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Tuberkulosskuggor
over lungor och kanslor

Intervju Manga slikter bar pa gamla minnen av tuberkulos.
Den paverkade inte bara dem som insjuknat utan hela deras
omgivning. Viberattar om emotionella tbc¢-spar i en familj, och
- pandsta uppslag - om hur varden ser ut i dag: bade lik och olik.

"LYSTE IGENOM".

- Inte talade vi om det
hemma, men det lyste
igenom pa nagot sitt,
nagot som mamma sa
om att "bara den som
haft tub kan veta hur
det var", sdger llse
Stenius.

"Drrain andan! Hadll andan! Stilla nu!
Adjo med dig!” imiterar Ilse Steni-
usrepliken som generationer av fin-
landssvenska skolbarn sikert kin-
ner igen. Man kéade med bar 6ver-
kropp, sa steg man in i ett slags skép,
det togs en bild, si steg man ut igen.
P4 1960-talet nir jag var med om det
hir i folkskolan funderade nog in-
te manga barn pa vad det var hal-
sovirdsmyndigheterna letade efter
under de hir omfattande screening-
arna. Men en del av deras foraldrar
visste det mer én viil - de som hade
minnen av tiden fére antibiotikan,
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dom, fruktad och skambelagd.

Ilse, fodd 1948, lidste i varas inter-
vjun i HBL med Katariina Vuori, vars
bok Joulumerkkikodin lapset handlar
om babysarna som isolerades frén si-
na familjer for att skyddas fran tbe-
smitta. Stenius' familjehistoria hand-
lar ocksa om tuberkulosens spér, inte
bara pa lungorna utan ocksa i kéns-
loliv och familjerelationer.

Smittoskrick och aborter

Hennes féraldrar - pappa fodd 1913,
mamma 1915 - triiffades pa Numme-
lasanatorium dér de bada var intag-
na for att de insjuknat i tuberkulos.

- Inte talade vi om det hemma,
men det lyste igenom pa nagot sitt,
nagot som mamma sa om att "bara
den som haft tub kan veta hur det
var”, sager llse.

—Men de blev [riska och gifte sig.
Sjukdomen aterkom aldrig. Nar pap-
pa blev inkallad under kriget hade
han ett ldkarintyg pa att hans ena
lunga var bortopererad, och han be-
friades fran aktiv tjéinst. Men han var
inte sjuk, och han tjinstgjorde vid
skyddskaren.

Iise var sjdlv ung vuxen och stu-
derade for att bli sjukskoterska, ndr
hon genom att pussla ihop nagra for-
flugna yttranden, och genom att pra-
ta med sin moster som var hélsosys-
ter, kom underfund med att hennes
mamma genomgéatt tva aborter pa
1940-talet.

—Jag frigade mamma om det, och
jag trodde hon skulle klappa till mig.
Sa da frigade jag inget mera.

Ilses mamma var annars inte en
person som slog sin dotter, och de-
ras relation var kommunikativ och
varm - men det hiir ville hon inte ta-
laom.

—Hon tvingades till abort for att
likarna beslot att hon inte var stark
nog for att genomfora en graviditet,
forlossning och amning. Skriicken
for smittan var ocksa sa stark, man

hade kanske inte helt klart for sig att
den inte spreds via blod, man vidtog
alla tdnkbara skyddsatgirder.

Principen dnnu péd 1940-talet var
att alla barn som foddes av en mor
med aktiv tuberkulos, eller till en fa-
milj dir nidgon familjemedlem ha-
de sjukdomen, genast togs ifran sin
mamma och skickades i viig till spe-
ciella barnhem grundade for dnda-
malet, Julméirkeshemmen. Dir blev
de omskotta under sitt forsta lev-
nadsdr, eftersom smabarn dr extra
kinsliga fér smitta.

