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Sammanfattning

Bakgrund: Hiv, humant immunbristvirus, &r en kronisk infektionssjukdom som &verfors via
kroppsvitskor. Det forekommer fortfarande mycket stigma kring sjukdomen, vilket medfor
att de personer som lever med hiv ofta blir stigmatiserade bade fran allménheten och
sjukvérden. Detta paverkar personer som lever med hiv negativt och konsekvenserna av detta
kan bidra till en forsdmrad hilsa och vilbefinnande. Sjukskoterskor dr i behov av mer
kunskap och forstaelse for hur personer som lever med hiv upplever stigmatiseringen. Detta
for att pa sa satt kunna motarbeta de faktorer som bidrar till stigmatisering samt for att framja
en god personcentrerad omvardnad.

Syfte: Syftet var att beskriva upplevelser av att leva med hiv, med fokus pa stigmatisering.
Metod: En kvalitativ studie baserad pa fyra stycken patografier. Dataanalysen genomfordes
enligt Graneheim och Lundmans (2004) uppfattning av en kvalitativ innehallsanalys.
Resultat: Efter att dataanalysen genomfordes resulterade det i 5 kategorier: “Att kdnna skuld,
skam och sjdilvforakt”, “Att sjilv vilja ta avstand fran omgivningen”, " Att bli bemétt med
sdarbehandling och okunskap fran sjukvdrden”, ”Att motas av férdomar” och “Att kidnna sig
exkluderad”.

Slutsats: Det framkom att personer som lever med hiv upplevde skuld och skam pé grund av
sin sjukdom, vilket medforde att de stigmatiserade sig sjidlva. Riddsla dver att behova beritta
for ndgon om sin sjukdom drev manga personer som lever med hiv till att genomga en
sjalvvald isolering. Det visade sig ocksé att de personer som lever med hiv upplevde
stigmatisering frdn bade sjukvédrden och dvriga samhéllet genom exempelvis okunskap och
sarbehandlingar. Stigmatisering visade sig genom att det forekom mycket fordomar kring hiv,
samt att médnga méanniskor i omgivningen tog avstind frn dessa personer, vilket bidrog till en
exkludering av personer som lever med hiv.

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

Forskning har resulterat 1 framsteg gillande synen pé hiv. Idag ses hiv inte ldngre som en
dodlig sjukdom, utan definieras istdllet som en kronisk sjukdom dér det finns tillgang till en
effektiv behandling (Stringer, Turan, McCormick, Durojaiye, Nyblade, Kempf & Turan,
2016). Trots framsteg inom forskning &r hiv fortfarande en obotlig och allvarlig infektion, dér
personerna som lever med hiv &r i behov av en regelbunden kontakt med hélso- och
sjukvérden under resten av deras livstid (Folkhélsomyndigheten, 2019). Att tidigt kunna
identifiera om en individ fatt hiv verfort fran en annan person, ar nyckeln till att snabbt
kunna sétta in behandling och minska risken for smittspridning. Pa grund av de forutfattade
meningar som finns kring hiv drar sig manga ménniskor for att testa sig. Detta for att det
forekommer radslor for att fa ett positivt svar, eftersom det kan innebéra att dessa personer
kan behdva genomga stigmatisering (Limbasiya, Prabhakar & Gadhavi, 2018). Stigmatisering
innebér att individer som anses sticka ut fran samhéllets normer ofta blir uthdngda och blir
bemotta med bland annat diskriminering och fordomar (Lindberg, Wettergren, Wiklander,
Svedhem-Johansson & Eriksson, 2014). Den stigmatisering som forekommer ses vara ett
hinder for personer som lever med hiv att uppné en fullvéirdig god vard och omsorg. Det har

dven en negativ paverkan pé deras vilbefinnande och livskvaliteten (Stringer et al., 2016).

Tidigare studier menar att det rader otillriackligt med kunskap hos manga sjukskoterskor om
hiv (Vorasane, Jimba, Kikuchi, Yasuoka, Nanishi, Durham & Sychareun, 2017). Denna
okunskap medfor att sjukskoterskor kdnner rddsla och osédkerhet i samband med nér
omvardnad ges till patienten (Vorasane et al., 2017). Om sjukskdterskor ska kunna bidra till
att stigmatiseringen minskar, menar Wagner, McShane, Hart och Margolese (2016) att
sjukskoterskor behover fa en 6kad vetskap och forstaelse av omvardnad hos personer som

lever med hiv.

Genom att beskriva hur upplevelsen av stigmatisering ser ut for personer som lever med hiv,
vill skribenterna med denna studie bidra till en 6kad medvetenhet hos sjukskoterskor om hur
olika beteenden och tillvigagéngssitt bidrar till stigmatisering. Detta fOr att pa sa sitt kunna

bli mer insiktsfull och motverka att detta fortskrider. En 6kad medvetenhet kan dven bidra till



att gora det léttare for sjukskoterskor att forse patienten med en god personcentrerad

omvardnad.

