskemal om behandling har dven
framkommit bland annat i en tidigare studie frin Norge.'”

Sammanfattning delaktighet
¢ Intervjupersonerna uppskattade att de fick vara med och valja tid fér besok.

¢ Det fanns mojlighet att stalla frdgor under beséket.

Férslag
¢ Lat patienter vara med och bestamma tid for besok.

e Stam av sa att patienterna haft mojlighet att stalla sina fragor, och till exempel
fatt ta del av den information de énskar om sina provsvar och framtida planering.
Ett satt ar att anvanda "Teach back”-metoden "Férsta mig ratt”.">°




Oro
Oro ir inte ett begrepp som finns formulerat i kravet pa ritten till hilsa, men oro i samband
med hilso- och sjukvird kan 6ka eller minska till exempel utifrin hur kraven pi tillging-

lighet, godtagbarhet och delaktighet uppfylls.

Graden av oro varierade mycket mellan de som intervjuades. Det som framkom var framf6rallt
ridsla for egen sjukdom och ridsla for att smitta andra. Vissa blev mycket oroliga infér det
forsta besoket nir de inte visste vad kallelsen gillde och trodde att de hade fatt ndgon all-
varlig sjukdom annan 4n tuberkulos, till exempel hiv eller cancer. Det framkom ocksa att de
som redan av remittenten fitt tydlig information om att man inte 4r sjuk nir man har latent
tuberkulos och att tillstdndet inte 4r smittsamt ofta hade blivit lugnade av informationen.
Att kinna sig frisk minskade oron hos flera av de intervjuade. Andra studier har ocksa
rapporterat om en stark ridsla for att diagnostiseras med tuberkulos vid hilsoundersokning,
och att oklarhet kring hur screeningen gér till skapar oro.'” "' Efter det forsta besoket pa
lungmottagningen blev vissa lugnade, medan andra blev mer oroliga.

Flera olika sdtt att reagera pa och hantera beskedet om att eventuellt ha smittats med
tuberkulos framkom i studien, bade flyktbeteende och handling. En person beskrev det
som att hon flydde och en annan som att han slippte tanken pa vad det kunde innebira att
ha latent tuberkulos efter att ha noterat datumet for aterbesok. Att forsoka fa mer kunskap
var en mer medveten strategi. Bide en tro pA Gud och en tro pa att alla sjukdomar eller just
tuberkulos kan behandlas framkom som faktorer som bidrog till minskad oro.

"Vi vet att tuberkulos det &r lika med déden”

I Sverige dr prognosen vid aktiv tuberkulos mycket god om behandling sitts in i tid, men de
som vuxit upp i ett annat land med simre tillgang till sjukvérd kan ha erfarenheter av att
detta ir en sjukdom som manga dor i.'% % [ en svensk studie frin 2019 var de tva viktigaste
anledningarna till oro kring tuberkulos bland de tillfragade, som inte sjilva var sjuka, dels
ridsla for att d6, och dels rddsla for att inte fa tillgang till vard.'" Tidigare studier har visat att
dven latent tuberkulos dr forknippat med oro. Oron handlar bland annat om ridsla for akti-
vering av sjukdomen, men ocksd om en missuppfattning dir de som far diagnosen kan tro
att de har aktiv tuberkulos."" '** Bristande kunskap och information kan alltsa bidra till oro.

Tanken pd att kunna fa behandling mot latent tuberkulos forefoll minska oron hos manga i
var studie. Tidigare studier har visat ett ifrigasittande av att testa for sjukdomar, nir behand-
ling inte kan erbjudas, liksom ett 6nskemél om behandling vid konstaterad smitta.?® '°° Bland
dem vi intervjuade fanns personer som sannolikt inte skulle komma att erbjudas behandling,
bland annat pi grund av att férebyggande behandling framfér alle 4r till nytta for yngre
personer, men detta var flera av intervjupersonerna sannolikt annu inte medvetna om. For
att forebygga onddig oro kan det vara viktigt att vara tydlig med att noga forklara varfor
behandling inte ges, nir si blir fallet.

Oro foér ekonomi, isolering och avslag pa asylansékan

Att insjukna i tuberkulos kan fa svira ekonomiska konsekvenser, sirskilt i [iginkomst-
linder.?® Oro f6r ekonomin framkom inte i den aktuella studien, men hir ir vard med
anknytning till tuberkulos avgiftsfri och vid latent tuberkulos finns ingen anledning till
sjukskrivning. Majoriteten av intervjupersonerna i var studie hade bara varit i Sverige ett
fatal manader och var dnnu inte yrkesarbetande, men det dir méjligt att ridsla for konse-
kvenser vad giller utbildning och framtida forsérjning kan ha varit en bidragande orsak
till den stora oro som flera beskrev.
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Ridsla for internering har rapporterats som en barridrer for att soka vird.>* Samtliga i vir
studie hade misstanke om latent tuberkulos, dir det inte finns nigon anledning till isolering
som smittskyddsatgird. En person frigade om han ir en sidan person som blir isolerad,
men ingen ridsla for att tvingas till behandling framkom. Tvirtom uttryckte minga ett
starkt onskemal om att f behandling.

I vissa linder bidrar risk att fi problem med migrationsmyndigheterna till ridsla.®* Bland
annat WHO uttrycker att det 4r mycket viktigt att eventuell diagnos av tuberkulos inte
ska minska méjligheten for migranter att fa tillstind att stanna i ett land de sokt sig till.®

I Sverige medf6r smitta med tuberkulos inte att mojligheten att fa uppehallstillstand for-
simras, men ridsla for att testresultaten ska paverka beslutet om att fa stanna i Sverige har
trots detta pavisats, och ridsla for deportation har ocksd framkommit i flera studier som

en anledning att vara forsiktig med att dela med sig av viss information vid kontakt med
sjukvarden.5® 796133 [ var studie framkom ingen ridsla for att tvingas limna Sverige vid
en eventuell diagnos med tuberkulos, men det kan vara viktigt att informera om att en
tuberkulosdiagnos inte paverkar asylprocessen negativt. Flera av intervjupersonerna var
asylsokande. Det kan bland dem ha funnits en underliggande ridsla f6r vad som ska hinda
vid en aktivering till aktiv tuberkulos om asylansokan avslas, dven om detta inte efterfragades
eller spontant framkom i vér studie.