Men, papekar Ilse Stenius, ibland
urartade det hir i 6verbeskydd. Fér
hennes mammas del ledde det till dn-
nu tva sorgliga separationer, trots att
hon inte lingre var sjuk eller smitto-
bérande. Ilses bada dldre syskon, fod-
da 1942 och 1944, togs ocksa ifrdn
henne och tillbringade sina férsta
manader pa barnhem. Sa hér gjor-
de man ibland av sociala skil, pa
grund av fattigdom och daliga for-

héllanden. Men ingenting alls tyder
pd att det skulle ha varit nagot fel pa
familjens forutsattningar att ta hand
om de barn som féddes -42 och -44.

Gram och grader

Vi forsoker skapa oss en bild av vad
det hir innebar. For mamman vars
brost fylldes med mjélk tills det kin-
des som att de héll p4 att spricka, och
som inte ens fatt réra vid sin baby
innan den hastigt bars bort frin den
hotande faran. For babyn som forst
separerades fran mamman, och sen
nagra manader senare frin de snilla
skoterskorna pa barnhemmet.

- Pé 1940-talet forstod man inte
heller att det gar att ateruppliva am-
ningen, mamma hade kunnat bérja
amma mina syskon nér de kom hem,
de var pa barnhem bara fyra ménader.

Enligt den tidens mekanistiska
och dverrationella syn pd spidbarns-
vird var det hdr inget att géra num-
mer av. Babysars behov ansigs av ex-

TILL RIKSARKIVET.
Julmérkeshemmets
arkiv kommer under
denna host att flyttas
fran lunghalsoorga-
nisationen FILHA till
Riksarkivet. Dér kan
de som sjilva vistats
pa Julmérkeshem i sin
barndom fa bekanta sig
med sina egna doku-
ment - fran tillvaxtkur-
vor till eventuella brev
hemifran.
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Babysars
behov ansags
av expertisen
vara matbara
i temperatur
och gram; en
lagom varm,
torr och matt
baby ansags
inte kunna
sakna nagot
vasentligt.
Och mamma
fick bara ta sig
samman.
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Genomtankt tbe-program
och hopp om battre medicin

—-—— N

Varden ar fortfarande tuff men nya mediciner kommer att ra ocksa pa resistenta varianter
av tuberkulos, tippar en finsk lungexpert.
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ILA, MAT, LUFT. Fore antibiotilan bestod tuberkulosvarden mest av vila, néringsrik mat och frisk luft. Bilden frén Nummela sanatorium. FOTO: JAKOBSTADS MUSEUM
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® Tuberkulos ma vara en sjukdom
med nattsvart historisk aura. Men
med stigande levnadsstandard och
effektiv medicinering har risken for
smitta minskat radikalt. Minskad [6-
rekomst minskar ytterligare risken
for smitta. En hyfsat frisk person
maste vanligen fé i sig stora miing-
der bakterier for att bli sjuk. Tuber-
kulosen smittar enbart genom luft-
buren droppsmitta fran den sjukas
lungor. Tuberkulos kan finnas i an-
dra delar av kroppen, till exempel i
lymfkortlarna eller njurarna, men
da smittar den inte.

Arvid Nyberg, nyligen pensione-
rad lunglikare som fortfarande ar-
betar bland annat som konsult fér
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ARVID NYBERG

pensionerad lungldkare som ar-
betar bland annat som konsult
for FILHA, Finnish Lung Health
Association. FOTO: CATA PORTIN

sistensproblem och mycket HIV. De
virsta problemen finns i sodra Afri-
ka, i Sydostasien, Centralasien och
manga ex-sovjetiska lander.

—Men det ir fortfarande séllsynt
att folk far smittan pa en vanlig resa.
Det behovs langvarig och nira kon-
takt med négon som lider avlungtu-
berkulos for att man ska bli smittad,
séger Arvid Nyberg.

