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Sammanfattning

Bakgrund: Hiv, humant immunbristvirus, är en kronisk infektionssjukdom som överförs via 
kroppsvätskor. Det förekommer fortfarande mycket stigma kring sjukdomen, vilket medför 
att de personer som lever med hiv ofta blir stigmatiserade både från allmänheten och 
sjukvården. Detta påverkar personer som lever med hiv negativt och konsekvenserna av detta 
kan bidra till en försämrad hälsa och välbefinnande. Sjuksköterskor är i behov av mer 
kunskap och förståelse för hur personer som lever med hiv upplever stigmatiseringen. Detta
för att på så sätt kunna motarbeta de faktorer som bidrar till stigmatisering samt för att främja 
en god personcentrerad omvårdnad.
Syfte: Syftet var att beskriva upplevelser av att leva med hiv, med fokus på stigmatisering.
Metod: En kvalitativ studie baserad på fyra stycken patografier. Dataanalysen genomfördes 
enligt Graneheim och Lundmans (2004) uppfattning av en kvalitativ innehållsanalys.
Resultat: Efter att dataanalysen genomfördes resulterade det i 5 kategorier: ”Att känna skuld, 
skam och självförakt”, ”Att själv vilja ta avstånd från omgivningen”, ”Att bli bemött med 
särbehandling och okunskap från sjukvården”, ”Att mötas av fördomar” och ”Att känna sig 
exkluderad”. 
Slutsats: Det framkom att personer som lever med hiv upplevde skuld och skam på grund av 
sin sjukdom, vilket medförde att de stigmatiserade sig själva. Rädsla över att behöva berätta 
för någon om sin sjukdom drev många personer som lever med hiv till att genomgå en 
självvald isolering. Det visade sig också att de personer som lever med hiv upplevde 
stigmatisering från både sjukvården och övriga samhället genom exempelvis okunskap och 
särbehandlingar. Stigmatisering visade sig genom att det förekom mycket fördomar kring hiv, 
samt att många människor i omgivningen tog avstånd från dessa personer, vilket bidrog till en 
exkludering av personer som lever med hiv. 

Nyckelord: Hiv, patografi, personcentrerad vård, stigmatisering, upplevelser.
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Inledning

Forskning har resulterat i framsteg gällande synen på hiv. Idag ses hiv inte längre som en 

dödlig sjukdom, utan definieras istället som en kronisk sjukdom där det finns tillgång till en 

effektiv behandling (Stringer, Turan, McCormick, Durojaiye, Nyblade, Kempf & Turan, 

2016). Trots framsteg inom forskning är hiv fortfarande en obotlig och allvarlig infektion, där 

personerna som lever med hiv är i behov av en regelbunden kontakt med hälso- och 

sjukvården under resten av deras livstid (Folkhälsomyndigheten, 2019). Att tidigt kunna 

identifiera om en individ fått hiv överfört från en annan person, är nyckeln till att snabbt 

kunna sätta in behandling och minska risken för smittspridning. På grund av de förutfattade 

meningar som finns kring hiv drar sig många människor för att testa sig. Detta för att det 

förekommer rädslor för att få ett positivt svar, eftersom det kan innebära att dessa personer 

kan behöva genomgå stigmatisering (Limbasiya, Prabhakar & Gadhavi, 2018). Stigmatisering 

innebär att individer som anses sticka ut från samhällets normer ofta blir uthängda och blir 

bemötta med bland annat diskriminering och fördomar (Lindberg, Wettergren, Wiklander, 

Svedhem-Johansson & Eriksson, 2014). Den stigmatisering som förekommer ses vara ett 

hinder för personer som lever med hiv att uppnå en fullvärdig god vård och omsorg. Det har 

även en negativ påverkan på deras välbefinnande och livskvaliteten (Stringer et al., 2016).

Tidigare studier menar att det råder otillräckligt med kunskap hos många sjuksköterskor om 

hiv (Vorasane, Jimba, Kikuchi, Yasuoka, Nanishi, Durham & Sychareun, 2017). Denna 

okunskap medför att sjuksköterskor känner rädsla och osäkerhet i samband med när 

omvårdnad ges till patienten (Vorasane et al., 2017). Om sjuksköterskor ska kunna bidra till 

att stigmatiseringen minskar, menar Wagner, McShane, Hart och Margolese (2016) att 

sjuksköterskor behöver få en ökad vetskap och förståelse av omvårdnad hos personer som 

lever med hiv. 

Genom att beskriva hur upplevelsen av stigmatisering ser ut för personer som lever med hiv,

vill skribenterna med denna studie bidra till en ökad medvetenhet hos sjuksköterskor om hur 

olika beteenden och tillvägagångssätt bidrar till stigmatisering. Detta för att på så sätt kunna 

bli mer insiktsfull och motverka att detta fortskrider. En ökad medvetenhet kan även bidra till 
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att göra det lättare för sjuksköterskor att förse patienten med en god personcentrerad 

omvårdnad. 

Bakgrund

Hiv
Folkhälsomyndigheten (2015) förklarar att humant immunbristvirus (hiv) är ett slags 

retrovirus, vilket innebär att viruset lagrar sig i kroppens arvsmassa. Detta är orsaken till att 

sjukdomen uppstår. Det som även utmärker detta virus är dess förmåga att ständigt ändra och 

föröka sig i hög takt. En primär infektion uppstår endast några få veckor efter smittillfället. 

Att övergående symtom uppstår och uppträder som liknar andra virusinfektioner är vanligt, 

där feber, hudutslag och halsont ofta förekommer. Viruset skadar delar i kroppens 

immunförsvar, därmed blir personens immunförsvar ständigt nedsatt. Om inte behandling 

påbörjas kommer personens immunförsvar gradvis att försämras. Det finns ännu inga 

botemedel mot hiv, utan enbart bromsmediciner med syftet att skjuta upp sjukdomsförloppet 

(Folkhälsomyndigheten, 2015). 

Om inte sjukdomen behandlas kommer det leda till att antalet T-hjälparceller i kroppen 

sjunker. Detta eftersom kroppens immunförsvar blir kraftigt nedsatt för att kunna försvara sig 

mot bakterier, virus, parasiter och svampar. Personen drabbas så småningom av

opportunistiska infektioner, en infektion som uppstått på grund av det försvagade 

immunförsvaret och av tumörsjukdomar. Detta brukar med ett annat sammanfattat ord 

benämnas “aids” (Folkhälsomyndigheten, 2018a). Florom- Smith och De Santis (2012) 

förklarar att hiv tidigare har definierats som en akut sjukdom, men efter utveckling av både 

test och behandling definieras sjukdomen som kronisk. Forskning som bidragit till 

utvecklingen har möjliggjort att personer som lever med sjukdomen kan få en ökad livslängd.

Desto fortare behandlingen påbörjas, desto högre är chanserna för en ökad livslängd (Florom-

Smith & De Santis, 2012). Folkhälsomyndigheten (2015) påpekar att om inte hiv behandlas 
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leder det till att risken för att föra över viruset till en annan individ ökas.

Smittspridning

Enligt Smittskyddslagen (SFS 2004:168) är hiv en allmänfarlig sjukdom. Med detta innebär 

det att hiv är en smittsam sjukdom som ses vara en livshotande.samt livslång sjukdom som 

kan medföra ett svårt lidande eller ge kritiska konsekvenser. Att hiv är en allmänfarlig 

sjukdom bidrar även till att det går att förebygga spridning av viruset genom att fokusera på 

personen som lever med sjukdomen och vidta åtgärder. Om en person misstänker att hen är 

bärare av hiv har hen, enligt Smittskyddslagen (SFS 2004:168) skyldighet att vidta de 

åtgärder som ses vara nödvändiga för att inte utsätta andra för smittrisk. Är personen däremot 

medveten om att hen är bärare av hiv måste människor som personen haft en kontakt med 

som ses som riskfylld för smittspridning bli informerade (Smittskyddslagen SFS 2004:168). 

McVittie, McKinlay och Ranjbar (2018) förklarar att smittspridning av sjukdomen normalt 

sker på fyra olika sätt. Det kan ske genom sexuell kontakt där oskyddat samlag sker vaginalt, 

analt eller oralt. Det kan även spridas genom blodtransfusion eller när personer som injicerar 

droger delar samma kanyl. Infektionen kan även spridas genom överföring från mor till barn i 

samband med graviditet eller förlossning (McVittie et al., 2018). En person som lever med 

hiv kan inte överföra sjukdomen enbart via sociala kontakter (Folkhälsomyndigheten, 2015). 

Folkhälsomyndigheten (2019) förklarar att smittrisken i det svenska samhället idag bedöms 

vara mycket liten om patienten har en väl fungerande antiretroviral behandling. Skulle 

sjuksköterskan av misstag få blodstänk i ögat eller i andra slemhinnor är risken att sjukdomen 

överförs ändå väldigt liten. Detta gäller även om sjuksköterskan får ett ytligt nålstick från en 

använd kanyl som varit i kontakt med patienten. Vid större ingrepp som kräver kirurgi kan 

risken att hiv överförs finnas kvar, trots det är risken är ändå minimal 

(Folkhälsomyndigheten, 2019). 

Vidare påpekar Folkhälsomyndigheten (2019) att en person som lever med hiv som har en 

välinställd antiretroviral behandling inte utgör någon risk alls att överföra smittan till sin 

partner via samlag. Detta oavsett om det är ett enstaka tillfälle eller om det äger rum vid 

upprepade tillfällen under en längre period. Risk för överföring av sjukdomen mellan
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personer som injicerar droger och som använder samma kanyl under processen är minskad 

om personen som lever med sjukdomen har en välinställd antiretroviral behandling. Det finns 

inga studier gjorda som kan styrka detta, dock finns det studier gjorda som visar på en 

minskad smittspridning av hiv bland individer som injicerar droger (Folkhälsomyndigheten, 

2019).

Folkhälsomyndigheten (2015) menar att om en person vars sjukdom är obehandlad har ett 

enstaka samlag, är risken för att överföra viruset till partnern betydligt låg. Dock kan risken 

öka om personen som bär på sjukdomen själv fått sjukdomen överförd nyligen, detta eftersom 

virusmängden är betydligt större under de första månaderna efter överförandet av sjukdomen. 

