Projektbestk hos RACOBAO i Uganda, februari 2009

Jag hade blivit inbjuden i mitt ordinarie arbete att medverka vid en biverkningskurs i Ugandas
huvudstad Kampala under en vecka i februari. Det gav mig en mojlighet att under den
efterféljande helgen arrangera ett besok hos FuGs samarbetspartner RACOBAO (Rakai
Community Based AIDS Organisation) som ar baserad i Lyantonde, ca 3.5 tim bilfard sydvast
om Kampala.

Jag mottogs av RACOBAO:s tillforordnade chef Stephen Ssenkima, Hag Makumbi som &r
chef for projektdversyn och utvardering, samt Wycliffe Nsheka, halsostédjare. Jag fick
tillfalle att kort traffa alla kontorsanstéllda som hade samlats trots att det var I6rdag e.m.




Efter besoket gjorde vi en utflykt i falt. Ett faltbesok innebar att pa vagar mer eller mindre
ofarbara med vanlig personbil ta sig fram igenom ett kuperat landskap med odlingar av
bananer (ravara for nationalratten matoke), majs, bénor omvéxlande med omraden bevuxna
med gréas och buskar dar boskap gar ganska fritt. Har och var kantas vagen av enstaka hus
eller hyddor med vaggar tillverkade av tegel eller lera. Ibland passerade vi en stérre samling
hus dar det kunde finnas nagra sma forséljningsstéllen av kiosktyp. Efter en stunds fard
stannade vi for att bekanta oss med och plocka med oss, en man som nyligen fatt utbildning
som HIV/AIDS-radgivare genom FuGs férsorg. Han &r en av 60 personer i distriktet som
genomgatt utbildning det senaste aret. Han berattade hur han efter utbildningen fatt héra om
en man som troligtvis avlidit i AIDS. Han besokte hans anka och lyckades Gvertala henne att
ta sig till HIV/AIDS kliniken i Lyantonde for att lata testa sig. Det visade sig att hon var HIV-
positiv och dessutom gravid.
HIV/AIDS-radgivaren hade
fortlopande haft kontakt med
kvinnan under graviditeten for
att Overtala henne att ta emot
ARV behandling, inte minst for
att undvika viruséverforing till
barnen. Han sag till att hon
fodde pa kliniken och inte i
hemmet. Hon fodde
tvillingdottrar i november 08.
Mannen har darefter stottat
kvinnan med mat och annan
hjélp som behdvs bl.a. eftersom
de nyfodda inte far ammas.
Enligt Lyantondeklinikens
beddmning finns det gott hopp
om att barnen inte smittats dven
om man &nnu inte kan vara
saker pa detta. Tillsammans
med HIV/AIDS-radgivaren och anstéllda pa RACOBAO akte vi vidare for att besoka kvinnan
i hennes hus. Hon berattade for oss om hur hon sag pa sin situation och hur HIV/AIDS-
radgivaren stottat henne och hjalpt henne att fa lakemedel. Det var svart for henne att sjalv ta
sig till kliniken eftersom hon hade fyra barn sedan tidigare och det var svart bade att lamna
dem och att ta dem med sig. Forsorjningsituationen var svar eftersom hon inte hade nagon
egen mark. Hon hade daremot en tappa for gronsaksodling. Det &r inte latt att fa stod fran
grannar for i stort sett alla har, p.g.a. AIDS-situationen, extra familjemedlemmar som de tar
ansvar for. Dessutom finns det, trots att HIVV/AIDS ar sa vanligt, en pataglig utfrysning,
stigmatiseringsmekanism i samhéllet.




Vi fortsatte sedan, pa annu samre vagar, for att besoka en kvinna som blivit 6vergiven nar hon
befunnits vara HIV-positiv. RACOBAO hade fatt information om henne i ett sent skede nar
hon var nara att dé. Hennes CD4-niva var sé lag som 12 celler/mm? och hon hade dessutom
bade malaria och andra infektioner. Mot alla odds tog hon sig igenom krisen nar hon fick
ARV och andra lakemedel. Vi motte henne, tillsamman med hennes 5 barn utanfor den
pyttelilla hydda hon i nader fatt disponera av en lokal jordbrukare. Hon hade ordnat med
forsorjningen genom att skicka de tva storsta barnen (kanske 9 — 10 ar) att hjalpa till hos
grannar. Endast den 3:e i barnaskaran gick i skolan. Det mest svarbemastrade problemet nar
det gallde hennes behandling var det langa avstandet till kliniken dar lakemedel finns. | ett
landskap som vi skulle betrakta som narmast ofarbart och dér inga allménna
kommunikationsmedel finns, insag jag snart att det & omojligt for henne att komma till hjalp
RACOBAO staller upp med. Det ar latt att inse att lakemedelsdistributionssystemet i distriktet
inte &r tillrackligt utvecklat for att mota behoven hos de mest utsatta.