Nir det giller risken [or att inflyt-
tare skall féra med sig tuberkulos dr
arbetskraftsinvandringen en viss
risk. Ménniskor som kommer hit for
attarbeta frian ett EU-linder i Osteu-
ropa, genomgar vanligen ingen hil-
sokontroll, fast tbe i deras hemland
kan vara langt vanligare an hos oss.

Nyberg skisserar pa begaran upp
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Antalet tuberkulosfall

bland inflyttade dkar

I Tuberkulosfall bland utldnningar
Alla tuberkulosfall
e

1995 N30 659

1996 W 36 657

1997 @43 573

1998 50 612

1999 @41 592

2000 42 542

2001 58 498

2002 W44 475

2003 W38 415
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TUULA VASANKARI
professor och lungsjuk-
domar och generalse-
kreterare for FILHA,
FOTO: CATA PORTIN

Det ar

fortfarande
sallsynt att folk far
smittan pa en vanlig
resa. Det behovs
langvarig och nira
kontakt med nagon som
lider av lungtuberkulos
for att man ska bli
smittad.
Arvid Nyberg

- @r att det for manga smittade ar
omdjligt att fa tag pa tillrackligt bra
mediciner unglcr_tillrﬁckligt lang tid
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-Fore 1940-talet fanns inga effek-
tiva mediciner, och da riknade man
med att ungefér en tredjedel av de
lungsjuka tillfrisknade genom sjélv-
ldkning, en tredjedel Gverlevde som
kroniker med éterfall och en tred-
jedel dog.

Smd barn smittas littare &n vuxna.
Calmettevaccinationen ger ett visst,
men inte fullstéindigt, skydd mot tu-
berkulos hos barn. I Finland infordes
vaccinering av alla nyfédda barn 1941,
men 2006 ansags liget sa gott att man
upphorde med de rutinméssiga vacci-
nationerna, eftersom komplikations-
riskerna vid vaccinering bedomdes
som stdrre dn smittorisken.

Okad internationell rorlighet
innebdr att liget kan férandras -
men i Finland ér beredskapen att
reagera pa férindringar god, pape-
kar Arvid Nyberg.

-IFinland har vi ett genomtankt
the-program som utarbetats av myn-
digheter och olika expertinstanser
som FILHA och revideras med jam-
na mellanrum. Men nér en sjuk-
dom blir mycket ovanlig kan det va-
rasvart fér dem som jobbar pa hilso-
vardscentralerna att komma ihag att
den finns, och dérfor kan det droja
innan man stéller ritt diagnos. Nér
diagnosen sen finns vet man vad
man ska gora. Och tillsvidare dr anti-
biotikaresistent tuberkulos mycket
ovanlig hos oss.

Tuberkulos och HIV &r ofta de-
lar av samma problematik, efter-
som HIV-positiva ir sirbarare for
tuberkulossmitta. I Ryssland finns
officiellt en miljon HIV-positiva,
men i verkligheten kan det handla
om dver en procent av befolkningen.
Tuberkulosen dr tio ganger vanliga-
re dér dn hos 0ss, och dér finns ock-
sa mycket antibiotikaresistenta sjuk-
domsformer. Estland har i samarbe-
te med Sverige och Finland lyckats
minska antalet tbe-sjuka dramatiskt,
men ocksa dér finns fortfarande re-

€LL WOTSL Case-SCenario: ATl en te-
sjuk person fran ett sidant land un-
der lingre tid skulle arbeta pa nigon
sjukhusliknande inrdttning innan
sjukdomen upptécks.

Men ocksa f6r den eventualiteten
finns en handlingsplan: forst gérs en
kontaktutredning, sedan kontaktas
alla som utsatts for smittorisk, de un-
dersoks, lungrontgenbilder tas for
art finnas som jamforelsematerial
vid uppfljning, och sa vidare. Och
de tillgdngliga antibiotikavarianter-
na biter oftast, tillsvidare.