Hos ett fåtal personer kan det vara så att virusmängden är stor under hela sjukdomsförloppet. 

Förblir sjukdomen obehandlad kommer virusmängden i kroppen åter att öka och 

immunförsvaret får då svårt att stå emot. Detta medför att överförbarhetens frekvens av 

sjukdomen därmed ökar (Folkhälsomyndigheten, 2015).

För att en person som lever med hiv inte ska riskera att föra över viruset till någon annan, är 

igångsättandet av en antiretroviral behandling av vikt. Genom att personen upplever ett gott 

omhändertagande samt en god omvårdnad från sjukvårdspersonal kan detta mana hen till att 

våga och vilja få igång en behandling (Vermund, Mallalieu, Van Lith & Struthers, 2017).

Omvårdnad vid hiv

Omvårdnad beskrivs av Svensk sjuksköterskeförening (2014) vara sjuksköterskans 

ansvarsområde. Omvårdnad ska ges på ett sådant sätt att personens värdighet och integritet 

inte förödmjukas. Hur sjuksköterskan bemöter en person har en betydande roll för personens 

upplevelse av hur en god omvårdnad ser ut. 

En person som lever med hiv hamnar i ett utsatt läge där hen är beroende av vård och 

behandling och där hen blir skyldig att avslöja sin hälsostatus för hälso- och sjukvården. Om 

personen möts av stigma kan det medföra att personen undviker att fullt ut redogöra om sin 

sjukdom (Stutterheim, Sicking, Brands, Baas, Roberts, van Brakel & Bos, 2014). Hiv-

relaterat stigma inom sjukvården förklarar Vorasane et al. (2017) har en skadlig effekt på 
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personens tillgång till optimal omvårdnad och är även en bidragande faktor till en försämrad 

hälsostatus. Stutterheim et al. (2014) påpekar att sjuksköterskan måste ha förståelse och 

kunskap samt inte uppvisa en diskriminerande inställning till personer som lever med hiv för 

att omvårdnaden ska underlättas. Sjuksköterskan utgör en viktig position för att en person 

som lever med hiv ska tillhandahålla en god och effektiv behandling. Att ge en person som 

lever med hiv god omvårdnad innebär bland annat att sjuksköterskan ger personen stöd, 

rådgivning och förebyggande information kring sjukdomen (Reyes-Estrada, Varas-Díaz, 

Parker, Padilla & Rodríguez-Madera, 2018). Vermund et al. (2017) förklarar att en god 

kommunikation har en betydande roll i omvårdnaden av personer som lever med hiv. 

Vermund et al. (2017) menar även att genom att sjuksköterskan för en god kommunikation 

till personen, kan personen bli mer motiverad. Detta kan bidra till att hen vågar att testa sig, ta 

emot vård och följa en behandling. 

Forskning angående att leva med hiv
Att leva ett liv med hiv kan innebära en rädsla för att hamna i ett utanförskap. Detta 

utanförskap kan ligga till grund för omgivningens fruktan för att få sjukdomen. Rädslan för 

utanförskap kan bidra till att personen undviker att berätta om sin sjukdom, vilket leder till en 

social isolering (Florom- Smith & De Santis, 2012). Mitzel, Vanable och Carey (2019)

förklarar att personer som lever med hiv ofta känner en oro över att deras sjukdom ska 

avslöjas.

Varas-Díaz, Neilands, Rodríguez-Madera och Padilla (2016) förklarar att den sociala 

stigmatiseringen är ett fortsatt bekymmer för många personer som lever med hiv. Detta 

påverkar personens hälsotillstånd negativt vilket kan leda till en låg självkänsla, ångest och 

depression. Dessutom kan de förutfattade meningarna kring hiv påverka personens fysiska 

hälsa negativt..Detta eftersom skam och rädsla för andras uppfattningar, kan göra att 

personen drar sig för att söka antiretroviral behandling. Detta innebär att sjukdomsförloppet 

fortskrider ohämmat, samt blir risken att överföra sjukdomen till någon annan individ större 

(Varas-Díaz et al., 2016).
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Många personer som lever med hiv uppger att de ofta kan känna osäkerhet och en skuld över 

att riskera att överföra sjukdomen till sin partner. Detta kan bidra till att personerna både får 

ett återhållsamt och begränsat sexuellt liv. Det kan även gå så långt att dessa personer väljer 

att bryta mot smittskyddslagen för att undvika att behöva berätta för sina sexuella relationer 

(Rydström, Ygge, Tingberg, Navér & Eriksson, 2013). Amini Lari, Faramarzi, Shams, 

Marzban och Joulaei (2013) menar att även vid situationer där nya sexuella kontakter knyts 

förekommer det rädsla från personer som har sjukdomen (Amini Lari et al., 2013). Rydström 

et al. (2013) förklarar att personer som lever med hiv beskriver sjukdomen som att bära på en 

mörk hemlighet, och att få berätta om sin sjukdom kan därav kännas som en lättnad 

(Rydström et al., 2013). Det beskrivs även en rädsla över av att få sjukdomen överförd. 

Denna rädsla grundar sig i att många personer som lever med sjukdomen upplever diagnosen 

som att få en dödsdom, både socialt och fysiskt (Naugle, Tibbels, Hendricksson, Dosso, Van 

Lith, Mallalieu & Hoffmann, 2019). 

Stigmatisering från allmänheten och sjukvården
Begreppet stigma beskrivs som ett samlingsnamn för diskriminering, fördomar och förlust av 

status. För att stigma ska kunna uppstå krävs det att makt i någon form utförts (Link & 

Phelan, 2001). Stigma ses vara ett socialt fenomen som bygger på att peka ut, märka eller 

göra stereotyper av personer som sticker ut från samhällets normer. Personer som är utsatta 

av denna stigmatisering möts ofta av fördomar, diskriminering och stereotypa uppfattningar 

(Lindberg et al., 2014). På grund av denna stigmatisering blir personens status förminskad i 

allmänhetens ögon. Stigmatisering är något som bland annat förekommer vid hälsorelaterade 

tillstånd såsom till exempel cancer, psykiska sjukdomar eller sexuellt överförbara sjukdomar. 

Stigmatisering och diskriminering förekommer framför allt även i samband med hiv 

(Chambers, Rueda, Baker, Wilson, Deutsch, Raeifar & Stigma Review team, 2015).

Stutterheim et al. (2014) förklarar att forskningen om hiv går framåt och att sjukdomen idag 

ses som ett kroniskt tillstånd istället för en dödlig sjukdom. Trots detta är det ändå många 

människor som uppvisar rädsla och förknippar hiv med döden på grund av dess tidigare 

historia. Det är också vanligt att människor som lever med hiv associeras med vissa 

beteenden som bryter mot sociala normer. Till exempel som homosexualitet, prostitution och 
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intravenöst narkotikamissbruk. Detta blir en bidragande faktor till att personer som lever med 

hiv blir stigmatiserade, vilket i sin tur påverkar deras hälsa och välbefinnande negativt 

(Stutterheim et al., 2014). Thainiyom och Elder (2017) menar att det förekommer stigma i 

samhället som är relaterat till hiv. Detta stöter personer som lever med sjukdomen på i form 

av förstärkta skillnader och ojämlikheter när det gäller bland annat tillgång till sjukvård, 

arbete och utbildning (Thainiyom & Elder, 2017). Personer som lever med hiv hamnar ofta i 

situationer där de blir bemötta med rädsla, okunskap, fördomar eller att personer tar avstånd 

från dem. Många människor har föreställningar om hiv som inte speglar dagens kunskap om 

sjukdomen och dess smittspridning, samt den tillgång till medicinsk behandling som finns 

(Folkhälsomyndigheten, 2018b). Limbasiya et al. (2018) förklarar att studier visar att de 

personer med lite kunskap kring sjukdomens smittvägar är de som främst har en 

diskriminerande inställning till personer som lever med hiv.

Enligt Stutterheim et al. (2014) visar tidigare forskning även på att stigma förekommer hos 

sjukvårdspersonal. I patientens möte med vården har det framkommit att diskriminerande 

handlingar ägt rum. Några exempel på detta är att vårdpersonal undvikit fysisk kontakt med 

patienten, haft ett nedvärderande språkbruk samt överdrivit med skyddsåtgärder. Sjukvården 

har också vägrat att behandla patienten och utfört tester utan patientens samtycke. 

Avdelningar har isolerats och även rum och sängar har märkts upp utav sjukvårdspersonal när 

patienter som lever med hiv infunnit sig på avdelningen (Stutterheim et al., 2014). När 

sjukvårdspersonal uppvisar negativa inställningar och attityder blir effekten mer kraftfull och 

det kan påverka, samt bli ett hinder för patientens tillgång till vård och behandling (Varas-

Díaz et al., 2016). Valencia-Garcia, Rao, Strick och Simoni (2017) förklarar att på grund av 

rädsla för diskriminering, särbehandling eller muntlig misshandel har det visats att ett flertal 

personer som lever med hiv istället undvikit kontakt med hälso- och sjukvården. Wagner et 

al. (2016) menar att en person som fått en negativ uppfattning av vårdmötet troligtvis 

kommer bära med sig denna erfarenhet och förvänta sig samma upplevelse vid kommande 

möte med vården. Vorasane et al. (2017) förklarar att studier tyder på att sjuksköterskor med 

lägre kunskapsnivå om sjukdomen uppvisar en större stigmatisering mot personer som lever 

med hiv, än vad sjuksköterskor som besitter en högre kunskapsnivå gör. 
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Teoretisk referensram

Personcentrerad vård
Leksell och Lepp (2013) beskriver att sjuksköterskan har sex stycken kärnkompetenser, där 

en av dem är personcentrerad vård. Svensk sjuksköterskeförening (2016) förklarar att en 

personcentrerad vård ska utgå från att synliggöra hela människan. Det vill säga att ta hänsyn 

till personens fysiska, psykiska, sociala och existentiella behov. Det innefattar även att den 

enskilde personens subjektiva uppfattning av sitt hälsotillstånd ska bekräftas och visas 

respekt, samt väga lika med den professionella synvinkeln. I en personcentrerad vård ska 

fokuset utgå ifrån hur personens individuella behov av vård ser ut och därmed inte enbart 

fokusera på den sjukdom personen har. Ekman, Swedberg, Taft, Lindseth, Norberg, Brink 

och Stribant Sunnerhagen (2011) beskriver att för att sjuksköterskan ska kunna ge vård 

genom ett personcentrerat tillvägagångssätt behövs det att sjuksköterskan är medveten om 

patientens bakgrund. Sjuksköterskan bör även ha vetskap om patientens styrkor, svagheter 

och inställning till sin sjukdomssituation. 