Radsla for att smitta nagon

Manga uttryckte en ridsla for att smitta ndgon annan med tuberkulos. Flera personer blev
littade over att fa veta att latent tuberkulos inte dr smittsamt, men det forekom ocksa att
inte lita pa beskedet utan fortsitta att tro att andra kan bli smittade. Ridsla for andras
reaktioner pé en tuberkulosdiagnos framkom ocksa. En av studiedeltagarna beskrev att
han vigat beritta om sin misstinkta diagnos efter att ha fatt information om att han inte
kan smitta ndgon annan vid latent tuberkulos. De tvd kvinnorna som var gravida var inte
patagligt oroade 6ver att smittan skulle piverka det vintade barnet, men tidigare studie har
visat att ridsla fér paverkan pa det vintade barnet och for att smitta andra dr vanlig bland

gravida kvinnor."?" 132

Oro i relation till ratten till halsa

Oro var vanligt bland de intervjuade. Sjukvarden kan inte forhindra att minniskor blir
oroliga nir de drabbas av en potentiellt allvarlig sjukdom. Dock finns en koppling till flera
aspekter av de minskliga rittigheterna. En forutsittning for att kunna uppfylla ritten till
information (tillginglighet) ir att ha en uppfattning om vilka forestillningar och vilken
kunskap en person har med sig, inklusive vad detta kan medféra till exempel i form av oro.
I vissa fall orsakades oron av bristande kunskap, och da idr det viktigt att vardpersonal inte
bara informerar om symtom pé aktivering av tuberkulos, utan ocksé ger sédan information
som kan minska oron, sisom att latent tuberkulos inte dr smittsam. Oro kan paverka
fortroendet for virden, vilket i sin tur paverkar tillginglighet och méjligheten till gott
behandlingsresultat (kvalitet).



Sammanfattning oro

¢ Flera av de intervjuade hade varit patagligt oroade infér det forsta besoket pa
lungmottagningen, nagra for att de inte visste vad bestket géllde, andra for att
vara smittade med tuberkulos. Efter det férsta besoket fanns det bade de som
blivit lugnade, och de som kande sig mer oroliga.

e Oron over tuberkulos gallde oftast dels oro for den egna haélsan, dels oro 6ver att
kunna smitta andra.

e Okunskap bidrog ofta till oro.

Férslag

¢ Ge tydlig information om att man inte ar sjuk ndr man har latent tuberkulos och
om att latent tuberkulos inte ar smittsamt. Informera aven tydligt om negativt
hiv-test och andra provsvar.

¢ Ge tydlig information om vad man ska goéra vid eventuellt insjuknande i aktiv
tuberkulos, liksom om att prognosen ar mycket god nar behandling ges.

o Avsatt tid for fragor, och efterfraga aktivt om det ar nagot mer som den som
utreds for latent tuberkulos vill veta.

e Erbjud skriftlig information (se sid 54)

o | de fall dar det ar svart att fa information fran en patient om till exempel flykt-
vagar - var tydlig med att sekretess rader, och att myndigheter som Migrations-
verket och granspolisen inte har ratt att ta del av information som lamnas till
varden. Forklara varfér denna information ar viktig féor handlaggningen av latent
tuberkulos.

Attityder
Att beratta fér andra

De allra flesta hade berittat om diagnosen f6r sina nirmaste anhériga. Vissa svarade forst
att de inte berittat for ndgon att de kanske var smittade med tuberkulos, men sa senare att
de berittat for till exempel sin partner. Det skulle kunna tyda pa att det var s sjilvklart att
beritta for den allra nirmaste att det inte “riknades” som att ha berittat for andra. Aven
andra studier, inklusive en med personer med somaliskt ursprung i Finland har visat pd

en dppenhet om sin diagnos gentemot anhoriga.""’ Andra tidigare studier till exempel

fran Haiti och med migranter i Nya Zealand frin olika afrikanska linder har dock visat
att det dr vanligt att inte beritta ens for den egna familjen pa grund av skam och ridsla for
stigmatisering och isolering.* '** En av intervjupersonerna uppgav att han sannolikt skulle
forneka att han var smittad med tuberkulos dven om han skulle fa en direkt friga fran sin
fru, for att inte oroa henne. I en annan del av intervjun talade han om att tuberkulos

i ursprungslandet dr tabubelagt och nagot man skims over, vilket skulle kunna vara en
bidragande orsak till att inte vilja berdtta. Andra hade ocksa latit bli att berdtta om sin diagnos
for att inte oroa, eller for att de inte hade nigon anhérig i sin nirhet, ibland i kombination
med att diagnosen dnnu inte var klar eller att den tillfragade tvivlade pa att hen var smittad
med tuberkulos. En person uttryckte det som att det inte finns nigon anledning att beritta
for nagon om latent tuberkulos, men att man maste beritta om den blir aktiv.

Det férekom att de intervjuade berittade att deras anhériga inte trott pa diagnosen. Enligt
en studie av migranter frin olika afrikanska linder i London var det vanligt att personer

som diagnostiserades med tuberkulos tvivlade pd att de hade sjukdomen."” Att de intervjuade
i var studie uttryckte sig mer forsiktigt om vad de sjilva trodde kan ha berott pa att de ville

n  Enviktig del i att bedoma nyttan med forebyggande behandling vid latent tuberkulos, ar att ta reda pa ndr smittan kan ha skett. Har ar det till
stor hjélp att kanna till flyktvagar, inklusive fakta som ifall personen suttit internerad.
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halla sig vil med sjukvérden. Flera anhériga hade uttrycke att det var bra att undersékningen
gjordes, och ingen uttryckte att de fatt ett negativt beméotande frin nagon de berittat for
om diagnosen.