® Tuula Vasankari, professor och
lungsjukdomar och generalsekrete-
rare for FILHA, siger {or sin del att
om hon kan ge en patient med suspek-
ta fliickar pa lungréntgenbilden en tu-
berkulosdiagnos i stiillet fr en can-
cerdiagnos, sa ar det en god nyhet. Tu-
berkulos gar namligen oftast att bo-
ta. Men varden kan vara viildigt tuff.
- En diagnos av lungtuberkulos
leder i praktiken alltid till att patien-
ten isoleras. Det betyder dygnet runt
i enkelrum, personal som anvinder
skyddsmask, minimering av besok
och definitivt inga barnbesk. Men
harvi att géra med en vanlig tuberku-
los som #r mottaglig for gingse anti-
biotika ér det hér skedet kort, tvi-tre
veckor, och sen ér patienten inte ling-
re smittsam utan dter sina mediciner
i etthalvar och blir med stor sannolik-
het frisk, sdger Vasankari. )
Det hir genomgar 250-300 mén-
niskor i Finland arligen. Fordelen
med att fa tuberkulos i Finland ar
att medicinerna &r gratis och till-
giingligheten dr god, sa alla patien-
ter dter sin kur utan att slarva, Med-
icinintaget overvakas av hilsovird-
personal pa hilsocentralen eller en
specialsjukvardsenhet. Det betyder
helt konkret att en sjukskdterska
dagligen ger patienten hens medicin.
En bidragande orsak till det dys-
tra liget till exempel i Ryssland -
manga smittade, mycket resistens

LUU4 33 332
2005 @41 372
2006 W47 296
2007 67 347
2008 W46 340
2009 116 413
2010 101 317
2011 | 80 324
2012 81 276
2013 87 271
2014 86 260
2015 105 271
Har ar forekomsten
av tuberkulos storst
QOver 125 nya fall per
100 000 personer per ar
+Gronfand
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tor att kunna fulltélja behandlingen.

Ocksa hos oss upptiicks drligen ett
antal smittor som #r resistenta mot
en sorts antibiotika men som de fles-
ta andra alternativen biter paA. Fem
till tio tuberkulosfall per &r visar sig
vara dnnu virre, si kallade MDR-
eller XDR-resistenta varianter. Ock-
si de gar oftast att bota, men da ta-
lar vi om lang isolering och upp till
tva ars behandling.

- Jag har haft en patient som var
isolerad i ett halvar. En lang isole-
ring dr extremt tung inte bara [or pa-
tienten och de anhoériga, utan ocksa
krivande {6r personalen, som ju he-
la tiden utsétts [6r en viss smittorisk
och samtidigt mdste uppmuntra och
peppa patienten att kiimpa och ha
talamod. Och resultatet r osdkra-
re, mellan 10 och 30 procent av fal-
len visar sig trots alla anstrangning-
ar vara obotliga och patienten dér,
séger Vasankari.

Men skyndar att forklara att det
inte behéver vara sa i all framtid. Att
vi i dag varken har ett vaccin som
ger tillrdckligt skydd eller tillriick-
ligt bra mediciner beror nimligen
pa att likemedelsforskningen och
-industrin under flera decennier be-
traktade tuberkulosen som ointres-
sant. Den verkade vara utrotad i Eu-
ropa och USA, och férekom bara i
Afrika och Asien.

- 54 sent som 1993 niir jag bor-
jade arbeta som lidkare fanns inget
stort intresse for att utveckla nya tu-
berkulosmediciner. Men sen kom de
antibiotikaresistenta fallen, och man
vaknade upp. Tuberkulosmedicin-
forskningen fick ocksé draghjélp av
HIV, eftersom de tva ofta férekom-
mer tillsammans. 1 dag ser det ren
annorlunda ut, de senaste tio aren
har det hdnt mycket pa likemedels-
fronten och sen nigra dr har vi nya
lovande tuberkulosmediciner i kli-
niskt bruk.
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