Vermund et al. (2017) förmedlar att personens motivation av att vara engagerad i sin egen 

vård kan försvagas. Detta sker när personen inte upplever att dennes behov av vård står i 

centrum, eller om det finns svårigheter i kommunikationen med sjuksköterskan. Visar 

sjuksköterskan förståelse för en persons upplevelser eller beteende kan detta vara en 

bidragande faktor till ett underlättande för den svårighet som ligger till grund för en persons 

förmåga att fatta beslut. Svensk sjuksköterskeförening (2016) poängterar att i den 

personcentrerade vården ingår det att sjuksköterskan strävar efter att skapa förutsättningar för 

att individen ska kunna leva det liv hen begär oberoende sjukdomstillstånd. För att det ska 

uppnås är det av vikt att sjuksköterskan bland annat samlar på sig lärdom om personens 

behov, värderingar och synsätt. En förutsättning för en lyckad personcentrerad vård är att 

sjuksköterskan visar intresse, engagemang och med lyhördhet beaktar personens egen 

skildring och förståelse av sitt tillstånd (Svensk sjuksköterskeförening, 2016).
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Ekman et al. (2011) förklarar att när en sjukdom uppstår i en persons liv riskeras hens mening 

med livet. Därav är det av vikt att personen känner en samhörighet mellan sig själv och 

sjuksköterskan. Att personen upplever att hen får vara aktivt delaktig i sin egen 

sjukdomssituation är en förutsättning för att samarbetet mellan sjukvård och personen ska bli 

jämställt. 

Problemformulering
Idag behandlas hiv med effektiva mediciner som bromsar upp sjukdomsförloppet och som 

gör att sjukdomen får svårare att överföras från en person till en annan 

(Folkhälsomyndigheten, 2019). Trots detta existerar det fortfarande okunskap och rädsla för 

hiv ute i samhället och även bland sjukvårdspersonal. Thainiyom & Elder (2017) förklarar att 

denna rädsla och okunskap som fortfarande äger rum är en bidragande faktor till 

stigmatiseringens förekomst kring hiv..Detta bidrar även till att människor i samhället väljer 

att ta avstånd från de personer som lever med hiv.

Att det förekommer okunskap och rädsla hos sjukvårdspersonal gör att många personer som 

lever med hiv upplever en stigmatisering i vården som uttrycks genom känslor av skam, 

diskriminering, särbehandling, nedvärderande attityder och avståndstagande (Chambers et al., 

2015; Valencia-Garcia et al., 2017). Att sjukvården sänder ut dessa signaler har en mycket 

kraftfull inverkan på stigmats innebörd (Varas-Díaz et al., 2016). Detta gör att många 

personer drar sig för att söka vård för att helt enkelt undvika att bli bemötta med den stigma 

som förekommer (Limbasiya et al., 2018). Det kan även medföra till att personer som lever 

med hiv inte får den fullgoda vård och behandling som hen har rätt till (Varas-Díaz et al., 

2016). Hälso- och sjukvårdslagen (HSL, SFS 2017:30) lyfter fram att den vård som ges ska 

väga lika och värna om den individuella människans värdighet. För att en personcentrerad 

vård ska kunna fungera optimalt krävs det att människans alla behov lyfts fram, vilket 

innefattar sociala, psykiska, fysiska och existentiella behov (Svensk sjuksköterskeförening, 

2016).

Den befintliga stigman kan bidra till att personer som lever med hiv undviker att tala om sin 

sjukdom och istället väljer att hålla det för sig själv (Florom- Smith & De Santis, 2012). 
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Genom att inte tala om sin sjukdom bidrar det till att människor i personens omgivning inte 

blir införstådda med personens upplevelser, vilket leder till att stigmatiseringen hamnar i en 

ond cirkel som ständigt fortlöper (Florom- Smith & De Santis, 2012). 

Det finns ett behov av mer kunskap och förståelse hos sjuksköterskor för hur personer som 

lever med hiv upplever de förutfattade meningar som finns kring sjukdomen. Både för att 

sjuksköterskan ska bli mer professionell i sin omvårdnadsroll och kunna ge patienten en god 

personcentrerad vård, men även för att rädslan som finns runt att vårda patienten ska minska. 

Därmed är det av vikt att få en ökad förståelse för hur personer som lever med hiv upplever 

den stigmatisering som ständigt kretsar kring deras sjukdom.

Syfte

Syftet var att beskriva personers upplevelser av att leva med hiv, med fokus på 

stigmatisering. 

Metod

Design
För att besvara studiens syfte gjordes en kvalitativ studie med en induktiv ansats. Då studiens 

syfte fokuserar på att beskriva personers upplevelser menar Kristensson (2014) att en 

kvalitativ metod är ett lämpligt val eftersom kvalitativ forskning har en holistisk inriktning 

och inte är reduktionistisk, vilket innebär förklaring av enskilda delar. Detta gör att fokus 

läggs på en persons tolkning och upplevelse av sitt tillstånd, istället för själva ohälsan eller 

sjukdomen i sig. Kristensson (2014) förklarar vidare att kvalitativ forskning strävar efter att 

nå en djupgående och grundlig förståelse för ett fenomen och forma en tillförlitlig modell, 

bild eller teori. Detta kan uppnås genom insamling av data i form av till exempel 

observationer, intervjuer och dagböcker (Kristensson, 2014). Denna studie baserades på 
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patografier vilket Dahlborg-Lyckhage (2012) förklarar är en slags biografi som rör en persons 

upplevelser och känslor av sin hälsa/ohälsa i vardagen. I en patografi kan analyser göras som 

syftar till att ta del av hur en persons livsvärld upplevs i olika skeenden i sjukdomsförloppet, 

vilket därför kan ses som användbart i forskning som strävar efter en ökad inblick av en 

persons upplevelser av sitt ohälsotillstånd (Dahlborg-Lyckhage, 2012).

Urval
Studien inkluderar fyra stycken patografier. Vid valet av studiens patografier användes 

inklusions- och exklusionskriterier för att besvara studiens syfte. Inklusionskriterier som 

patografierna skulle följa var att de skulle vara publicerade tidigast år 2003. Detta dels på 

grund av att studiens resultat skulle spegla hur personer som lever med hiv upplever 

stigmatisering i modern tid, och dels på grund av att personerna skulle ha fått tillgång till 

aktuell antiretroviral behandling som numera ges. De skulle vara skrivna av vuxna personer 

som diagnostiserats med hiv i Sverige. Med en vuxen person menas det att personen skulle 

vara över 18 år. Personerna i patografierna skulle heller inte var äldre än 60 år. Patografierna 

skulle även vara skrivna på svenska. Exklusionskriterier i studien var att personerna i 

patografierna inte skulle ha utvecklat aids samt att de inte skulle ha någon annan sjukdom 

som därmed kunnat påverka studiens resultat. Patografierna skulle heller inte vara skrivna av 

någon anhörig till personerna.

Datainsamling
Vid de aktuella sökningarna av patografier användes den nationella söktjänsten Libris. 

Söktjänsten har funktionen som en katalog som dagligen uppdateras, och användningen av 

katalogen kan ske överallt i Sverige (Libris, 2019). Två sökningar gjordes för att få fram

patografier som skulle besvara studiens syfte. Sökorden som användes var Hiv Biografi och 

Hiv Patografi. Hiv Biografi resulterade i 41 träffar, medan Hiv Patografi endast resulterade i 

7 träffar. En sammanställning av de båda sökningarna gjordes vilket slutligen resulterade i att 

sju patografier valdes ut, då de ansågs uppfylla studiens inklusionskriterier. Efter att ha läst 

sammanfattningen av dessa patografier exkluderades tre av dem då det visade sig att de inte 

svarade tillräckligt på studiens inklusionskriterier. Slutligen valdes de resterande fyra 
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patografier ut till analys för att besvara studiens syfte. Dessa fyra patografier framgick alla 

när sökning av Hiv Biografi gjordes, medan tre av dem framgick när sökning av Hiv 

Patografi gjordes.

Tabell 1. Sökningar i Libris.

Sökordskombinationer Sökdatum

Antal träffar Lästa 
sammanfattningar

Exkluderade Valda 
Patografier

Hiv, Patografi 

Hiv, Biografi

191105

191105

7

41

4

7

1

3

3

4

Antal träffar som var 
identiska i båda 
sökningar

6 3 0 3

Beskrivning av valda patografier 

”Mitt positiva liv”. Skriven av Andreas Lundstedt & Cecilia Blankens, år 2012.

Andreas Lundstedt beskriver sin upplevelse kring att som offentlig person få 

diagnosen hiv under slutet av 90-talet. Första tiden efter att Andreas fått sin diagnos 

valde han att inte berätta något för sin omgivning, vilket ledde till år bestående av 

lögner, skam och missbruk innan han slutligen valde att berätta. Andreas har sedan sin 

diagnostisering haft tillgång till bromsmediciner. I patografin beskriver han 

upplevelsen av att leva med stigmat som sjukdomen fört med sig.

”Fotspår: om hiv och om att leva”. Skriven av Steve Sjöquist, år 2010.
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Patografin innehåller en samling av Steve Sjöquists berättelse om hans upplevelser 

kring hiv. Han beskriver stigmat han fått bemöta från hans omgivning. Steve förklarar 

även upplevelsen av att gå från att få en dödsdom till att sjukdomens definition 

omvandlas till en kronisk sjukdom. Detta för att han fick vara med om revolutionen 

av att bra bromsmediciner forskades fram.

”Ophelias resa”. Skriven av Agneta Larsson & Ophelia Haanyama Ørum, år 2007. 