Bakgrund

Hiv

Folkhédlsomyndigheten (2015) forklarar att humant immunbristvirus (hiv) ér ett slags
retrovirus, vilket innebdr att viruset lagrar sig i kroppens arvsmassa. Detta dr orsaken till att
sjukdomen uppstér. Det som dven utmirker detta virus ar dess formaga att standigt &ndra och
foroka sig 1 hog takt. En primér infektion uppstér endast nigra fa veckor efter smittillfallet.
Att overgdende symtom uppstar och upptriader som liknar andra virusinfektioner &r vanligt,
dér feber, hudutslag och halsont ofta forekommer. Viruset skadar delar 1 kroppens
immunforsvar, ddrmed blir personens immunforsvar stdndigt nedsatt. Om inte behandling
paborjas kommer personens immunforsvar gradvis att forsdmras. Det finns dnnu inga
botemedel mot hiv, utan enbart bromsmediciner med syftet att skjuta upp sjukdomsférloppet

(Folkhédlsomyndigheten, 2015).

Om inte sjukdomen behandlas kommer det leda till att antalet T-hjdlparceller 1 kroppen
sjunker. Detta eftersom kroppens immunforsvar blir kraftigt nedsatt for att kunna forsvara sig
mot bakterier, virus, parasiter och svampar. Personen drabbas sd smaningom av
opportunistiska infektioner, en infektion som uppstatt pa grund av det férsvagade
immunforsvaret och av tumdrsjukdomar. Detta brukar med ett annat sammanfattat ord
bendmnas “aids” (Folkhdlsomyndigheten, 2018a). Florom- Smith och De Santis (2012)
forklarar att hiv tidigare har definierats som en akut sjukdom, men efter utveckling av bade
test och behandling definieras sjukdomen som kronisk. Forskning som bidragit till
utvecklingen har mojliggjort att personer som lever med sjukdomen kan fa en 6kad livslédngd.
Desto fortare behandlingen pabdrjas, desto hdgre dr chanserna for en 6kad livsldngd (Florom-

Smith & De Santis, 2012). Folkhdlsomyndigheten (2015) papekar att om inte hiv behandlas



leder det till att risken for att fora Over viruset till en annan individ okas.

Smittspridning

Enligt Smittskyddslagen (SFS 2004:168) dr hiv en allménfarlig sjukdom. Med detta innebér
det att hiv dr en smittsam sjukdom som ses vara en livshotande.samt livslang sjukdom som
kan medfora ett svart lidande eller ge kritiska konsekvenser. Att hiv dr en allménfarlig
sjukdom bidrar dven till att det gar att forebygga spridning av viruset genom att fokusera pa
personen som lever med sjukdomen och vidta atgarder. Om en person misstdnker att hen ar
bérare av hiv har hen, enligt Smittskyddslagen (SFS 2004:168) skyldighet att vidta de
atgirder som ses vara nodvindiga for att inte utsitta andra for smittrisk. Ar personen diremot
medveten om att hen dr bérare av hiv maste médnniskor som personen haft en kontakt med

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

McVittie, McKinlay och Ranjbar (2018) forklarar att smittspridning av sjukdomen normalt
sker pa fyra olika sitt. Det kan ske genom sexuell kontakt dédr oskyddat samlag sker vaginalt,
analt eller oralt. Det kan dven spridas genom blodtransfusion eller nir personer som injicerar
droger delar samma kanyl. Infektionen kan dven spridas genom 6verforing fran mor till barn i
samband med graviditet eller forlossning (McVittie et al., 2018). En person som lever med

hiv kan inte overfora sjukdomen enbart via sociala kontakter (Folkhélsomyndigheten, 2015).

Folkhélsomyndigheten (2019) forklarar att smittrisken i det svenska samhillet idag bedoms
vara mycket liten om patienten har en val fungerande antiretroviral behandling. Skulle
sjukskoterskan av misstag fa blodstank i 6gat eller 1 andra slemhinnor ar risken att sjukdomen
overfors dnda véldigt liten. Detta giller 4&ven om sjukskoterskan far ett ytligt nalstick fran en
anvind kanyl som varit i kontakt med patienten. Vid storre ingrepp som kréaver kirurgi kan
risken att hiv 6verfors finnas kvar, trots det ar risken dr 4nda minimal

(Folkhédlsomyndigheten, 2019).

Vidare papekar Folkhdlsomyndigheten (2019) att en person som lever med hiv som har en
vilinstilld antiretroviral behandling inte utgér nidgon risk alls att dverfora smittan till sin
partner via samlag. Detta oavsett om det &r ett enstaka tillfdlle eller om det dger rum vid

upprepade tillfillen under en langre period. Risk for overforing av sjukdomen mellan



personer som injicerar droger och som anvinder samma kanyl under processen dr minskad
om personen som lever med sjukdomen har en vélinstélld antiretroviral behandling. Det finns
inga studier gjorda som kan styrka detta, dock finns det studier gjorda som visar pa en
minskad smittspridning av hiv bland individer som injicerar droger (Folkhidlsomyndigheten,

2019).