Stigma

Vissa av de intervjuade refererade till tuberkulos som en stigmatiserande sjukdom. Stigma
vid tuberkulos har beskrivits bland somalier bade i ligincidenslinder och i hogincidenslinder.
och i studier frin Syrien.'> '3 Graden av stigmatisering har tidigare visats variera bade
mellan och inom linder."

Att tuberkulos dr en smittsam sjukdom, liksom ridsla for tuberkulos som en svér sjukdom
beskrivs ofta som roten till stigmatisering, vilket kan minska benigenheten att soka
vard>® 1% 18 T vir studie framkom inga tveksamheter kring att séka vard pa grund av ridsla
for stigmatisering, utan tvirtom uppgav intervjupersonerna att det var bra att fa klarhet for
att inte riskera att smitta nagon annan, och att det var sjilvklart att s6ka vard vid symtom.
Den uppfattning som framkom i vér studie att Gud bestimmer vem som ska bli sjuk, har
beskrivits som nagot som kan minska avstindstagande och stigma.'” I en studie frin
Damaskus uppgav en person med tuberkulos att eftersom sjukdomen kommer frin Gud
hade han ingen anledning att délja sin diagnos.'”

Vid besok for latent tuberkulos dr syftet inte bara att utesluta aktiv tuberkulos och komma
fram till ett beslut om huruvida férebyggande behandling ska ges, utan ocksé att informera
om tillstindet och om behovet av att séka vérd vid eventuella symtom. Kopplingen mellan
smittsamhet, ridsla och stigma visar ytterligare pa hur viktigt det 4r med information vid
latent tuberkulos. Genom att tydliggora att tillstindet inte innebér att man ir sjuk, och att
man inte kan smitta nigon annan kan ridslan minskas. Okad kunskap om tuberkulos, in-
klusive att sjukdomen ir botbar, har rapporterats paverka attityder och minska stigmatise-
ring.?” % Det kan alltsd vara viktigt i de fall dir forebyggande behandling inte ges, att vara
tydlig till exempel med att aktiv tuberkulos kan behandlas.

Trots uppfattningen bland flera av de intervjuade att tuberkulos ses som en stigmatiserande
sjukdom i hemlandet, gav de flesta inte uttryck for att tuberkulos dr ndgot man férvintas
skimmas &ver. Det finns flera tinkbara anledningar till det. En i4r forindrade attityder
overlag, inklusive i intervjupersonernas hemlidnder (se nista avsnitt). En annan ir attityder
och agerande bland hilso- och sjukvardspersonal och hur tuberkulos framstills fér allmin-
heten. Tidigare studier har beskrivit hur det i andra linder forekommit bade att virdpersonal
bidrar till stigmatisering, liksom att en bild mélas upp i media av en grupp personer som
ansvariga for spridning av tuberkulos."*""'*> Det goda bemétande som patienterna upplevde
pa lungmottagningen, skulle kunna vara en faktor som bidrar till minskad stigmatisering.

Det ir tinkbart att de som i hogre grad ir ridda for stigmatisering vid smittsamma sjukdomar
oftare uteblir fran besok i varden. I vér studie intervjuade vi bara dem som kommit pd besok
pa lungmottagningen, och inte ndgon som avstatt frin hilsoundersokning, eller frin att
komma pa besdk for vidare utredning. Ridslan for stigmatisering i samband med tuberkulos
bland migranter i Sverige, kan dirfor vara storre 4n vad som framkom i var studie.



Férandring av attityder

Det framkom i fler av intervjuerna att tuberkulos idag 4r en mindre stigmatiserande sjuk-
dom i Somalia dn den tidigare varit. Flera studier har visat pa férindringar vad giller attityder
och stigma bland personer med somaliskt ursprung efter ankomst till ett nytt land.!" 12
Andra studier har beskrivit tecken pa dndrade attityder inom linder som Somalia och
Haii 114 144

Den viktigaste orsaken till forindring enligt de vi intervjuat var att det finns behandling.
Detta har dven rapporterats i andra studier.'”” Kopplingen mellan hiv och tuberkulos har

direfter bidragit till att stigmatiseringen i vissa linder ater okat.'®

Det har tidigare beskrivits hur stigmatiseringen kan kvarsta efter att tuberkulosen ir botad,
och till exempel utgdra ett hinder for giftermal.'* '¥” Aven de intervjupersoner i var studie
som uttrycke att det finns ett avstdndstagande till personer med tuberkulos svarade dock
bestimt att den som botats fran tuberkulos inte drabbas av nagra bestaende konsekvenser
vad giller omgivningens bemétande.

Eget ansvar

Den som har smittsam tuberkulos dr skyldig att folja foreskrifter enligt smittskyddslagen,
som att komma pé likarbesok och att undvika kontakter med andra minniskor som kan
leda till att smittan fors vidare.” Aven de minskliga rittigheterna omfattar skyldigheter.

I konventionen om ekonomiska sociala och kulturella rittigheter stir “varje mianniska har
forpliktelser mot andra minniskor och mot sitt samhille och 4r skyldig att medverka till
att rittigheterna i denna konvention frimjas och f6ljs”.'® Flera av de intervjuade betonade
vikten av att ta hand om sin egen hilsa, och att ta ansvar genom att komma pd inbokade
besok och soka vard vid symtom. De framholl ocksd att man maste skydda andra fran att
bli smittade vid eventuell sjukdom. Aven i tidigare studier har personer med tuberkulos
uppgivit att de har olika skyldigheter, inklusive att inte sprida smittan vidare."" > En dldre
person i vir studie som inte var ldskunnig beskrev hur han nu ska gi i skolan och lira sig
om det svenska samhillet, och flera andra talade om sitt ansvar for att studera och lira sig.
Vi sag alltsa en stor motivation for att gora det man sjilv kan for att komma in i det svenska
samhillet.

Flera hinvisade i intervjuerna till en tro pd Gud, men det framkom inte hos nagon att tron
pa Guds makt &ver hilsa och sjukdom skulle frinta minniskor deras eget ansvar for sin
hilsa, eller pa nagot sitt gora det icke onskvirt att soka vard.

Sammanfattning attityder

o Attityder till tuberkulos verkade till stor del hdnga samman med risken att smitta
andra, och med mojligheten att fa behandling.