Ophelia har sitt ursprung i Zambia, är bosatt och lever i Sverige. Hon bor i Sverige 

när hon blir diagnostiserad med hiv och hon har därmed tillgång till bromsmediciner 

från sjukdomens början. Hennes rädsla för att överföra sjukdomen till sina två barn 

beskrivs i patografin. Ophelia låter läsaren får följa med på resorna mellan Sverige 

och Zambia, och skillnaderna mellan ländernas kunskap om hiv beskrivs.

”I sin skugga”. Skriven av Walter Heidkampf, år 2003.

Walter beskriver upplevelserna av att leva med hiv och dess tillhörande stigma. Han 

beskriver även hur det är att leva som homosexuell samtidigt som han lever med hiv. 

Svårigheterna med att skapa nya relationer med människor efter att han fått sin 

diagnos tas upp, och i patografin beskriver han även att tystnaden kring hiv måste 

upphöra.

Dataanalys
Dataanalysen är gjord enligt Graneheim och Lundmans (2004) beskrivning av en 

innehållsanalys (Se bilaga 1). Innehållsanalysen hade en manifest ansats, men hade även en 

del latenta inslag. Enligt Graneheim och Lundman (2004) är innebörden i en manifest ansats 

det uppenbara och textnära innehållet, medan i en latent ansats beskrivs ett underliggande och 

tolkande budskap i en text.

Studiens båda skribenter läste patografierna och under läsningens gång skrevs eventuella 

meningsenheter ned som kunde ha relevans för studiens syfte. Resultatet blev 301 stycken 
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meningsenheter som ansågs vara relevanta. Graneheim och Lundman (2004) beskriver en 

meningsenhet som en meningsbärande del i en text, som kan bestå av ord eller meningar som 

hålls samman genom dess innehåll. Efter att meningsenheterna valts ut skedde en 

kondensering. Att kondensera förklarar Graneheim och Lundman (2004) är att korta ner 

texten så att ord som anses överflödiga tas bort, det centrala innehållet ska dock finnas kvar. 

Den kondenserade texten ska sedan kodas, vilket enligt Graneheim och Lundman (2004) 

innebär att sätta etikett på meningsenhet som kortfattat beskriver innehållet. Dessa koder 

formar olika kategorier på grund av dess liknande innehåll. Kategorierna ska vara olika, detta 

på grund av att koderna inte ska platsa under mer än en kategori (Graneheim & Lundman, 

2004). Analysen i studien resulterade i fem stycken kategorier.

Etiska överväganden
Studiens skribenter tog ställning till Helsingforsdeklarationen, som enligt Kristensson (2014) 

är ett styrdokument bestående av etiska direktiv och ses som en viktig handling att ta del av 

när forskning som innefattar människor görs. Kristensson (2014) förklarar vidare att det 

framkommer i autonomiprincipen att deltagarnas medverkan i studien ska vara frivillig och 

de har dessutom rätt att bli informerade samt lämna sitt samtycke till att studien utförs 

(Kristensson, 2014).  Lag om upphovsrätt till litterära och konstnärliga verk (SFS 1960:729) 

beskriver att när författaren valt att sprida sin patografi till allmänheten ses detta vara en 

offentlig handling. Allmänheten får ta del av det, men det är däremot inte tillåtet att på något 

sätt ändra på dess innehåll på ett sådant sätt som skulle kunna vara kränkande för författaren.

I lagen om upphovsrätt till litterära och konstnärliga verk (SFS 1960:729) framkommer det 

även att det är fullt tillåtet att citera från ett verk som är offentliggjort om det sker med 

respekt och i den grad det ger skäl för ändamålet (SFS 1960:729). Deltagarna uppmanades 

inte att medge sitt tillstånd för att få använda deras patografier i forskningssyfte eftersom de 

valt att publicera sina verk offentligt. Därför ansågs det att inget samtycke krävdes till denna 

studie. Kristensson (2014) påpekar att inte skada-principen står för att genomförandet av 

studien ska göras på ett sätt så att risk för skada görs så liten som möjligt. Därmed för att inte 

på något sätt misstyda texten eller kränka deltagare lästes deras patografier av båda skribenter 

med respekt och vördnad. Skribenterna till denna studie hanterade den insamlade datan 
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varsamt och strävade efter att hålla sig textnära för att inte misstolkning eller förvrängning av 

text skulle uppstå. 

Genomförandet av denna studie ansågs vara för ett gott ändamål då målet var att utvidga 

kunskapen hos sjuksköterskor om hur den stigmatisering kring hiv som förekommer kan 

påverka patientens upplevelser. Detta för att på så vis bidra till en ökad förståelse som 

resulterar i att en god vård och omsorg främjas. Därmed togs ett beslut om att kraven för 

nyttoprincipen blev uppfyllda, det vill säga att nyttan med studien vägde mer än eventuella 

risker för obehag eller att någon far illa (Kristensson, 2014). Vidare menar Kristensson 

(2014) att behandla alla deltagare lika och rättvist är ett måste. Rättviseprincipen nyttjades i 

form av att all data som samlades in från de olika patografierna behandlades på lika villkor 

med ett objektivt förhållningssätt där ingen av dem favoriserades eller ansågs vara bättre än 

de andra. 

Resultat

Innehållsanalysen resulterade i fem stycken huvudkategorier för att syftet som var att 

beskriva personers upplevelser av att leva med hiv, med fokus på stigmatisering skulle kunna 

besvaras. Kategorierna blev ”Att känna skuld, skam och självförakt”, ”Att själv vilja ta 

avstånd från omgivningen”, ”Att bli bemött med särbehandling och okunskap från 

sjukvården”, ”Att mötas av fördomar” och ”Att känna sig exkluderad” (se Figur 1.). 

Att känna skuld, 

skam och 

självförakt

Att själv 

vilja ta 

avstånd från 

omgivningen 

Att bli bemött 

med 

särbehandling 

och okunskap 

från sjukvården

Att mötas av 

fördomar 

Att känna sig 

exkluderad 

Figur 1. Översikt av huvudkategorier.
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Att känna skuld, skam och självförakt 
Analysen påvisade att personer som lever med hiv ofta stigmatiserade sig själva. Det som 

främst syntes var självförakt, skuld och skam. Det framkom att upplevelser av att se sig som 

mindre värd än en frisk person förekom hos personer som lever med hiv. Analysen visade 

även att personer upplevde självförakt genom känslor av äckel, avsky och smuts över sig 

själva på grund av sin sjukdom. Vissa av dem upplevde att de gick runt som en levande 

pestsmitta, något som omgivningen borde akta sig för. Personer beskrev upplevelser av att 

inte kunna föreställa sig hur någon skulle kunna ha en kärleks- eller sexuell relation med dem 

som innebar en närhet, detta eftersom de ansåg sig själva som nedsmutsade av sjukdomen.

”Jag var ung och ytlig och kunde inte föreställa mig att en aidssjuk person skulle kunna bli 

älskad. Någon så skamlig och nedsmutsad.” (Lundstedt & Blankens, 2012, Kapitel 12).

Analysen påvisade även att personer som lever med hiv kände en skuld genom tankar som 

varför just de blivit drabbade av viruset. Även skulden som personerna kände till sig själva 

över att de inte varit mer försiktiga vid sina tidigare sexuella kontakter beskrivs. Skammen 

hos personerna gav sig tillkänna genom att samtliga beskrev tankar som att de skämdes, både 

över deras sjukdom och över sig själva. Det fanns starka inslag där det visade sig att på grund 

av samhällets syn på hiv, förknippades ofta sjukdomen med sexualitet. Det gjorde att 

personerna som lever med hiv upplevde det mer skamligt att leva med sjukdomen, vilket 

även resulterade i att de stigmatiserade sig själva ännu mer.
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Att själv vilja ta avstånd från omgivningen
I analysen framkom det att alla deltagare beskrev att de gjorde ett valfritt avståndstagande 

från dess omgivning. Det framkom även att personer som lever med hiv undanhöll sin 

sjukdom för sin omgivning, vilket resulterade i en ensamhet och en isolering. Främsta 

anledningen till detta angavs vara rädslan för att dess omgivning inte skulle vilja vara i deras 

närhet längre på grund av sjukdomen. Personerna beskrev en förekomst av rädsla över vad 

som skulle kunna hända med hemligheten om sjukdomen ifall de berättade för någon. Ett 

starkt inslag av rädsla beskrivs kring ifall individen som skulle få reda på sjukdomen hade 

stannat kvar i personens liv, eller om den hade försvunnit. Dessa upplevelser bidrog till att 

personer som lever med hiv hellre valde att dra sig undan för att istället slippa blotta sin 

hemlighet.

“Jag har hiv” var en mening jag inte vågade uttala.”  (Lundstedt & Blankens, 2012, Kapitel 

12).

Analysen påvisade även att personer som lever med hiv valde att dra sig undan vid flera 

tillfällen och hittade ständigt på lögner för att kunna bevara hemligheten om sin sjukdom. 

Ingen i dessa personers omgivning skulle ha en anledning att misstänka något. Det framkom 

även att personer som lever med hiv upplevde att själv kunna välja bort personer i ens 

omgivning istället för att själv bli bortvald, var ett mer hanterbart alternativ. Denna anledning 

bidrog till en självvald isolering. 

”Risken att bli nobbad, bortvald för att jag har hiv, är så stor att jag sällan vågar ta 

chansen.” (Heidkampf, 2003, Kapitel 9). 

Analysen visade även på att personer upplevde att de hade nog med sina egna rädslor efter 

sjukdomsbeskedet, vilket resulterade i att personerna drog sig undan från deras omgivning. 
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Att bli bemött med särbehandling och okunskap från sjukvården
Analysen resulterade i att personer som lever med hiv genomgick en särbehandling vid mötet 

med vården. Analysen talade för att personer upplevde att de många gånger blev hänvisade 

till en speciell vårdenhet där enbart personer som lever med hiv befann sig. Det framkom 

även att personer som lever med hiv upplevde att en del sjukvårdspersonal tog avstånd från 

dem och undvek kroppskontakt i den mån det var möjligt. Analysen påvisade även 

upplevelser av att sjukvården ansåg att de personer som lever med sjukdomen borde visa en 

tacksamhet över att det ens fanns vårdpersonal överhuvudtaget som ville ta emot dessa 

personer, trots deras sjukdom. Analysen tydde även på att när personer mottagit vård och 

behandling på en mottagning, blivit betraktade med kodord eller siffror istället för deras 

namn. 