Folkhilsomyndigheten (2015) menar att om en person vars sjukdom ar obehandlad har ett
enstaka samlag, &r risken for att 6verfora viruset till partnern betydligt 14g. Dock kan risken
oka om personen som bér pé sjukdomen sjilv fatt sjukdomen overford nyligen, detta eftersom
virusmangden dr betydligt storre under de forsta manaderna efter dverforandet av sjukdomen.
Hos ett fatal personer kan det vara sa att virusmadngden &r stor under hela sjukdomsforloppet.
Forblir sjukdomen obehandlad kommer virusméngden i kroppen éter att 6ka och
immunforsvaret far da svart att std emot. Detta medfor att dverforbarhetens frekvens av

sjukdomen diarmed Okar (Folkhdlsomyndigheten, 2015).

For att en person som lever med hiv inte ska riskera att fora dver viruset till nigon annan, ar
igdngsattandet av en antiretroviral behandling av vikt. Genom att personen upplever ett gott
omhéndertagande samt en god omvardnad frin sjukvardspersonal kan detta mana hen till att

vaga och vilja fa igdng en behandling (Vermund, Mallalieu, Van Lith & Struthers, 2017).

Omvardnad vid hiv

Omvérdnad beskrivs av Svensk sjukskoterskeforening (2014) vara sjukskdterskans
ansvarsomrade. Omvérdnad ska ges pa ett sddant sitt att personens vardighet och integritet
inte forodmjukas. Hur sjukskoterskan bemdter en person har en betydande roll f6r personens

upplevelse av hur en god omvérdnad ser ut.

En person som lever med hiv hamnar i ett utsatt lige dir hen &dr beroende av vard och
behandling och dér hen blir skyldig att avsldja sin hédlsostatus for hdlso- och sjukvarden. Om
personen mots av stigma kan det medfora att personen undviker att fullt ut redogéra om sin
sjukdom (Stutterheim, Sicking, Brands, Baas, Roberts, van Brakel & Bos, 2014). Hiv-

relaterat stigma inom sjukvérden forklarar Vorasane et al. (2017) har en skadlig effekt pa



personens tillgang till optimal omvardnad och dr dven en bidragande faktor till en forsdmrad
hilsostatus. Stutterheim et al. (2014) papekar att sjukskoterskan maste ha forstaelse och
kunskap samt inte uppvisa en diskriminerande instillning till personer som lever med hiv for
att omvardnaden ska underléttas. Sjukskdterskan utgor en viktig position for att en person
som lever med hiv ska tillhandahalla en god och effektiv behandling. Att ge en person som
lever med hiv god omvardnad innebér bland annat att sjukskdterskan ger personen stod,
radgivning och forebyggande information kring sjukdomen (Reyes-Estrada, Varas-Diaz,
Parker, Padilla & Rodriguez-Madera, 2018). Vermund et al. (2017) forklarar att en god
kommunikation har en betydande roll i omvardnaden av personer som lever med hiv.
Vermund et al. (2017) menar dven att genom att sjukskdterskan for en god kommunikation
till personen, kan personen bli mer motiverad. Detta kan bidra till att hen vagar att testa sig, ta

emot vard och folja en behandling.

Forskning angdende att leva med hiv

Att leva ett liv med hiv kan innebdra en ridsla for att hamna 1 ett utanforskap. Detta
utanforskap kan ligga till grund f6r omgivningens fruktan for att f4 sjukdomen. Rédslan for
utanforskap kan bidra till att personen undviker att berétta om sin sjukdom, vilket leder till en
social isolering (Florom- Smith & De Santis, 2012). Mitzel, Vanable och Carey (2019)
forklarar att personer som lever med hiv ofta kénner en oro dver att deras sjukdom ska

avslojas.

Varas-Diaz, Neilands, Rodriguez-Madera och Padilla (2016) forklarar att den sociala
stigmatiseringen &r ett fortsatt bekymmer for manga personer som lever med hiv. Detta
paverkar personens hilsotillstand negativt vilket kan leda till en lag sjdlvkinsla, angest och
depression. Dessutom kan de forutfattade meningarna kring hiv paverka personens fysiska
hilsa negativt..Detta eftersom skam och riddsla for andras uppfattningar, kan gora att
personen drar sig for att soka antiretroviral behandling. Detta innebar att sjukdomsforloppet
fortskrider ohdmmat, samt blir risken att dverfora sjukdomen till ndgon annan individ storre

(Varas-Diaz et al., 2016).