Foljande dag fick jag formanen att traffa Dr Augustine Lubanga som ar en av tva ldkare pa
Lyantondes sjukhus. Han var véldigt hjalpsam med att svara pa alla mina fragor. Man tar
varje dag emot ca 45 patienter pa HIV/AIDS-mottagningen men lakaren behdver inte traffa
dem alla. I sjukhusets upptagningsomrade ar man medvetna om 6ver 1500 HIV positiva
personer varav drygt 500 star pa ART. Alla star pa co-trimoxazol for att forebygga
infektioner. Vi diskuterade ocksa forekomsten av tuberkulos hos HIV/AIDS patienterna och
att malaria ar ett allestades narvarande hot som skérdar manga offer fr.a. bland barnen. Dr
Lubanga bekraftade att de stora avstanden inom sjukhusets upptagningsomrade och bristen pa
transporter var ett stort problem. Aven om behandlingen &r gratis har patienterna stora utlagg
for att kunna ta sig till kliniken. Vi diskuterade mojligheterna att inrétta 1akemedelsombud
narmre patienterna. Enligt Dr Lubanga &r det storsta hindret att sddana ombud maste fa
utbildning innan de kan fa ansvar for lakemedelsdistributionen



Efter besoket pa kliniken fick jag
tillfalle att traffa en grupp personer som
lever med HIV/AIDS. De har dppet
informerat om sin situation infor sin
omgivning och medverkar i
RACOBAOs arbete med att stotta
nydiagnostiserade patienter och hjélpa
dem ur deras stigma. De ar viktiga
forebilder eftersom de bevisar med sitt
foéreddme att man kan leva vidare och ha
ett rikt liv om man tar sina lakemedel
och inte isolerar sig. Gruppen anvander
drama och sang for att fora fram sitt
budskap och de utfor ocksa en del arbete
tillsammans for att dra in pengar. Vi
diskuterade bl.a. kring varfor det ar sa
mycket svarare for man att vara 6ppna
med sin sjukdom och varfor de inte
medverkar i patientgrupper. Vi kom val
inte fram till nagon egentlig forklaring till varfor man tycks vara mindre ansvarstagande.

Efter morgonens besok sammantréaffade jag med RACOBAQO:s ledningsgrupp pa deras
kontor. Vi gick igenom erfarenheterna fran besdken och fortsatte med att diskutera det utkast
till projektplan for nasta fas i samarbetet FUG — RACOBAO som jag fatt en vecka tidigare.
Jag hade formanen att ha med mig synpunkter pa planen fran Maria Swartling och Elin
Larsson som bada tidigare besokt RACOBAO. Jag fragade om svenska farmacevter skulle
kunna hjalpa till med utbildning av lakemedelsombud for att géra det mojligt att fora ut
lakemedel ndrmre de mest utsatta patienterna. Steven, Haqg och de dvriga i ledningen tog
tacksamt emot vara forslag till forandringar och lovade att utreda kraven for att utbilda
lakemedelsombud. Vi kom Gverens om att fortsatta dialogen over e-mail for att ta fram ett
projektforslag med basta mojliga forutsattningar att fa stod genom Forum Syd. Endast pa
detta satt kan det bidrag FuG kan ge véxlas upp till en niva som kan ha verklig positiv effekt
for HIV/AIDS patienterna i Rakai och Lyantonde.



Genom hela besoket framfardes fran ledningen, fran patientradgivare som fatt utbildning, fran
kliniken och fran patienterna sjalva ett stort och varmt tack till FuG och vara bidragsgivare for
att vi medverkat till att ge manga ytterst utsatta manniskor i Rakai och Lyantonde ett nytt och
vardigt liv.

Steven formedlade kontakt med Lutheran World Federations (LWF) nya landsansvarige i
Uganda, Lennart Hernander. RACOBAO startade som ett projekt inom LWF det finns
fortfarande band mellan de nu fristaende organisationerna. Genom lite pusslande lyckades jag
traffa Lennart Hernander nagra timmar innan min avfard fran Uganda. Lennart, som tidigare
arbetat vid Svenska Kyrkan i Uppsala och ocksa at Forum Syd var intresserad av att veta hur
FuG ser pa det langsiktiga samarbetet med RACOBAO. LWF erbjuder kompetensutveckling
at RACOBAO personal och haller ett vakande 6ga pa utvecklingen. LWF ar fortfarande aktivt
involverade i vad som kan betecknas som ett systerprojekt i distriktet norr om Lyantonde. Vi
utbytte information och kontaktuppgifter och kom 6verens om att halla varandra informerade
med uppgifter som skulle kunna ha betydelse for RACOBAOs utveckling.
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