“För enkelhetens skull, kanske för att slippa bli berörd, blir jag en fyrsiffrig kod på 

hivmottagningen där jag behandlas.” (Heidkampf, 2003, Kapitel 40).

Det framkom även att personer upplevde att medvetenheten om virusets stigma fanns inom 

sjukvården. Trots detta upplevdes det att sjukvården ändå föreslog att personer som lever med

hiv borde behandlas med diskretion. Personer upplevde också att sjukvårdens inställning till 

att vara behjälpliga med att dölja sjukdomen var som att bekräfta för dessa personer att hiv 

var förknippat med skam.

Vid sjukvårdsbesök beskrevs det av personer hur de blivit bemötta med visir och 

skyddsmasker på grund av att sjukvårdspersonalen skulle skyddas från eventuellt blodstänk, 

eller annan beröring av de personer som lever med hiv. I analysen framkom det också att 

personer som lever med hiv hellre valde att vända sig till infektionskliniken än till en vanlig 

mottagning, detta för att onödig panik från okunnig vårdpersonal skulle undvikas. Analysen 

visade även att när personer uppsökt telefonkontakt med sjukvården och vid samtalet 

informerat om sin diagnos, upplevt att sjuksköterskan i andra änden av telefonen reagerat 

med rädsla och osäkerhet. 

“Ophelia undrar sarkastiskt om hon var så rädd för hiv att hon trodde att det skulle smitta 

genom telefonluren och bad om att få prata med en annan sköterska. “Om någon av er 

vågar”, lade hon till.” (Larsson & Haanyama Ørum, 2007, Kapitel 20). 
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Att mötas av fördomar
Efter att analysen gjorts framkom det även att flera personer upplevde en förekomst av 

fördomar kring hiv. Hiv kopplades vanligtvis samman med homosexualitet, prostitution, 

hudfärg och varifrån personen härstammade. I analysen framkom det att personer som lever 

med hiv fått höra att det var självklart att de hade sjukdomen på grund av deras 

homosexualitet. Analysen påvisade att det även förekom fördomar som tydde på att beroende 

på hur en person såg ut, kunde det synas om hen lever med hiv eller inte. Att leva med hiv 

sågs vara något skamligt och i flera fall utifrån allmänhetens agerande, upplevde sig personer 

som lever med sjukdomen förminskade och illa behandlade. Analysen påvisade att personer 

upplevde att deras partner inte var intresserad av att lära sig om hiv, då allmänhetens synsätt 

på hiv var det som gällde och var det som ansågs vara sant.

“Jag vill att min partner ser mig som en människa inte ett virus.” (Heidkampf, 2003, Kapitel 

53).

Det framkom även i analysen att personer upplevde att allmänheten tog för givet att 

personerna som lever med hiv enbart skulle dö i aids och inget annat, då hiv ansågs vara 

detsamma som döden. En annan fördom var att personer som lever med sjukdomen inte hade 

sexuellt umgänge mer efter att de fått sin diagnos..Om en person som lever med hiv försökte 

få tag på någon partner upplevdes allmänhetens inställning inte vara speciellt optimistisk till 

det. De personer som lever med hiv drog även slutsatsen, utan att tveka, om att deras sjukdom 

innebar att kroppen skulle sluta som utmärglad med ett skinn fullt av sår. Med andra ord drog 

de slutsatsen av att de förr eller senare skulle utveckla aids. 

“Doktorn vill att jag ska börja med en behandling. Det måste betyda att jag snart har aids. 

Och då är det bara en tidsfråga.” (Larsson & Haanyama Ørum, 2007, Kapitel 19).

Analysen visade att personer vid sjukvårdsbesök upplevt att de blivit bemötta på ett 

oacceptabelt sätt, där de redan upplevts befinna sig i ett underläge. Det framkommer även 

starka inslag av upplevelser om att inte längre känna sig som en människa på grund av att 

omgivningen såg personer som lever med hiv som något farligt.
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“Om Ophelia inte förstått hur man ser på hennes sjukdom tidigare, så förstår hon det nu. 

Hon känner sig inte längre som en människa utan ett livsfarligt hot.” (Larsson & Haanyama 

Ørum, Kapitel 1).

Att känna sig exkluderad
I analysen framkom det att det fanns en rädsla och oro i att berätta för andra människor om 

sin sjukdom då reaktionerna ofta blev att människorna upplevdes bli skrämda och osäkra, 

vilket resulterade i att de tog avstånd från personer som lever med hiv. Detta ledde till att 

personerna som lever med hiv många gånger undvek att berätta om sin sjukdom eftersom det 

fanns en rädsla för att bli avvisad och därmed hamna utanför gemenskapen.

“Det är inte konstigt att vi som har hiv är rädda att berätta när man möts av rädsla och 

avståndstagande.” (Heidkampf, 2003, Kapitel 23).

Analysen visade att personer på grund av den sociala utfrysning som hiv innebar, upplevde 

att det kändes mycket värre att låta allmänheten få reda på sjukdomen än det faktum att leva 

med sjukdomen. Det framkom upplevelser av exkludering genom den vetskap av att leva med 

sjukdomen, medan de personer som de umgicks med inte gjorde det. Analysen tyder även på 

att trots ett tillhörande i en gemenskap upplevde personer som lever med hiv sig ändå 

exkluderade. Personer som lever med hiv menar att känslan av att inte vara som alla andra 

också bidrog till känslan av att bli exkluderad. Ett starkt inslag visade att sjukdomen gjort det 

svårare för personerna att ha fysisk kontakt med andra människor, vilket också bidragit till att 

personerna känt sig utanför. 

“Jag vill dö när samhället ställer mig utanför gemenskapen och skapar regler för att värna 

om andra och inte mig.” (Heidkampf, 2003, Kapitel 33).
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Diskussion

Metoddiskussion
För att studiens syfte skulle kunna besvaras användes en kvalitativ metod eftersom syftet var 

att beskriva personers upplevelser. En kvalitativ metod är enligt Kristensson (2014) ett 

lämpligt val när fokus ligger på att personers upplevelser ska redogöras. Vid användandet av 

en kvalitativ metod nås en djupare förståelse för det fenomen som ska beskrivas (Kristensson, 

2014). I studien användes patografier, vilket Dahlborg - Lyckhage (2012) förklarar som 

passande att använda vid forskning där målet är att få en större inblick i hur en persons 

upplevelser av någonting är. Dahlborg - Lyckhage (2012) menar även att det framkommer 

mer ingående och detaljerat om en persons upplevelser i en skriven berättelse där personen 

skildrar sitt liv (Dahlborg - Lyckhage, 2012). 

Nackdelar vid analysering av patografier kan vara att de ofta består av en stor textmassa, 

vilket kan leda till att antingen fel meningsenheter eller begrepp tas ut i innehållsanalysen. 

Något annat som är tänkvärt vid användning av patografier är att de är uppbyggda på den 

enskilde personens upplevelser, det vill säga en subjektiv upplevelse. Det innebär att det 

därför inte går att dra några generella slutsatser om hur alla personer som lever med hiv 

upplever situationen. Två av patografierna som användes i studien hade medförfattare. En 

medförfattare kan bidra till risken att personernas upplevelser beskrivs fel. 

Det går likväl att använda sig av vetenskapliga artiklar vid denna typ av forskning. Det ger 

dock inte en lika djupgående beskrivning av hur en person upplever något, utan kan istället 

ses som en sammanställning som fokuserar på vissa perspektiv av ett flertal personers 

upplevelser av något. Risken med att använda vetenskapliga artiklar kan vara att det som 

framkommer däri redan har blivit bearbetat och tolkat av dess tidigare forskare, vilket kunde 

ha medfört att resultatet i denna studie byggts på redan tolkat material (Graneheim & 

Lundman, 2004). Att använda vetenskapliga artiklar i studien sågs därför som en svaghet, då 
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även Kristensson (2014) stärker detta genom att förklara att vetenskapliga artiklar redan blivit 

analyserad av forskaren tidigare. 

I denna studies inklusionskriterier framkom det att patografierna skulle vara skrivna på 

svenska då det sågs som en fördel med att översättning inte skulle ske, detta för att eventuella 

missbedömningar skulle undvikas. Ännu en nackdel med översatta patografier kan också vara 

att det inte går att utesluta om de översatts fel från början eller inte. Patografierna skulle även 

spegla personliga upplevelser hos en person som lever med hiv. Därmed exkluderades 

patografier som var skrivna av någon anhörig till personerna. Enligt studiens 

inklusionskriterier skulle även personerna som lever med hiv tagit del av en antiretroviral 

behandling. Detta eftersom denna studies skribenter ansåg att utan denna behandling, kunde 

personernas upplevelser av sin sjukdomssituation blivit annorlunda och därmed påverka 

studiens resultat. Dessutom om personerna hade någon annan sjukdom valdes det att 

exkludera dem. Detta eftersom det även här ansågs att det skulle kunna påverka studiens 

resultat. Att en studie har tydliga dokumenterade inklusions- och exklusionskriterier menar 

Graneheim, Lindgren och Lundman (2017) ökar tillförlitligheten i resultatet.

Studiens datasökning utfördes genom Libris, detta med anledning för att kunna begränsa 

sökningarna till studiens inklusionskriterier, vilket gav patografier som kunde besvara syftet. 

Sökmotorn sågs även som lämplig på grund av att det är den största biblioteksdatabasen som 

finns i Sverige (Libris, 2019). En upptäckt gjordes om att det fanns böcker som var 

registrerade som biografier, trots att böckerna hade innehåll som en patografi. På grund av 

detta fynd användes sökordet “biografi” för att utöka sökningarna av patografier. Sökningen 

bestod av sökorden “Hiv Patografi” och “Hiv Biografi”. Efter en sammanställning av 

sökningarna framtogs sju stycken patografier som uppfyllde studiens inklusionskriterier, 

varav tre stycken patografier exkluderades senare. De exkluderade patografierna var Sighsten 

skriven av Sighsten Herrgård och Carl Otto Werkelid, Som en osynlig sten i mitt hjärta; om 

hiv och aids i Sverige och världen skriven av Donald Boström och Mats Ögren Wanger samt 

Lasses vår skriven av Lars Claesson. Originalet av Sighsten utgavs före år 2003, vilket gjorde 

att denna patografi inte uppfyllde inklusionskriterierna. Som en osynlig sten i mitt hjärta: om 

hiv och aids i Sverige och världen visade sig handla om personers upplevelser av hiv både i, 

men även utanför Sverige. Dessutom var det inte enbart författarens upplevelser, utan även 

upplevelser hos personer som blev intervjuade av författaren. Patografin visade sig även vara 
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översatt. Lasses vår valdes att exkluderas då det visade sig att författaren utvecklat aids, 

vilket var ett av exklusionskriterierna.