Manga personer som lever med hiv uppger att de ofta kan kdnna osdkerhet och en skuld dver
att riskera att Overfora sjukdomen till sin partner. Detta kan bidra till att personerna bade far
ett aterhallsamt och begréinsat sexuellt liv. Det kan dven gé s langt att dessa personer viljer
att bryta mot smittskyddslagen for att undvika att behdva berétta for sina sexuella relationer
(Rydstrom, Ygge, Tingberg, Navér & Eriksson, 2013). Amini Lari, Faramarzi, Shams,
Marzban och Joulaei (2013) menar att dven vid situationer dir nya sexuella kontakter knyts
forekommer det radsla fran personer som har sjukdomen (Amini Lari et al., 2013). Rydstrém
et al. (2013) forklarar att personer som lever med hiv beskriver sjukdomen som att bira pa en
mork hemlighet, och att fa berétta om sin sjukdom kan dérav kidnnas som en ldttnad
(Rydstrom et al., 2013). Det beskrivs dven en rddsla 6ver av att fa sjukdomen 6verford.
Denna ridsla grundar sig i att manga personer som lever med sjukdomen upplever diagnosen
som att fa en dodsdom, bade socialt och fysiskt (Naugle, Tibbels, Hendricksson, Dosso, Van

Lith, Mallalieu & Hoffmann, 2019).

Stigmatisering fran allmdnheten och sjukvarden

Begreppet stigma beskrivs som ett samlingsnamn f6r diskriminering, fordomar och forlust av
status. For att stigma ska kunna uppstd kravs det att makt i nagon form utforts (Link &
Phelan, 2001). Stigma ses vara ett socialt fenomen som bygger pa att peka ut, marka eller
gora stereotyper av personer som sticker ut frdn samhaéllets normer. Personer som ir utsatta
av denna stigmatisering mots ofta av fordomar, diskriminering och stereotypa uppfattningar
(Lindberg et al., 2014). Pa grund av denna stigmatisering blir personens status forminskad i
allménhetens 6gon. Stigmatisering dr nagot som bland annat forekommer vid hilsorelaterade
tillstdnd sasom till exempel cancer, psykiska sjukdomar eller sexuellt 6verforbara sjukdomar.
Stigmatisering och diskriminering forekommer framfor allt 4ven i samband med hiv

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

Stutterheim et al. (2014) forklarar att forskningen om hiv gar framat och att sjukdomen idag
ses som ett kroniskt tillstdnd istéllet for en dodlig sjukdom. Trots detta dr det anda ménga
ménniskor som uppvisar radsla och forknippar hiv med déden pa grund av dess tidigare
historia. Det dr ocksd vanligt att ménniskor som lever med hiv associeras med vissa

beteenden som bryter mot sociala normer. Till exempel som homosexualitet, prostitution och
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intravendst narkotikamissbruk. Detta blir en bidragande faktor till att personer som lever med
hiv blir stigmatiserade, vilket i sin tur paverkar deras hdlsa och vélbefinnande negativt
(Stutterheim et al., 2014). Thainiyom och Elder (2017) menar att det forekommer stigma i
samhdllet som &r relaterat till hiv. Detta stoter personer som lever med sjukdomen pé i form
av forstirkta skillnader och ojamlikheter nér det géller bland annat tillgéng till sjukvérd,
arbete och utbildning (Thainiyom & Elder, 2017). Personer som lever med hiv hamnar ofta i
situationer dér de blir bemétta med rddsla, okunskap, fordomar eller att personer tar avstand
fran dem. Manga ménniskor har forestillningar om hiv som inte speglar dagens kunskap om
sjukdomen och dess smittspridning, samt den tillgéng till medicinsk behandling som finns
(Folkhédlsomyndigheten, 2018b). Limbasiya et al. (2018) forklarar att studier visar att de
personer med lite kunskap kring sjukdomens smittvigar dr de som framst har en

diskriminerande instéllning till personer som lever med hiv.

Enligt Stutterheim et al. (2014) visar tidigare forskning dven pé att stigma féorekommer hos
sjukvérdspersonal. I patientens mote med varden har det framkommit att diskriminerande
handlingar &gt rum. Négra exempel pa detta &r att vardpersonal undvikit fysisk kontakt med
patienten, haft ett nedviarderande sprakbruk samt dverdrivit med skyddsatgérder. Sjukvarden
har ocksé viagrat att behandla patienten och utfort tester utan patientens samtycke.
Avdelningar har isolerats och dven rum och sangar har markts upp utav sjukvardspersonal nér
patienter som lever med hiv infunnit sig pd avdelningen (Stutterheim et al., 2014). Nir
sjukvardspersonal uppvisar negativa instdllningar och attityder blir effekten mer kraftfull och
det kan paverka, samt bli ett hinder for patientens tillgang till vard och behandling (Varas-
Diaz et al., 2016). Valencia-Garcia, Rao, Strick och Simoni (2017) forklarar att pa grund av
radsla for diskriminering, siarbehandling eller muntlig misshandel har det visats att ett flertal
personer som lever med hiv istéllet undvikit kontakt med hélso- och sjukvarden. Wagner et
al. (2016) menar att en person som fatt en negativ uppfattning av vardmotet troligtvis
kommer bira med sig denna erfarenhet och forvénta sig samma upplevelse vid kommande
mote med varden. Vorasane et al. (2017) forklarar att studier tyder pa att sjukskoterskor med
lagre kunskapsniva om sjukdomen uppvisar en storre stigmatisering mot personer som lever

med hiv, 4n vad sjukskéterskor som besitter en hogre kunskapsniva gor.
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Teoretisk referensram