¢ De intervjuade férmedlade att det finns en radsla for att smittas och for att
umgas nara med en person som ar sjuk i tuberkulos, men att den som har haft
sjukdomen inte sarbehandlas efter genomfdrd behandling.

Férslag
¢ Var tydlig med att tuberkulos kan botas.

e Forklara varfor olika smittskyddsatgarder uppratthalls, och f6lj proportionalitets-
principen genom att inte pabjuda storre restriktioner an vad som ar nédvandigt.
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GENERALISERBARHET

Delstudie 1 har en kvantitativ ansats och tar upp hinder som medfér att personer inte
kommer pé inbokade besok. En stor del av dessa hinder ir sannolikt inte unika for just
tuberkulos.

Delstudie 2 har en kvalitativ ansats, vilket mojliggér en djupare forstielse av patienternas
perspektiv. Generaliserbarheten i kvalitativa studier dr kontextuell med avseende pé studie-
population och den omgivning som utgor studiens ramar. Forekomst av felaktiga forestill-
ningar om latent tuberkulos efter ett forsta besok pé specialistmottagning, sisom att latent
tuberkulos 4r smittsamt, 4r nagot vi noterat i den tidigare nimnda pilotstudien®, liksom

i tidigare studier, och som sannolikt férekommer 4ven bland patienter pi andra tuberkulos-
mottagningar. Oro 6ver en tuberkulosdiagnos har visats i manga olika studier frin ménga
linder.

En stor andel av dem som remitteras f6r bedomning av eventuell latent tuberkulos har
diagnostiserats vid de hilsoundersokningar som erbjuds asylsskande med flera, eller vid
screening i samband med graviditet. Manga som erbjuds hilsoundersékning genomgar
dock inte undersokningen, till exempel for att de inte nas av kallelse eller for att de inte
onskar gora en sidan undersokning. Inte alla som remitteras vidare kommer heller pa
besok, dven om bortfallet hir 4r mindre 4n for hilsoundersékningar. Varken personer som
inte genomgitt hilsoundersokning eller personer som inte kommit till lungmottagningen
efter att ha remitterats dit har sékes upp f6r att inkluderas i studien, och det dr méjligt att
véra resultat delvis hade sett annorlunda ut om dven personer ur dessa grupper intervjuats.
Det gir alltsa inte att dra ndgra slutsatser frin denna studie till exempel om varfor dessa
personer uteblivit, vilken tillit de har till den svenska sjukvarden eller i vilken utstrickning
de ser tuberkulos som en stigmatiserande sjukdom. Det 4r mojligt att de personer som
aldrig remitterades till lungmottagningen, men har en oupptickt latent tuberkulos, hade
mott storre barridrer for vard dn vad som har framkommit i denna studie.

KONKLUSION OCH VIDARE RESONEMANG

Ett rattighetsbaserat arbetssatt

Vi har i denna studie forsokt analysera delar av en verksamhet utifrin nigra aspekter av
ritten till hilsa och hur man kan arbeta rittighetsbaserat: tillginglighet, godtagbarhet och
delaktighet. Ritten till hilsa ir ett stort omride och vi har inte berort tillging, kvalitet,
icke-diskriminering eller ansvarsutkrivande, som ocksa 4r mycket viktiga principer. Trots
vissa problem, verkar det som att kraven pa tillginglighet och godtagbarhet uppfylls vil pa
lungmottagningen pd Angereds nirsjukhus. Delaktighet undersoktes bara i liten utstrick-
ning, men hir framkom inga sirskilda problem.

Flera personer hade inte fatt nigon information frin remitterande enhet om att remiss
skickats till lungmottagningen. Utifrin ritten till information kan det tyckas som sjilvklart
att sadan information ska ges, till exempel genom att i kallelsen forklara vad besoket giller.
Eftersom en mycket stor andel av dem som kallas till ett forsta besok pd grund av misstanke
om latent tuberkulos inte vet vad latent tuberkulos 4r, och manga blir péatagligt oroade av
att £ hora att de 4r smittade med tuberkulos, 4r det dock inte en sjilvklar [6sning. Inte alla

ar laskunniga, sd dven en dversatt kallelse kan bli ldst av andra, vilket bryter sekretessen.”® '°°

o  Forbattringsarbete inom ramen for ST-utbildning, Josefine Beck-Friis med handledare Elisabet Lonnermark



I ett fall i delstudie 2 framkom dessutom att en minderérig oversatt kallelsen. Atminstone
en av de intervjuade var vidare mycket tydlig med att han inte ville ha nigon information
om vad han utreddes for, forrin han kunde fa tydligt besked om sitt tillstand, och detta
bor ocksa respekteras.”” I samband med till exempel hilsoundersékning och screening av
gravida skulle de undersokta kunna fa limna besked om hur de vill ha sina underséknings-
resultat, dels vid vidare remiss, och dels om de inte remitteras vidare. Hinsyn bor da tas till
de tillfrigades forméga att forsta informationen.

Ibland nir minga inom en grupp uteblir frin besok som de kallas till kan det leda till en
uppfattning bland virdpersonal att personerna inte vill komma, eller att de 4r nonchalanta
och inte tar ansvar.®® I vir studie visade det sig dock att uteblivna besok ofta hade en orsak
som de som kallades inte sjilva kunde styra 6ver, och genom att lungmottagningens sjuk-
skoterskor kontaktade dem som uteblev, kom nistan alla till besok. Kallelse som inte nar
mottagaren framkom som den viktigaste orsaken till att personer uteblev nir de kallades

for forsta gangen till besok pa tuberkulosmottagning. Den absoluta majoriteten av studie-
personerna verkade tycka att SMS-paminnelse infor besok ar bra. Det kan dock vara
problematiskt att skicka SMS infér det forsta besoket innan tillstdnd kunnat erhéllas frin
patienten, till exempel eftersom det kan finnas en risk att meddelandet nar fel person. Risken
skulle kunna minskas genom att i samband med besok i varden friga om det gir bra att den
enhet dit en patient eventuellt kommer att remitteras fir anvinda sig av SMS-pdminnelse
och notera detta i remissen. Flera personer beskrev att de tagit hjilp av nigon i sin omgivning
alternativt anvint nigot digitalt 6versittningsverktyg for att lisa kallelsen. Oversittning av
kallelse till respektive sprik skulle sannolikt underlitta for manga.