Återstående fyra patografier ingick i studien. I de patografier som är skrivna av Larsson och 

Haanyama Ørum (2007) samt Lundstedt och Blankens (2012) beskrivs författarnas 

upplevelser av att leva med hiv. Även övriga saker som skett i personernas liv tas upp, vilket

kunde ses som en nackdel då det kunde bidra till ett felaktigt fokus vid läsningen. I de övriga 

två patografier som skrevs av Sjöquist (2010) och Heidkampf (2003) beskrivs enbart 

upplevelserna som deras sjukdom bidrar till, och inget övrigt tas upp vilket kan vara en fördel 

till att missförstånd undviks. Kristensson (2014) påpekar att resultatets giltighet stärks genom 

att studiens insamlade material beskrivs när det har samlats in (Se tabell 1).

Till följd av att patografierna är publicerade för allmänheten ses dessa som offentliga 

handlingar. Detta innebär att det finns tillåtelse till att använda författarnas namn i studien. 

Skribenterna har i studiens resultat tagit hänsyn till att inte namnge någon enskild persons 

upplevelser, utan enbart vid citering har personer namngivits för att kunna stärka resultatets 

trovärdighet. Citeringen har skett med respekt och är tillåtet att utföra enligt Lag om 

upphovsrätt till litterära och konstnärliga verk (SFS 1960:729).

Graneheim och Lundmans (2004) beskrivning av en innehållsanalys användes i studien. 

Skribenterna till denna studie valde denna analys för att den ansågs vara beskriven på både ett 

lättförståeligt och metodiskt sätt. I början av arbetet upplevdes en viss svårighet att kunna 

kategorisera de olika upplevelserna, då de kunde ses som närliggande och därmed höra till 

flera kategorier. För att kunna placera upplevelserna i rätt kategori lästes de aktuella 

patografierna ännu en gång, vilket bidrog till att risken för tolkningar minskade. En ökad 

tillförlitlighet i studiens resultat skapas när forskaren överväger sina ställningstagande under 

hela forskningsprocessens gång. Att forskaren övervägt sina ställningstagande under 

processen bidrar även till att studien inte påverkas av dennes förförståelse (Graneheim et al., 

2017). 

Kondensering av meningsenheterna gick problemfritt och skedde i samråd mellan 

skribenterna. Vid kodningen uppstod det en svårighet, då tolkning upplevdes närvarande. 

Graneheim et al. (2017) styrker detta genom att förklara att en viss del av tolkning behövs för 
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att resultatet ska bli meningsfullt och för att helheten inte ska försvinna. När koderna 

kategoriserats valdes det att enbart ha huvudkategorier, då de ansågs besvara studiens syfte på 

ett tillräckligt sätt. Därmed togs inga underkategorier med. Kristensson (2014) beskriver att 

resultatet av analysen kan samlas under huvudkategorier som är övergripande. 

Att en manifest ansats med latenta inslag genomfördes sågs som en fördel, då den manifesta 

ansatsen nyttjades vid läsning av patografierna och därmed bidrog till att studien nådde ett 

textnära innehåll. De latenta inslagen däremot tog fram de underliggande budskapen som 

fanns i patografierna, främst vid processen av kondensering. Att använda Graneheim och 

Lundmans (2004) tolkning av innehållsanalys gav en tydlig beskrivning av hur resultatet 

skulle utföras. En nackdel med analysen var att användning av patografier bidrog till en 

mycket tidskrävande analys, då patografierna gav en stor textmassa.

Studiens tillförlitlighet anses hög, detta eftersom ett flertal personer med olika sociala 

situationer har inkluderats i studien genom patografier (Graneheim & Lundman, 2004). 

Studien innehar personer som har olika åldrar, båda könen finns med, de inblandade 

personerna har olika sexuella läggningar och varierande etnicitet. Att även bilaga 

innehållande exempel ur analysen finns med ger studien en hög tillförlitlighet. Likaså att 

skribenterna utfört en noggrann analys gör studien tillförlitlig (Graneheim & Lundman, 

2004). Något som sänker studiens trovärdighet kan vara att ett generaliserande inte går att 

utföra. Detta på grund av att studien innehar fyra stycken patografier, vilka dessa är baserade 

på personers subjektiva upplevelser. Det innebär att studiens resultat inte helt kan överföras 

till en hel population. Detta leder även till att studiens överförbarhet ses som relativt liten 

(Kristensson, 2014). Något som bidrar till att stärka upp överförbarheten i studien är att en 

noggrann beskrivning av studiens deltagare har gjorts (Graneheim & Lundman, 2004). 

Graneheim och Lundman (2004) menar även att studien innehar även en hög verifierbarhet, 

då citat finns med i syfte att stärka upp studiens resultat.
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Resultatdiskussion

Studiens syfte var att beskriva personers upplevelser av att leva med hiv, med fokus på 

stigmatisering.

Resultatet visade att personer som lever med hiv väldigt ofta stigmatiserar sig själva, vilket 

vanligtvis gör sig uttryckt genom upplevelser av självförakt, skuld och skam. Dessa 

upplevelser medför att många känner oro och rädsla samt att de inte vågar tala om för någon 

annan person om sin sjukdom. Mitzel et al. (2018) bekräftar att personer som lever med hiv 

upplever både oro och rädsla för att behöva avslöja sin sjukdom. Eftersom hiv ofta beskrivs 

vara förknippat med sexualitet upplever personer som lever med hiv det som extra skamligt 

att leva med sjukdomen, vilket leder till att de nedvärderar sig själva i ännu större omfattning. 

Stutterheim et al. (2014) intygar i sin studie att sexualitet, särskilt homosexualitet, är starkt 

förknippat med hiv och därför är en bidragande komponent till stigmatisering. Ho och Goh 

(2017) menar att den skam som en person som lever med hiv känner kan vara ett hinder för 

att personen ska kunna bibehålla en positiv inställning till sjukdomen. Skam kan ses som ett 

resultat från en självreflektion där personen upplever ett misslyckande och ett minskat värde 

(Ho & Goh, 2017). 

Att stigmatisera sig själv kan bidra till många olika tankar hos personen. Leyva-Moral, de 

Dios Sánchez, Lluva-Castaño och Mestres-Camps (2015) menar att personen kan bli lidande 

av dessa tankar och att bästa sätt för att lindra detta lidande är att personen får omgående 

information och stöd. Personer med hiv upplever att sjukvårdspersonal utgör den främsta 

källan för information och stöd (Leyva-Moral et al., 2015). Därav är det av vikt att 

sjuksköterskan öppnar upp sig med ett omsorgsfullt förhållningssätt gentemot patienten, visar 

intresse och lyhört lyssnar till hens berättelse. Ekman et al. (2011) förklarar att om patienten 

får möjlighet att redogöra sina upplevelser och tankar kan detta likställas med en behandlande 

akt som främjar patientens förmåga att kontrollera sina inre tankar kring sjukdomen. Svensk 

sjuksköterskeförening (2016) menar att om en god personcentrerad vård ska kunna ges måste 

sjuksköterskan lyfta fram personen som helhet och tillgodose hens enskilda behov. 
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Det framkommer även i resultatet att en person som lever med hiv skyller på sig själv för att 

hen inte ha varit mer försiktig och förståndig vid sexuella kontakter. Leyva-Moral et al. 

(2015) menar att ge sig själv skulden inte alls är ovanligt hos personer med hiv. Det påpekas 

även att flera personer som lever med hiv befinner sig i ett känslomässigt tillstånd och kan ha 

ett behov av att istället kunna skuldsätta någon annan för sjukdomen. Genom att uttrycka 

känslor såsom rädsla, ilska och raseri över en annan person, menar Leyva-Moral et al. (2015) 

att personen får lättare för att kunna hantera sin situation. Chambers et al. (2015) beskriver att 

den stigma som kan uppstå från omgivningen mot personer som lever med hiv bidrar till att 

personernas status ofta förminskas. Vilket bidrar till att personerna därmed förminskar sig 

själva. Leyva-Moral et al. (2015) förklarar att anledningen till att just personer som lever med 

hiv stigmatiserar sig själva, många gånger beror på den bristande kunskapen om hiv som 

finns hos allmänheten. 

Resultatet visade dessutom att personer som lever med hiv upplever en exkludering från 

omgivningen, då människor känner sig osäkra och skrämda av sjukdomen. Personer som 

lever med hiv förmedlar upplevelser av att det är värre att behöva berätta för någon annan att 

de lever med hiv, än det faktum att de faktiskt lever med sjukdomen. Upplevelser av 

exkludering kan även ses hos personer vid gemenskap med människor som inte har 

sjukdomen. Florom- Smith och De Santis (2012) förklarar att den exkludering personer som 

lever med hiv får uppleva kan bero på omgivningens rädsla för att smittan ska överföras till

dem. Det förklaras även att rädslan för exkludering kan göra att personen inte vill berätta om 

sjukdomen. Limbasiya et al. (2018) menar att den rädsla som finns till stor del beror på att 

samhället just saknar kunskap om sjukdomen. Folkhälsomyndigheten (2018b) bekräftar att 

det råder okunskap, rädsla och fördomar kring hiv och att det är en bidragande faktor till att 

omgivningen väljer att ta avstånd från dessa personer. Limbasiya et al. (2018) påpekar även 

att stigma är ett av de vanligaste hindren till sociala samspel. Lindberg et al. (2014) redogör 

att eftersom stigma uppkommer på grund av bland annat utpekning av personer som inte 

följer samhällets normer, blir dessa personer ofta bemötta med fördomar, diskriminering och 

att folk tar avstånd från dem. Vidare förklarar Limbasiya et al. (2018) att det förekommer 

skam relaterat till aids i samhället, vilket gör att en person som lever med hiv riskerar att bli 

undviken eller avfärdad. 
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Resultatet visade även på att personer som lever med hiv upplever att det finns en 

medvetenhet om den existerande stigman i vården hos vårdpersonal. Personerna upplever att 

sjukvårdspersonal, trots detta ändå väljer att behandla personer som lever med hiv på ett mer 

diskret sätt än de personer som inte lever med sjukdomen. Det framkommer även att det finns 

sjukvårdspersonal som gärna tar avstånd till personer som lever med hiv. Toppenberg, Bos, 

Ruiter, Wigboldus och Pryor (2015) lyfter fram i sin studie att ett avståndstagande till 

personer som lever med hiv inte är något ovanligt fenomen inom vården. Speciellt stort blir 

detta avståndstagande om personen som lever med hiv samtidigt är homosexuell.