Personcentrerad véard

Leksell och Lepp (2013) beskriver att sjukskoterskan har sex stycken kdrnkompetenser, dér
en av dem dr personcentrerad vard. Svensk sjukskoterskeforening (2016) forklarar att en
personcentrerad véard ska utgé fran att synliggora hela manniskan. Det vill sdga att ta hdnsyn
till personens fysiska, psykiska, sociala och existentiella behov. Det innefattar dven att den
enskilde personens subjektiva uppfattning av sitt hilsotillstand ska bekréftas och visas
respekt, samt véiga lika med den professionella synvinkeln. I en personcentrerad vard ska
fokuset utgd ifrdn hur personens individuella behov av vérd ser ut och ddrmed inte enbart
fokusera pé den sjukdom personen har. Ekman, Swedberg, Taft, Lindseth, Norberg, Brink
och Stribant Sunnerhagen (2011) beskriver att for att sjukskdterskan ska kunna ge véard
genom ett personcentrerat tillvigagangssitt behdvs det att sjukskoterskan ar medveten om
patientens bakgrund. Sjukskdterskan bor dven ha vetskap om patientens styrkor, svagheter

och instéllning till sin sjukdomssituation.

Vermund et al. (2017) formedlar att personens motivation av att vara engagerad i sin egen
vard kan forsvagas. Detta sker nér personen inte upplever att dennes behov av vard stér i
centrum, eller om det finns svarigheter i kommunikationen med sjukskoterskan. Visar
sjukskoterskan forstaelse for en persons upplevelser eller beteende kan detta vara en
bidragande faktor till ett underldttande for den svarighet som ligger till grund for en persons
formaga att fatta beslut. Svensk sjukskoterskeforening (2016) podngterar att i den
personcentrerade varden ingér det att sjukskoterskan strévar efter att skapa forutséttningar for
att individen ska kunna leva det liv hen begér oberoende sjukdomstillstdnd. For att det ska
uppnas dr det av vikt att sjukskoterskan bland annat samlar pé sig lirdom om personens
behov, virderingar och synsitt. En forutsittning for en lyckad personcentrerad vard &r att
sjukskoterskan visar intresse, engagemang och med lyhordhet beaktar personens egen

skildring och forstéelse av sitt tillstind (Svensk sjukskoterskeforening, 2016).
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Ekman et al. (2011) forklarar att nér en sjukdom uppstér i en persons liv riskeras hens mening
med livet. Dérav ar det av vikt att personen kénner en samhdrighet mellan sig sjdlv och
sjukskoterskan. Att personen upplever att hen far vara aktivt delaktig 1 sin egen
sjukdomssituation dr en forutséttning for att samarbetet mellan sjukvard och personen ska bli

jamstallt.

Problemformulering

Idag behandlas hiv med effektiva mediciner som bromsar upp sjukdomsforloppet och som
gor att sjukdomen fér svarare att dverforas fran en person till en annan
(Folkhédlsomyndigheten, 2019). Trots detta existerar det fortfarande okunskap och rédsla for
hiv ute i samhéllet och dven bland sjukvardspersonal. Thainiyom & Elder (2017) forklarar att
denna ridsla och okunskap som fortfarande dger rum &r en bidragande faktor till
stigmatiseringens forekomst kring hiv..Detta bidrar dven till att ménniskor i samhéllet véljer

att ta avstind frén de personer som lever med hiv.

Att det forekommer okunskap och rddsla hos sjukvardspersonal gor att manga personer som
lever med hiv upplever en stigmatisering i varden som uttrycks genom kénslor av skam,
diskriminering, sirbehandling, nedvérderande attityder och avstdndstagande (Chambers et al.,
2015; Valencia-Garcia et al., 2017). Att sjukvéirden sidnder ut dessa signaler har en mycket
kraftfull inverkan pé stigmats innebord (Varas-Diaz et al., 2016). Detta gor att manga
personer drar sig for att soka véard for att helt enkelt undvika att bli bemotta med den stigma
som forekommer (Limbasiya et al., 2018). Det kan dven medfora till att personer som lever
med hiv inte far den fullgoda vérd och behandling som hen har ritt till (Varas-Diaz et al.,
2016). Hdlso- och sjukvardslagen (HSL, SFS 2017:30) lyfter fram att den vard som ges ska
véga lika och vérna om den individuella ménniskans vérdighet. For att en personcentrerad
vérd ska kunna fungera optimalt kravs det att ménniskans alla behov lyfts fram, vilket
innefattar sociala, psykiska, fysiska och existentiella behov (Svensk sjukskoterskeforening,

2016).

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

sjukdom och istéllet véljer att halla det for sig sjilv (Florom- Smith & De Santis, 2012).
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Genom att inte tala om sin sjukdom bidrar det till att manniskor i personens omgivning inte
blir inforstddda med personens upplevelser, vilket leder till att stigmatiseringen hamnar i en

ond cirkel som stindigt fortloper (Florom- Smith & De Santis, 2012).