Flera personer i studien hade inte tagit till sig all information om tuberkulos och latent
tuberkulos som gavs vid det forsta besoket, och manga var patagligt oroade 6ver beskedet
om att de smittats med tuberkulos. P4 lungmottagningen har patienterna i stort sett alltid
minst tvd besok vid utredning av smitta med tuberkulos. Samtliga intervjupersoner skulle
alltsd fa minst yrtterligare ett besok hos sjukskoterska eller likare dir de skulle fi mer infor-
mation och méjlighet att stilla frigor. PA minga tuberkulosmottagningar far de personer
som inte blir aktuella for forebyggande behandlingar bara ett besk pa tuberkulosmottagning
och andra remitteras inte Sverhuvudtaget efter hilsoundersskningen, om det stir klart att
forebyggande behandling inte ska ges. Det dr dé extra viktigt att forsikra sig om att infor-
mationen gatt fram vad giller symtom pa aktiv tuberkulos, och om vikten av att s6ka vard
vid symtom. Det idr ocksa viktigt att vara tydlig med att den som har latent tuberkulos inte
ar sjuk och att latent tuberkulos inte kan smitta nagon annan. Om det 4r mgjligt bor de som
inte verkar ha forstétt eller blivic mycket oroliga erbjudas ett uppfoljande besok och / eller fa
med sig information hem. Skriftlig information om latent tuberkulos pa olika sprak finns
fran smittskyddslikarforeningen och med bildstéd pa webresursen KomHIT."* 12

Ingen av de tillfrigade beskrev missndje med det bemétande de fatt. Manga uttryckee sig i
mycket positiva ordalag, och hade till och med hort talas i forvig om att den sjukskoterska
de skulle méta 4r en bra person. Férvintningarna pa bemétandet pa lungmottagningen
baserades bidde pd egna goda erfarenheter och pa att ha tagit del av att andra hade formedlat
positiva upplevelser. P4 motsvarande sitt hade det kunnat paverka tilliten negativt om
patienten sjilv, vinner eller anhériga hade haft tidigare negativa erfarenheter av sjukhuset
eller av den svenska hilso- och sjukvarden i allminhet.
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AVSLUTANDE REFLEKTIONER

Sverige har genom ratificering tagit sig att folja flera konventioner som tar upp ritten till
hilsa, vilket innebir att alla som ansvarar f6r, och arbetar inom, hilso- och sjukvérden ir
skyldiga att medverka till att dessa rittigheter uppfylls. Ritten till hilsa 4r en sjilvstindig
rittighet, men bor inte ses som ett extra tilligg, utan som nigot som ir intimt kopplat till
hur virden kan fungera bist savil for den enskilde som pd befolkningsniva."*® Rittighets-
arbetet bor dirfor integreras i planering, genomforande och utvirdering av all hilso- och
sjukvérd. Ett rittighetsbaserat forhillningssitt kan hjilpa oss att fa syn pa och atgirda
barridrer som gor att mianniskor soker vird sent och dirigenom férbittra prognosen vid
ménga tillstaind. Att underlitta f6r minniskor att till exempel ta del av information och att
soka vard i tid kan bidra till att minska skillnader i hilsa mellan olika grupper.

De minskliga rittigheterna och ritten till hilsa dr pa flera olika sitt relevanta for att uppna
universell tillging till prevention, vird och behandling av tuberkulos. I vissa fall krinker
stater rittigheterna pétagligt, till exempel genom att anvinda omotiverade tvingsatgirder
som att spirra in minniskor pd grund av deras tuberkulosdiagnos nir det inte dr motiverat
ur smittskyddssynpunkt.’* T uppdraget att skydda ingar att s langt det dr mojligt forebygga
att mianniskor drabbas av svira, smittsamma sjukdomar som tuberkulos. Att médnniskor
inte fir den vard de behéver, liksom att kraven pa hilsodeterminanter inte ir uppfyllda, ir
brister i uppfyllandet av rittigheter. Man kan alltsa dra slutsatsen att 6vertridelser mot
rtten till hilsa for personer med tuberkulos sker pa var och en av de tre nivaerna respektera,

skydda, uppfylla.

Vad giller minskliga rittigheter och ritten till hilsa for personer med tuberkulos i Sverige
giller de brister som finns framfor allt uppfyllande (tillhandahéllande) av rittigheter.
Grundliggande rittigheter till mat och sa vidare (hilsodeterminanter) ir tillgodosett for
majoriteten i Sverige, men kan dven i Sverige utgora ett problem for utsatta grupper, sdsom
personer som lever i Sverige utan nédvindiga tillstind ("papperslosa”).

Jimfort med ménga linder ligger Sverige vl till vad giller att uppfylla ricten till hilsa. Sa
bor det vara, utifrin att kraven pa att de ekonomiska, sociala och kulturella rictigheterna
ska uppfyllas 6kar med ett lands utvecklingsnivé (developmental level).”® Det finns ocksi
ett krav pa att varje land ska utnyttja tillgingliga resurser maximalt. Medan liginkomst-
linder kanske maste prioritera tillgang till diagnostik och behandling av tuberkulos, 4r det
rimligt att ett héginkomstland som Sverige ocksa ska kunna tillhandahalla tillrickligt med
individuellt anpassad information vid latent tuberkulos som mojliggor en forstaelse for vad
detta tillstind innebir och minska oro som har sin grund i missférstand.