Thainiyom och Elder (2017) menar i sin studie att det förekommer särbehandling och brist på 

jämlikhet i sjukvården när det gäller patienter som lever med hiv. Enligt Varas-Díaz et al. 

(2016) innebär stigmatisering inom sjukvården att personer som lever med hiv kan gå miste 

om en fullgod vård och behandling. Detta agerande stämmer inte överens med HSL (SFS 

2017:30) som menar att hälso- och sjukvården ska sträva efter att främja patientens hälsa och 

den vård som ges ska vara på lika villkor för alla människor. Det innebär även att den vård 

som ges ska bygga på respekt för alla personers lika värde och den enskilde personens 

värdighet. Att främja patientens hälsa och välbefinnande menar Bergbom (2013) är en 

självklarhet för en personcentrerad vård. Om det inte finns en viss typ av relation mellan 

patient och sjukvårdspersonal, menar Bergbom (2013) att en personcentrerad vård inte går att 

uppnå. Ekman et al. (2011) poängterar att om det förekommer en bristfällig relation mellan 

patient och sjukvårdspersonal, kan detta innebära att patientens uppfattning av sitt liv blir 

alltmer betydelselöst. Vermund et al. (2017) menar även de att när relationen och 

kommunikationen sviktar mellan patient och sjukvårdspersonal, kan det bidra till att 

patientens motivation för att involvera sig i sin sjukdom reduceras.

Personer som lever med hiv beskriver även ett bemötande av sjukvårdspersonal som inte 

alltid baseras på kunskap. Okunskapen hos sjukvårdspersonal beskrivs genom osäkerhet, 

rädslor och ett överdrivet säkerhetstänk. Frain (2017) påpekar i sin studie att sjuksköterskor 

själva medger att de känner sig okunniga när det gäller att ta hand om patienter som lever 

med hiv, detta på grund av bristfällig undervisning inom området. Det innebär därav en 

påverkande faktor till stigmatiserande attityder gentemot dessa patienter som grundas i 

okunskap och rädslor. Okunskapen bland sjukvårdspersonal medför att fokus på personen 

som helhet tappas och istället läggs på sjukdomen. I enlighet med Svensk 
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sjuksköterskeförening (2016) är detta ett felaktigt handlande av sjukvårdspersonal, då en god 

lyckad personcentrerad vård innebär att se hela människan och inte endast sjukdomen eller 

symtomen.

I resultatet blev det uppenbart att många personer som lever med hiv, på grund av 

stigmatisering, upplever någon form av lidande. Att leva med sjukdomen i sig är ett lidande 

och i resultatet framkommer det även att personer som lever med hiv upplever att 

sjukvårdspersonal många gånger visar på bristfällig kunskap och ett avvikande beteende eller 

agerande, vilket också skapar ett lidande för personen. Eriksson (2015) menar att ett 

vårdlidande är ett lidande som skapats på grund av vården. Det kan innebära att ett lidande 

inte måste vara ett symtom på sjukdom, utan det kan istället bero på en bristfällig vård. 

Därför är det av vikt att sjukvårdspersonal blir uppmärksammade på dessa aspekter för att 

inte orsaka personen som lever med hiv ett ännu mer och även onödigt lidande.

Slutsats

Syftet i studien var att beskriva personers upplevelser av att leva med hiv, med fokus på 

stigmatisering. Resultatet i studien påvisar att personer som lever med hiv upplever en 

stigmatisering som är uppbyggd kring sjukdomen, detta från både sjukvård och övriga i 

samhället. Personer som lever med hiv kände därav ofta en skam över sig själva för att de 

blivit diagnostiserade med sjukdomen. Den stigmatisering personerna kände bidrog till en 

självvald isolering, men även en ofrivillig exkludering från omgivningen. Personerna som 

lever med hiv beskriver även att de har blivit bemötta med både fördomar, särbehandlingar 

och okunskap. 

Eftersom sannolikheten att stöta på patienter som lever med hiv är stor bland sjuksköterskor, 

riktas just därför denna studies resultat främst till sjuksköterskor. Studiens ändamål var att 

öka medvetenheten hos sjukvården och övriga samhället av hur det är att leva med hiv där 

stigmatisering är en stor del att hantera. Skribenternas mål med denna studie var också att öka 
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kunskapen om sjukdomen hos sjuksköterskorna, det med anledning för att minska 

osäkerheten som påvisats i samband med omvårdnad. 

Det finns ett fortsatt behov av forskning inom hur det är att leva med hiv, där fokus ligger på 

stigmatiseringen kring sjukdomen. Detta främst för att sjukvården dels ska kunna bidra till att 

stigmatiseringen kring sjukdomen reduceras, dels för att en bättre omvårdnad ska kunna ges 

till personer som lever med hiv. 

Självständighet

Vid de första sökningarna av patografier gjorde Sanna och Alexandra sökningar var för sig, 

detta för att ingen patografi skulle gå miste. Efter det sammanställdes båda skribenternas 

sökningar, de patografier som båda parter fått fram och som besvarade på syftet togs med. En 

ny gemensam sökning gjordes efter det för att säkerställa att ingen patografi som kunde 

besvara syftet hade missats. 

Vid arbetet med både inledning och bakgrund letades först vetenskapliga artiklar och övriga 

relevanta fakta var för sig, för att skribenterna sedan skulle kunna skriva tillsammans efter att 

varandras fynd hade lästs. Metod- och resultatdelen formulerades tillsammans. 

Metoddiskussionen utfördes av Sanna i samråd med Alexandra, och resultatdiskussionen 

skrevs av Alexandra i samråd med Sanna. 



34

Referenser

* Patografier som används i resultatet 

Amini Lari, M., Faramarzi, H., Shams, M., Marzban, M., & Joulaei, H. (2013). Sexual 
Dysfunction, Depression and Quality of Life in Patients With HIV Infection. Iranian Journal 
of Psychiatry and Behavioral Sciences, 7(1), 61-68. 
http://europepmc.org/backend/ptpmcrender.fcgi?accid=PMC3939982&blobtype=pdf 

Bergbom, I. (2013). Vårdande kompetens, personcentrerad vård och organisationer. I A. J. 
Leksell & M. Lepp (Red.), Sjuksköterskans kärnkompetenser (1. uppl.) (s. 111-133). 
Stockholm: Liber.

Chambers, L. A.  Rueda, S. Baker, D. N. Wilson, M. G. Deutsch, R. Raeifar, E., ... Stigma 
Review team (2015). Stigma, HIV and health: a qualitative synthesis. BMC Public Health,  
15(848), 1-17. doi: 10.1186/s12889-015-2197-0

Dahlborg-Lyckhage, E. (2012). Att analysera berättelser (narrativer). I A. F. Friberg (red.). 
Dags för uppsats: vägledning för litteraturbaserade examensarbeten. (2., [rev.] uppl.) Lund: 
Studentlitteratur. 

Ekman, I., Swedberg, K., Taft, C., Lindseth, A., Norberg, A., Brink, E., … Stibrant 
Sunnerhagen, K. (2011). Person-centered care - Ready for prime time.European journal of 
cardiovascular nursing, 10(4), 248–251. doi: 10.1016/j.ejcnurse.2011.06.008 

Eriksson, K. (2015) Den lidande människan. (2. uppl.) Stockholm: Liber. 

Florom – Smith, A. L., & De Santis, J. P. (2012). Exploring the concept of HIV – related 
stigma. Nursing Forum, 47(3), 153-165.

Folkhälsomyndigheten. (2015). Sjukdomsinformation om hivinfektion. Hämtad 2019-11-08
från https://www.folkhalsomyndigheten.se/smittskydd-beredskap/smittsamma-
sjukdomar/hivinfektion/ 

Folkhälsomyndigheten. (2018a). Om hiv. Hämtad 2019-11-11 från 
https://www.folkhalsomyndigheten.se/hividag/om-hiv/ 

Folkhälsomyndigheten. (2018b). Prevention och bemötande. Hämtad 2019-11-11 från 
https://www.folkhalsomyndigheten.se/hividag/prevention--bemotande/



35

Folkhälsomyndigheten. (2019). Smittsamhet vid behandlad hivinfektion. (Artikelnummer 
19051). Hämtad från 
https://www.folkhalsomyndigheten.se/contentassets/09eb6d39f18b49ca83934cea3d325d11/s
mittsamhet-vid-behandlad-hivinfektion.pdf 

Frain, J. A. (2017). Preparing every nurse to become an HIV nurse. Nurse Education Today, 
48, 129–133. doi:10.1016/j.nedt.2016.10.005

Graneheim, U. H., Lindgren, B. M., & Lundman, B. (2017). Methodological challenges in 
qualitative content analysis: A discussion paper. Nurse education today, 56, 29-34.
doi:10.1016/j.nedt.2017.06.002 

Graneheim, U. H., & Lundman, B. (2004). Qualitative content analysis in nursing research: 
concepts, procedures and measures to achieve trustworthiness. Nurse Education Today, 
24(2), 105-112. doi:10.1016/j.nedt.2003.10.001

*Heidkampf, W. (2003). I sin skugga. [Stockholm: W. Heidkampf.

Ho, L. P. & Goh, E. C. L. (2017). How HIV patients construct liveable identities in a shame
based culture: the case of Singapore. International journal of qualitative studies on health 
and well-being, 12(1), 1-14. doi: 10.1080/17482631.2017.1333899

Hälso- och sjukvårdslag (SFS 2017:30). Stockholm: Socialdepartementet.