Det finns ett behov av mer kunskap och forstaelse hos sjukskoterskor for hur personer som
lever med hiv upplever de forutfattade meningar som finns kring sjukdomen. Bide for att
sjukskdterskan ska bli mer professionell 1 sin omvardnadsroll och kunna ge patienten en god
personcentrerad vard, men dven for att radslan som finns runt att varda patienten ska minska.
Diarmed dr det av vikt att fa en 6kad forstielse for hur personer som lever med hiv upplever

den stigmatisering som sténdigt kretsar kring deras sjukdom.

Syfte

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

stigmatisering.

Metod

Design

For att besvara studiens syfte gjordes en kvalitativ studie med en induktiv ansats. Da studiens
syfte fokuserar pé att beskriva personers upplevelser menar Kristensson (2014) att en
kvalitativ metod &r ett lampligt val eftersom kvalitativ forskning har en holistisk inriktning
och inte dr reduktionistisk, vilket innebar forklaring av enskilda delar. Detta gor att fokus
laggs pa en persons tolkning och upplevelse av sitt tillstdnd, istillet for sjdlva ohélsan eller
sjukdomen i sig. Kristensson (2014) forklarar vidare att kvalitativ forskning stravar efter att
na en djupgaende och grundlig forstaelse for ett fenomen och forma en tillforlitlig modell,
bild eller teori. Detta kan uppnas genom insamling av data 1 form av till exempel

observationer, intervjuer och dagbocker (Kristensson, 2014). Denna studie baserades pa
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patografier vilket Dahlborg-Lyckhage (2012) forklarar dr en slags biografi som ror en persons
upplevelser och kénslor av sin hélsa/ohélsa 1 vardagen. I en patografi kan analyser géras som
syftar till att ta del av hur en persons livsvarld upplevs i olika skeenden i1 sjukdomsforloppet,
vilket darfor kan ses som anvéndbart 1 forskning som strévar efter en 6kad inblick av en

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

Urval

Studien inkluderar fyra stycken patografier. Vid valet av studiens patografier anvéndes
inklusions- och exklusionskriterier for att besvara studiens syfte. Inklusionskriterier som
patografierna skulle f6lja var att de skulle vara publicerade tidigast ar 2003. Detta dels pa
grund av att studiens resultat skulle spegla hur personer som lever med hiv upplever
stigmatisering i modern tid, och dels pa grund av att personerna skulle ha fatt tillgdng 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 ¢ver 18 ar. Personerna i patografierna skulle heller inte var dldre @n 60 ar. Patografierna
skulle dven vara skrivna pa svenska. Exklusionskriterier 1 studien var att personerna 1
patografierna inte skulle ha utvecklat aids samt att de inte skulle ha ndgon annan sjukdom
som ddarmed kunnat paverka studiens resultat. Patografierna skulle heller inte vara skrivna av

nagon anhorig till personerna.

Datainsamling

Vid de aktuella sokningarna av patografier anvdndes den nationella soktjansten Libris.
Soktjénsten har funktionen som en katalog som dagligen uppdateras, och anvindningen av
katalogen kan ske dverallt 1 Sverige (Libris, 2019). Tva sokningar gjordes for att {4 fram
patografier som skulle besvara studiens syfte. S6korden som anvéndes var Hiv Biografi och
Hiv Patografi. Hiv Biografi resulterade 1 41 traffar, medan Hiv Patografi endast resulterade 1
7 triaffar. En sammanstillning av de bdda sokningarna gjordes vilket slutligen resulterade i att
sju patografier valdes ut, da de ansags uppfylla studiens inklusionskriterier. Efter att ha lést
sammanfattningen av dessa patografier exkluderades tre av dem da det visade sig att de inte

svarade tillrackligt pa studiens inklusionskriterier. Slutligen valdes de resterande fyra
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patografier ut till analys for att besvara studiens syfte. Dessa fyra patografier framgick alla

nér sokning av Hiv Biografi gjordes, medan tre av dem framgick nér sokning av Hiv

Patografi gjordes.

Tabell 1. S6kningar i Libris.

Antal triaffar Lésta Exkluderade Valda
sammanfattningar Patografier

Sokordskombinationer | Sokdatum
Hiv, Patografi 191105 7 4 1 3

191105 41 7 3 4
Hiv, Biografi
Antal traffar som var
identiska i bada 6 3 0 3

sokningar

Beskrivning av valda patografier

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

- Andreas Lundstedt beskriver sin upplevelse kring att som offentlig person fa

diagnosen hiv under slutet av 90-talet. Forsta tiden efter att Andreas fétt sin diagnos

valde han att inte berétta ndgot for sin omgivning, vilket ledde till &r bestaende av

16gner, skam och missbruk innan han slutligen valde att berétta. Andreas har sedan sin

diagnostisering haft tillgdng till bromsmediciner. I patografin beskriver han

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

“Fotspar: om hiv och om att leva”. Skriven av Steve Sjoquist, ar 2010.
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Patografin innehéller en samling av Steve Sjoquists beréttelse om hans upplevelser
kring hiv. Han beskriver stigmat han fatt bemoéta frén hans omgivning. Steve forklarar
dven upplevelsen av att gé fran att fa en dodsdom till att sjukdomens definition
omvandlas till en kronisk sjukdom. Detta for att han fick vara med om revolutionen

av att bra bromsmediciner forskades fram.