Ytterligare studier behovs for att identifiera vad ett systematiske arbete for ricten till hilsa
innebir for prevention, vird och omhindertagande vid tuberkulos. Fler studier behéver
goras pa olika vardinrittningar av varfor personer uteblir, och av hur informationen om
latent tuberkulos och tuberkulos kan forbattras. Delaktighet behdver studeras mer, liksom
hur kraven pa tillging, kvalitet, icke-diskriminering och ansvarsutkriavande uppfylls.
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BILAGA 1 THE PATIENT'S CHARTER FOR TUBERCULOSIS CARE ¥

Patients’ Rights

You have the right to:

e The right to free and equitable access to tuberculosis care, from diagnosis through treatment completion, re-
gardless of resources, race, gender, age, language, legal status, religious beliefs, sexual orientation, culture, or
having another illness

e The right to receive medical advice and treatment which fully meets the new International Standards for Tuber-
culosis Care, centering on patient needs, including those with multidrug-resistant tuberculosis (MDR-TB) or
tuberculosis-human immunodeficiency virus (HIV) coinfections and preventative treatment for young children
and others considered to be at high risk

e The right to benefit from proactive health sector community outreach, education, and prevention campaigns as
part of comprehensive care programs

e The right to be treated with respect and dignity, including the delivery of services without stigma, prejudice, or
discrimination by health providers and authorities

e The right to quality healthcare in a dignified environment, with moral support from family, friends, and the community

Information

e The right to information about what healthcare services are available for tuberculosis and what responsibilities,
engagements, and direct or indirect costs are involved

e The right to receive a timely, concise, and clear description of the medical condition, with diagnosis, prognosis
(an opinion as to the likely future course of the iliness), and treatment proposed, with communication of common
risks and appropriate alternatives

e The right to know the names and dosages of any medication or intervention to be prescribed, its normal actions
and potential side-effects, and its possible impact on other conditions or treatments

e The right of access to medical information which relates to the patient’s condition and treatment and to a copy
of the medical record if requested by the patient or a person authorized by the patient

e The right to meet, share experiences with peers and other patients and to voluntary counseling at any time from
diagnosis through treatment completion

e The right to a second medical opinion, with access to previous medical records

e The right to accept or refuse surgical interventions if chemotherapy is possible and to be informed of the likely
medical and statutory consequences within the context of a communicable disease

e The right to choose whether or not to take part in research programs without compromising care

Confidence
® The right to have personal privacy, dignity, religious beliefs, and culture respected

e Theright to have information relating to the medical condition kept confidential and released to other authorities
contingent upon the patient’s consent
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Justice

e The right to make a complaint through channels provided for this purpose by the health authority and to have
any complaint dealt with promptly and fairly

e Theright to appeal to a higher authority if the above is not respected and to be informed in writing of the outcome

Organization

e Theright to join, or to establish, organizations of people with or affected by tuberculosis and to seek support for
the development of these clubs and community-based associations through the health providers, authorities, and
civil society

e The right to participate as “stakeholders” in the development, implementation, monitoring, and evaluation of
tuberculosis policies and programs with local, national, and international health authorities

Security
e Theright to job security after diagnosis or appropriate rehabilitation upon completion of treatment

e Theright to nutritional security or food supplements if needed to meet treatment requirements

Patients’ Responsibilities

You have the responsibility to:

Share Information

e The responsibility to provide the healthcare giver as much information as possible about present health, past
illnesses, any allergies, and any other relevant details

e The responsibility to provide information to the health provider about contacts with immediate family, friends,
and others who may be vulnerable to tuberculosis or may have been infected by contact

Follow Treatment

e The responsibility to follow the prescribed and agreed treatment plan and to conscientiously comply with the
instructions given to protect the patient’s health, and that of others

e The responsibility to inform the health provider of any difficulties or problems with following treatment or if any
part of the treatment is not clearly understood

Contribute to Community Health

e The responsibility to contribute to community well-being by encouraging others to seek medical advice if they
exhibit the symptoms of tuberculosis

e The responsibility to show consideration for the rights of other patients and healthcare providers, understanding
that this is the dignified basis and respectful foundation of the tuberculosis community

Show Solidarity

e The moral responsibility of showing solidarity with other patients, marching together towards cure

e The moral responsibility to share information and knowledge gained during treatment and to pass this expertise
to others in the community, making empowerment contagious

e The moral responsibility to join in efforts to make the community tuberculosis free
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BILAGA 2 DECLARATION OF THE RIGHTS OF PEOPLE AFFECTED BY
TUBERCULOSIS

Forkortad och anpassad fran Stop TB partnership’

Article 2. Right to life This includes the right to life-saving health care for tuberculosis.

Article 3. Right to dignity This includes being treated as an autonomous individual with agency and inherent worth—not
just a means to a public health end—and without discrimination, stigma, prejudice or coercion, including in health care and
detention settings.

Article 4. Right to the highest attainable standard of physical and mental health (right to health) This includes the right to
available, accessible, acceptable and high quality health care for tuberculosis, as an integral component of universal health
coverage, including child-friendly fixed dose combinations and testing and preventive therapy for tuberculosis infection
for members of key and vulnerable populations, from the moment of presentation with presumptive tuberculosis, to the
completion of treatment, and beyond for people requiring continuing care, delivered by trained health care workers, at
the community level, when appropriate, in a respectful, dignified, manner, free from coercion and stigmatization, on a
nondiscriminatory basis, regardless of age, birth, color, culture, citizenship status, disability, ethnicity, financial status,
gender identity, language, legal status, political or other opinion, presence of other diseases, national or social origin, race,
religion, sex, sexual orientation or any other status, including for people detained by the State or otherwise deprived of
their liberty, with special attention to tuberculosis key populations.

Article 5. Right to freedom from torture and other cruel, inhuman or degrading treatment It also includes the right to
dignified, safe and hygienic conditions of detention, free from overcrowding, with adequate ventilation and provision of
nutritious food.

Article 6. Right to equality and freedom from discrimination This includes the right of every person affected by tuberculosis
to be free from all forms of discrimination in all areas of their life, including, but not limited to, access to social security and
public entitlements, child birth and motherhood, education, employment, health care, housing and marriage.