Kristensson, J. (2014). Handbok i uppsatsskrivande och forskningsmetodik för studenter inom 
hälso- och vårdvetenskap. (1. utg.) Stockholm: Natur & Kultur.

Lag om upphovsrätt till litterära och konstnärliga verk (SFS 1960:729). Stockholm: 
Justitiedepartementet.

*Larsson, A. & Haanyama Ørum, O. (2007). Ophelias resa. Stockholm: Atlas.

Leksell, J. & Lepp, M. (2013). En kvalitativt god vård inom hälso- och sjukvård. I A. J. 
Leksell & M. Lepp (red.), Sjuksköterskans kärnkompetenser (1. uppl.) (s. 11-14). Stockholm: 
Liber. 

Leyva-Moral, J. M., de Dios Sánchez, R., Lluva-Castaño, A., & Mestres-Camps, L. (2015). 
Living with constant suffering: a different life following the diagnosis of HIV. The Journal of 
the Association of Nurses in AIDS Care: JANAC, 26(5), 613-624. doi: 
10.1016/j.jana.2015.04.006

Libris. (2019). Om Libris. Hämtad 2019-11-16 från 
http://librishelp.libris.kb.se/help/about_libris_swe.jsp?open=about 



36

Limbasiya, R. D., Prabhakar, M. M., & Gadhavi, R. (2018). Stigmatizing Attitudes in 
Community towards People Living with HIV/AIDS: A Cross-Sectional Study. Indian 
Journal of Physiotherapy and Occupational Therapy, 12(1), 107-111. doi: 10.5958/0973-
5674.2018.00019.9

Lindberg, M. H., Wettergren, L., Wiklander, M., Svedhem-Johansson, V. & Eriksson, L. E. 
(2014). Psychometric Evaluation of the HIV Stigma Scale in a Swedish Context. PLOS ONE, 
(9)12, 1-16. doi:10.1371/journal.pone.0114867

Link, B. G. & Phelan, J. C. (2001). Conceptualizing stigma. Annual Review of Sociology, 27,
363-385. https://www.annualreviews.org/doi/abs/10.1146/annurev.soc.27.1.363

*Lundstedt, A. & Blankens, C. (2012). Mitt positiva liv. Johanneshov: TPB.

McVittie, C., McKinlay, A., & Ranjbar, V. (2018). ‘If they have a girlfriend, they have five 
girlfriends’: Accountability and sexism in volunteer workers’ talk about HIV/AIDS in a 
South African health setting. Journal of Health Psychology, 23(2), 206–217. 
doi.10.1177/1359105316643374

Mitzel, L. D., Vanable, P. A..& Carey, M. P. (2019). HIV-Related Stigmatization and 
Medication Adherence: Indirect Effects of Disclosure Concerns and Depression. American 
Psychological Association, 4(3), 282-292. doi: 10.1037/sah0000144   

Naugle, D. A., Tibbels, N. J., Hendrickson, Z. M., Dosso, A., Van Lith, L., Mallalieu, E. C., 
… Hoffmann, C. J. (2019). Bringing fear into focus: The intersections of HIV and masculine 
gender norms in Côte d’Ivoire. PLOS ONE, 14(10), 1-13. doi: e0223414

Reyes-Estrada, M., Varas-Díaz, N., Parker, R., Padilla, M. & Rodríguez-Madera, S. (2018). 
Religion and HIV-Related Stigma among Nurses Who Work with People Living with 
HIV/AIDS in Puerto Rico. Journal of the International Association of Providers of AIDS 
Care, 17, 1-9. doi: 10.1177/2325958218773365

Rydström, L., Ygge, B., Tingberg, B., Navèr, L., & Eriksson, L. E. (2013). Experiences of 
young adults growing up with innate or early acquired HIV infection - a qualitative study. 
Journal Of Advanced Nursing, 69(6), 1357-1365. doi:10.1111/j.1365- 2648.2012.06127.x

*Sjöquist, S. (2010). Fotspår: [om hiv och om att leva]. Stockholm: Bilda.

Smittskyddslag (SFS 2004:168). Stockholm: Socialdepartementet.



37

Stringer, K. L., Turan, B., McCormick, L., Durojaiye, M., Nyblade, L., Kempf, M-C., … 
Turan, JM. (2016). HIV-Related Stigma among Healthcare Providers in the Deep South. 
AIDS Behav. 20(1), 115-125. doi:10.1007/s10461-015-1256-y

Stutterheim, S. E., Sicking, L., Brands, R., Baas, I., Roberts, H., van Brakel, W. H., ... Bos, 
A. E. (2014). Patient and provider perspectives on hiv and hiv-related stigma in Dutch health 
care settings. Aids Patient Care and STDs, 28(12), 652-656. doi:10.1089/apc.2014.0226 

Svensk sjuksköterskeförening. (2014). Omvårdnad och god vård [Broschyr]. Hämtad från 
https://www.swenurse.se/globalassets/01-svensk-sjukskoterskeforening/publikationer-svensk-
sjukskoterskeforening/ssf-om-publikationer/om.omvardnad.och.god.vard_april_2014.pdf 

Svensk sjuksköterskeförening. (2016). Personcentrerad vård [Broschyr]. Hämtad från 
https://www.swenurse.se/globalassets/01-svensk-sjukskoterskeforening/publikationer-svensk-
sjukskoterskeforening/ssf-om-
publikationer/svensk_sjukskoterskeforening_om_personcentrerad_vard_oktober_2016.pdf 

Thainiyom, P. & Elder, K. (2017). Emotional Appeals in HIV Prevention Campaigns: 
Unintended Stigma Effects. Am J Health Behav.,41(4), 390-400. doi:10.5993/AJHB.41.4.3

Toppenberg, H. L., Bos, A. R., Ruiter, R. C., Wigboldus, D. J., & Pryor, J. B. (2015). HIV-
related stigma in social interactions: Approach and avoidance behavior in a virtual 
environment. European Journal Of Social Psychology, 45(2), 169-179.
doi:10.1002/ejsp.2082

Valencia-Garcia, D., Rao, D., Strick, L., & Simoni, J. M. (2017). Women’s experiences with 
HIV-related stigma from healthcare providers in Lima, Peru: “I would rather die than go back 
for care”. Health Care Women Int, 38(2), 144–158. doi:10.1080/07399332.2016.1217863

Varas-Díaz, N., Neilands, T. B., Rodríguez-Madera, S. L. & Padilla, M. (2016). The role of 
emotions in the reduction of HIV/AIDS stigma among physicians in training. AIDS Care,
28(3), 376–383. doi:10.1080/09540121.2015.1090537

Vermund, S. H., Mallalieu, E. C., Van Lith, L. M. & Struthers, H. E. (2017). Health 
Communication and the HIV Continuum of Care. J Acquir Immune Defic Syndr, 74(1), 1-4.
https://www-ncbi-nlm-nih-gov.miman.bib.bth.se/pmc/articles/PMC5147028/pdf/qai-74-
s01.pdf 

Vorasane, S., Jimba, M., Kikuchi, K., Yasuoka, J., Nanishi, K., Durham, J. &Sychareun,V. 
(2017). An investigation of stigmatizing attitudes towards people living with HIV/AIDS by 
doctors and nurses in Vientiane, Lao PDR. BMC Health Serv Res, 17(1), 1-13.
doi:10.1186/s12913-017-2068-8



38

Wagner, C. A., McShane, E. K., Hart, A. T., & Margolese, S. (2016). A focus group 
qualitative study of HIV stigma in the Canadian Healthcare system. The Canadian Journal of 
Human Sexuality 25(1), 61-71. doi:103138/cjhs.251-A6



39

Bilaga 1. Exempel av innehållsanalys 

Meningsbärande 
enhet

Kondensering Kod Huvudkategori

“Hiv-stina skulle för 
alltid förbli en 
hemlighet. Min 
mörka 
medpassagerare som 
aldrig fick visa sig för 
omvärlden, min tysta 
fiende som levde på 
insidan av kroppen 
som ett tjockt svart 
tjärlager av skam.” 
(Lundstedt & 
Blankens, 2012,
Kapitel 2)

Sjukdomen ska förbli 
hemlig. Omvärlden 
får inte veta. Hiv är 
en fiende som lever i 
kroppen, som ett 
lager skam.

Skam över sjukdom. Att känna skuld, 
skam och självförakt.

“Större är rädslan att 
bli förskjuten, 
behandlad och 
betraktad som en 
paria. En herrelös 
hund. Pestsmittad. 
Var försiktig. Gå inte 
för nära.” 
(Heidkampf, 2003, 
Kapitel 4)

Rädslan är stor för att 
bli förskjuten på 
grund av sjukdomen, 
gå därför inte för nära 
mig.

Isolering och rädsla. Att själv vilja ta 
avstånd från 
omgivningen.

“Jag har gått dit i 
femton år, det är som 
mitt andra hem. Men 
det är som att vi 
hivsmittade ska vara 
tacksamma över att 
det finns läkare som 
vågar ta emot oss. Jag 

Jag som hiv-positiv 
har inte möjlighet att 
kunna gå till vilken 
vårdenhet jag vill, 
och jag bör vara 
tacksam för att någon 

Orättvis behandling. Att bli bemött med 
särbehandling och 
okunskap från 
sjukvården.
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har ju inte möjlighet 
att välja som alla 
andra.”(Larsson 
&Haanyama Ørum, 
2007, Kapitel 20)

läkare vågar ta emot 
mig.

Ytterligare ett 
antagande är att man 
tror att man kan se på 
någon att han har 
hiv.”(Heidkampf, 
2003, Kapitel 36)

“Folk tror det syns på 
utsidan om en person 
är smittad med hiv.”

Felaktig syn på 
sjukdomen.

Att mötas av 
fördomar.

“Ofta tar den andra 
personen några steg 
bakåt och du ser 
rädslan och 
osäkerheten i 
ögonen.” (Larsson & 
Haanyama Ørum, 
2007, Kapitel 17)

“Den andra personen 
backar tillbaka med 
rädsla och osäkerhet.”

Avståndstagande. Att känna sig 
exkluderad.