”Ophelias resa”. Skriven av Agneta Larsson & Ophelia Haanyama Orum, ar 2007.

Ophelia har sitt ursprung i Zambia, ar bosatt och lever i Sverige. Hon bor i Sverige
nir hon blir diagnostiserad med hiv och hon har ddrmed tillgang till bromsmediciner
fran sjukdomens borjan. Hennes radsla for att overfora sjukdomen till sina tva barn
beskrivs 1 patografin. Ophelia later ldsaren far f6lja med pa resorna mellan Sverige

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

I sin skugga”. Skriven av Walter Heidkampf, &r 2003.

Walter beskriver upplevelserna av att leva med hiv och dess tillhdrande stigma. Han
beskriver dven hur det dr att leva som homosexuell samtidigt som han lever med hiv.
Svérigheterna med att skapa nya relationer med ménniskor efter att han fatt sin
diagnos tas upp, och i patografin beskriver han dven att tystnaden kring hiv méaste

upphora.

Dataanalys

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

innehdllsanalys (Se bilaga 1). Innehallsanalysen hade en manifest ansats, men hade dven en

del latenta inslag. Enligt Graneheim och Lundman (2004) dr innebdrden i en manifest ansats

det uppenbara och textnéra innehdllet, medan i en latent ansats beskrivs ett underliggande och

tolkande budskap i en text.

Studiens béada skribenter ldste patografierna och under ldsningens géng skrevs eventuella

meningsenheter ned som kunde ha relevans for studiens syfte. Resultatet blev 301 stycken
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meningsenheter som ansdgs vara relevanta. Graneheim och Lundman (2004) beskriver en
meningsenhet som en meningsbdrande del 1 en text, som kan bestd av ord eller meningar som
halls samman genom dess innehéll. Efter att meningsenheterna valts ut skedde en
kondensering. Att kondensera forklarar Graneheim och Lundman (2004) &r att korta ner
texten sa att ord som anses overflodiga tas bort, det centrala innehallet ska dock finnas kvar.
Den kondenserade texten ska sedan kodas, vilket enligt Graneheim och Lundman (2004)
innebdr att satta etikett pd meningsenhet som kortfattat beskriver innehallet. Dessa koder
formar olika kategorier pa grund av dess liknande innehall. Kategorierna ska vara olika, detta
pa grund av att koderna inte ska platsa under mer 4n en kategori (Graneheim & Lundman,

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

Etiska 6verviganden

Studiens skribenter tog stédllning till Helsingforsdeklarationen, som enligt Kristensson (2014)
ar ett styrdokument bestaende av etiska direktiv och ses som en viktig handling att ta del av
nér forskning som innefattar manniskor gors. Kristensson (2014) forklarar vidare att det
framkommer i autonomiprincipen att deltagarnas medverkan 1 studien ska vara frivillig och
de har dessutom rétt att bli informerade samt ldmna sitt samtycke till att studien utfors
(Kristensson, 2014). Lag om upphovsrditt till litterdra och konstndrliga verk (SFS 1960:729)
beskriver att nir forfattaren valt att sprida sin patografi till allménheten ses detta vara en
offentlig handling. Allménheten far ta del av det, men det &r ddremot inte tillatet att pa nagot

sétt dndra pa dess innehéll pa ett sddant sétt som skulle kunna vara kriankande for forfattaren.

I lagen om upphovsriitt till litterdra och konstndrliga verk (SFS 1960:729) framkommer det
dven att det ar fullt tillatet att citera fran ett verk som dr offentliggjort om det sker med
respekt och 1 den grad det ger skil for andamalet (SFS 1960:729). Deltagarna uppmanades
inte att medge sitt tillstdnd for att fa anvdnda deras patografier i forskningssyfte eftersom de
valt att publicera sina verk offentligt. Déarfor ansdgs det att inget samtycke kravdes till denna
studie. Kristensson (2014) papekar att inte skada-principen star for att genomforandet av
studien ska goras pa ett sétt sa att risk for skada gors sa liten som mojligt. Darmed for att inte
pa nagot satt misstyda texten eller krinka deltagare ldstes deras patografier av bada skribenter

med respekt och vordnad. Skribenterna till denna studie hanterade den insamlade datan
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varsamt och strivade efter att hélla sig textnéra for att inte misstolkning eller forvringning av

text skulle uppsta.