Article 7. Right to liberty and security of person

Involuntary hospitalization or isolation is therefore only permissible as a measure of last resort, in narrowly defined circum-
stances, for the shortest duration possible, in accordance with Chapter 15 of the World Health Organization’s Ethics Guidance
for the Implementation of the End TB Strategy, when a person, based on accurate medical evidence:

¢ Isknown to be contagious, refuses effective treatment, and all reasonable measures to ensure adherence have been
attempted and proven unsuccessful;

OR

¢ |Is known to be contagious, has agreed to ambulatory treatment, but lacks the capacity to institute infection control
in the home, and refuses inpatient care;

OR

¢ Is highly likely to be contagious (based on laboratory evidence) but refuses to undergo assessment of his/her infectio-
us status, while every effort is made to work with the person to establish a treatment plan that meets their needs.

Moreover, in accordance with the United Nations Economic and Social Council’s Siracusa Principles on the Limitation and
Derogation Provisions in the International Covenant on Civil and Political Rights, the deprivation of liberty involved in the
involuntary detention, hospitalization or isolation of people with tuberculosis is only justified if it is:

1. In accordance with national law in force at the time of the deprivation;

2. Based on, and proportionate to, a legitimate objective in response to a serious threat to the health of the population
or individual members;

3. Strictly required by the exigencies of the situation;

4. The least restrictive means available to achieve the objective;
AND

5. Not arbitrary, abusive or discriminatory.

If justified, detention, hospitalization or isolation of a person with tuberculosis must: occur in a medically appropriate
setting, with effective infection control measures, for the shortest duration possible, only as long as the above circumstances
apply; the person must be provided health care on a voluntary basis; all other rights and freedoms must be protected; due
process

and appeal mechanisms must be available and accessible; and the State must meet, at least, the person’s basic needs, inclu-
ding, but not limited to, adequate food and water, as well any further needs as required to ensure the restriction of their
rights effectively serves its purpose.
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Article 8. Freedom of movement

This means tuberculosis cannot be used as a ground for denying entry or re-entry into the territory of a State, nor as a
ground for deportation or removal from the territory of a State.

Article 9. Right to privacy and family life

Article 10. Right to confidentiality

Article 11. Right to information

Every person affected by tuberculosis has the right to
seek, receive and impart information.

This means information about tuberculosis infection and disease, including disease symptoms, tuberculosis medical research
and health technology development, and prevention, testing and treatment services, including possible adverse events
during treatment, must be fully available, accessible and acceptable, of good quality, age and gender appropriate, cultural-
ly-sensitive, and imparted in a non-technical, comprehensible manner in a language understood by the person receiving the
information.

It also means that every person affected by tuberculosis, at a minimum, has the right to:
° Request and receive official copies of their medical records;

L Receive a timely, accurate and understandable explanation of their health status and diagnosis for tuberculosis
disease or infection, especially for tuberculosis key and vulnerable populations;

4 Access voluntary counseling at any time from diagnosis to completion of their treatment; and

L Receive an explanation of the benefits, risks and financial cost, if any, of their proposed treatment, including
preventive therapy, as well as possible treatment alternatives, with complete information about the specific
drugs prescribed, such as their names, dosages, potential side effects and ways to prevent or reduce their likeli-
hood, as well as possible effects from interactions with other drugs, such as antiretrovirals taken for HIV, when
comorbidities or coinfections are present.

Article 12. Right to informed consent

Article 13. Right to education

Article 14. Right to work

Every person affected by tuberculosis has the right to work, and no person with tuberculosis shall be held in slavery or servi-
tude, or be subjected to forced or compulsory labor.

This includes the right to safe and healthy working conditions, including for health care workers and all other people
working in health care facilities, miners, labor migrants and all other workers at increased risk of tuberculosis infection
and disease. It also includes the right to decide freely to accept or choose work, and to fair wages and equal remuneration
for work of equal value, without distinction of any kind and with equal conditions and pay for equal work by people of all
genders.

Every person affected by tuberculosis has the right to accommodations at work, including leaves of absences and breaks, to
allow them to maintain their employment at the same status after their diagnosis and to accommodate them while they are
infectious and while they are receiving treatment.

Article 15. Right to adequate food

Article 16. Right to housing

Article 17. Right to water and sanitation

Article 18. Right to social security

Article 19. Right to freedom of expression

Article 20. Right to freedom of assembly and association
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Article 21. Right to participation This includes the right to participate meaningfully in all processes and mechanisms for the
development, implementation, monitoring and evaluation of laws, policies, regulations, guidelines, budgets, and programs
related to tuberculosis, health care for tuberculosis, and medical research for tuberculosis at all levels of governance, with
support from and, when necessary, reasonable accommodation provided by the State, international organizations, indige-

nous groups and civil society organizations to ensure meaningful and effective participation.

Article 23. Right to enjoy the benefits of scientific progress (right to science)

Article 24. State obligations under international and regional human rights law

Article 25. Non-state actor responsibilities under international and regional human rights law

Non-state actors, including all kinds of business enterprises, such as private health care providers, private health insurance
companies, pharmaceutical and diagnostic companies, and others, have the responsibility to respect the human rights of
people affected by TB, including the rights enshrined in this Declaration. These non-state actors should avoid infringing on
the human rights of people affected by TB and should address any adverse human rights impacts affecting people affected
by TB with which they are involved.




BILAGA 3 ETHICS GUIDANCE FOR THE IMPLEMENTATION FOR THE END TB STRATEGY

Forkortad och anpassad fran WHQO®

¢ Rattvisa (equity): Alla manniskor ska ha samma skydd for sina rattigheter, intressen och valfard. Resurser
for att bekampa tuberkulos ska fordelas utifran behov, med malet att dtgarda s& manga som maojligt av de
underliggande sociala och ekonomiska faktorer som orsakar tuberkulos.

¢ Det allmdnna basta: Tuberkulos hotar inte bara den enskilde utan hela befolkningen. Darfér gynnas alla,
globalt och lokalt, av effektiva atgarder mot tuberkulos.

¢ Solidaritet: Det handlar om att sta tillsammans som en grupp eller gemenskap, nationellt eller internationellt,
sarskilt for dem som &r socialt, politiskt eller ekonomiskt marginaliserade. Tuberkulos innebar en risk fér hela
befolkningen, men sarskilt for marginaliserade grupper. Vissa av dessa risker kan reduceras genom gemensamt
arbete for att implementera strategin for att utrota tuberkulos och tackla sociala determinanter fér tuberkulos.

» Omsesidighet: De som gor gott, till exempel halso- och sjukvardspersonal, ska atergaldas. Sjukvardspersonal
som utsatter sig for risk genom att varda tuberkulospatienter ska skyddas, och patienter som tar pa sig extra
bordor for samhallets skull, till exempel genom att isolera sig, ska fa stod.

¢ Skadeprincipen: Personer far handla som de vill, &ven om det skadar dem sjalva, sa lange de inte skadar
en annan icke-samtyckande person. Utifran denna princip kan tvangsisolering vara aktuell for att inte sprida
tuberkulos till andra.

* Fortroende och transparens: Kommunikation och beslut ska pa alla nivaer ske 6ppet, genom en rattvis
process, och beslut ska sa langt det & mojligt vara evidensbaserade.

¢ Skyldighet att varda: All halso- och sjukvardspersonal har en skyldighet att varda personer med tuberkulos,
men har ratt till skydd mot smitta.

o Effektivitet (effectiveness): Atgarder som inte fungerar eller har negativa oavsedda konsekvenser ska undvikas,
medan atgarder som sannolikt ar effektiva bor vidtas.

¢ Effektivitet (efficiency): Begransade resurser maste utnyttjas sa produktivt som mojligt. Tuberkulosprogram
kraver monitorering, évervakning och forskning.

¢ Proportionalitet: Alla dtgarder som genomférs som ett svar pa potentiellt skadliga handlingar (sdsom en
patients vagran att ta ordinerade ldkemedel eller att halla sig isolerad) maste sta i proportion till risken for skada.

* Delaktighet och deltagande av lokalsamhalle: Tuberkulosvarden maste ta hansyn till lokala sedvanjor och
normer for att respektera individen och forsakra storst sannolikhet att lyckas. Allménheten ska ha
kunskap om hur tuberkulosvard ges i deras samhalle.

¢ Respekt och vardighet: Alla manniskor ar varda jamlik vard genom hela livet. Detta betyder inte att alla
ska fa exakt samma vard eller samma andel av tillgangliga resurser, utan att ingen ska utsattas fér férdomar,
diskriminering eller stigmatisering.

e Autonomi: Alla har ratt att fatta beslut kring sitt eget liv, till exempel bestamma var de ska fa tuberkulosvard.

¢ Integritet och sekretess: All privat information om personer som har eller utreds for tuberkulos ska hallas
konfidentiell.

Etiska principer och virden som tas upp av WHO som sirskilt viktiga for tuberkulosvird och tuberkulos-
kontroll.#
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BILAGA 4 KOMPLETTERANDE TABELL DELSTUDIE 1A

Tabell 7. Bakgrundsdata for personer som uteblivit respektive kommit till forsta besok pa lungmottagningen

Uteblev fran besok Kom till besok Uppgift saknas eller
vid forsta kallelse vid forsta kallelse ar inte relevant
Antal (%) Antal (%) Antal
(n =169) (n =543) (n=712)
Utbildning 548
12 (14) 72 (86)
 Gymnasum 17 @7 29 63
© Grundskola 3 (18) 14 (82)
:
s
Screening av personal (kirurgisk) 0 2 (100)
Orsak remiss ANS n (%) 1
Positiv (eller ej beddémbar) IGRA 68 (27) 179 (73)
Rontgenforandringar 4 (18) 18 (82)
takts 12 (20) 47 (80)
ing med TN 0 2 (100)
cytolo 0 2 (100)
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Uteblev fran besok Kom till besok Uppgift saknas eller

vid forsta kallelse vid forsta kallelse ar inte relevant
Antal (%) Antal (%) Antal
(n =169) (n =543) (n=712)
Tid for forsta besok n (%) 1
<09.00 51 (22) 184 (7)
>09.00 - <10.00 41 (25) 126 (7)
>10.00 - <11.00 27 (23) 90 (77)
>11.00 - <13.00 29 (32) 63 (68)
>13.00 21 (21) 79 (79)
Avstand till mottagningen i kilometer 5.9 (3.8-6.9) 6.65 (6.2-6.9) 9

median (konfidensintervall)

Bakgrundsdata for 712 personer som kommit respektive inte kommit forsta gangen de kallats till besok pa lungmottagningen.
Procentandel ar utrdknad for de personer dér uppagift finns for respektive variabel.
n=antal

TB=tuberkulos
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Uppdragsforskning om manskliga rattigheter i teori och praktik

De minskliga rittigheterna dr internationella 6verenskommelser, samtidigt som det dagliga
arbetet for minskliga rittigheter behdver utgé frin lokala och individuella férutsittningar.

Vistra Gotalandsregionens beredning f6r minskliga rictigheter har uppdraget att st6dja
utvecklingen av ett systematiskt arbete for minskliga rittigheter och att skapa férutsiteningar
for att forverkliga dem i regionens verksamheter. For att gora det krivs kunskap: Vad innebir
minskliga rittigheter i Vistra Gotaland som lin och i Vistra Gétalandsregionen som
organisation? Denna rapport ir ett bidrag till tolkningen och dversittningen av de minskliga
rittigheterna fran den internationella nivén till praktisk tillimpning i Vistra Gétalandsregionen.

Genom samarbete mellan forskare och tjinstepersoner inom offentlig forvaltning dr det méjlige
att skapa nira kopplingar mellan teori och praktik. Forskare kan himta in erfarenhetsbaserad
kunskap frin tjinstepersoner for att fi en bittre forstdelse for hur de minskliga rittigheterna
implementeras. For Vistra Gotalandsregionen innebir samarbetet en kompetenshojning, dir
forskningsunderlagen kan anvindas for att skriva bittre underlag till politiska beslut och bidra

till ett stirke arbete for att respektera, skydda, uppfylla och frimja de minskliga rittigheterna.

Rapporten kan laddas ner pa vgregion.se/manskligarattigheter/forskning

TR . Ya VASTRA
GOTEBORGS UNIVERSITET GOTALANDSREGIONEN
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