Genomforandet av denna studie ansags vara for ett gott indamal da mélet var att utvidga
kunskapen hos sjukskoterskor om hur den stigmatisering kring hiv som férekommer kan
paverka patientens upplevelser. Detta for att pa sa vis bidra till en dkad forstaelse som
resulterar i att en god vard och omsorg frimjas. Diarmed togs ett beslut om att kraven for
nyttoprincipen blev uppfyllda, det vill sdga att nyttan med studien vigde mer @n eventuella
risker for obehag eller att nagon far illa (Kristensson, 2014). Vidare menar Kristensson
(2014) att behandla alla deltagare lika och rittvist dr ett maste. Rdttviseprincipen nyttjades i
form av att all data som samlades in fran de olika patografierna behandlades pa lika villkor
med ett objektivt forhallningssitt dér ingen av dem favoriserades eller ansags vara bittre dn

de andra.

Resultat

Innehallsanalysen resulterade 1 fem stycken huvudkategorier for att syftet som var att
beskriva personers upplevelser av att leva med hiv, med fokus pa stigmatisering skulle kunna
besvaras. Kategorierna blev "Att kdnna skuld, skam och sjéilvforakt”, " Att sjdlv vilja ta

avstand frdan omgivningen”, " Att bli bemétt med sdrbehandling och okunskap frdn

sjukvdrden”, ” Att métas av fordomar” och "Att kdnna sig exkluderad” (se Figur 1.).

Att kdnna skuld, Att sjilv Att bli bemott Att motas av Att kénna sig
skam och vilja ta med fordomar exkluderad
sjalvforakt avstand fran  [sdrbehandling

omgivningen [och okunskap

fran sjukvéirden

Figur 1. Oversikt av huvudkategorier.
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Att kédnna skuld, skam och sjilvforakt

Analysen pdvisade att personer som lever med hiv ofta stigmatiserade sig sjdlva. Det som
framst syntes var sjilvforakt, skuld och skam. Det framkom att upplevelser av att se sig som
mindre vird dn en frisk person forekom hos personer som lever med hiv. Analysen visade
dven att personer upplevde sjdlvforakt genom kénslor av dckel, avsky och smuts 6ver sig
sjélva pa grund av sin sjukdom. Vissa av dem upplevde att de gick runt som en levande
pestsmitta, ndgot som omgivningen borde akta sig for. Personer beskrev upplevelser av att
inte kunna forestdlla sig hur ndgon skulle kunna ha en karleks- eller sexuell relation med dem

som innebar en nérhet, detta eftersom de ansédg sig sjdlva som nedsmutsade av sjukdomen.

“Jag var ung och ytlig och kunde inte forestdlla mig att en aidssjuk person skulle kunna bli

dlskad. Nagon sa skamlig och nedsmutsad.” (Lundstedt & Blankens, 2012, Kapitel 12).

Analysen pavisade dven att personer som lever med hiv kénde en skuld genom tankar som
varfor just de blivit drabbade av viruset. Aven skulden som personerna kiinde till sig sjilva
over att de inte varit mer forsiktiga vid sina tidigare sexuella kontakter beskrivs. Skammen
hos personerna gav sig tillkdnna genom att samtliga beskrev tankar som att de skdmdes, bade
over deras sjukdom och dver sig sjdlva. Det fanns starka inslag dir det visade sig att pa grund
av samhdéllets syn pé hiv, forknippades ofta sjukdomen med sexualitet. Det gjorde att
personerna som lever med hiv upplevde det mer skamligt att leva med sjukdomen, vilket

dven resulterade i att de stigmatiserade sig sjdlva &nnu mer.
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Att sjédlv vilja ta avstand frdn omgivningen

I analysen framkom det att alla deltagare beskrev att de gjorde ett valfritt avstandstagande
fran dess omgivning. Det framkom &ven att personer som lever med hiv undanhéll sin
sjukdom for sin omgivning, vilket resulterade i en ensamhet och en isolering. Frimsta
anledningen till detta angavs vara riadslan for att dess omgivning inte skulle vilja vara i deras
nérhet lingre pa grund av sjukdomen. Personerna beskrev en forekomst av radsla ver vad
som skulle kunna hinda med hemligheten om sjukdomen ifall de beréttade for nagon. Ett
starkt inslag av rddsla beskrivs kring ifall individen som skulle fa reda p& sjukdomen hade
stannat kvar i personens liv, eller om den hade forsvunnit. Dessa upplevelser bidrog till att
personer som lever med hiv hellre valde att dra sig undan for att istéllet slippa blotta sin

hemlighet.

“Jag har hiv”’ var en mening jag inte vdagade uttala.” (Lundstedt & Blankens, 2012, Kapitel
12).

Analysen pdvisade dven att personer som lever med hiv valde att dra sig undan vid flera
tillfallen och hittade stindigt pa 16gner for att kunna bevara hemligheten om sin sjukdom.
Ingen i dessa personers omgivning skulle ha en anledning att misstdnka nagot. Det framkom
dven att personer som lever med hiv upplevde att sjdlv kunna vilja bort personer i ens
omgivning istdllet for att sjdlv bli bortvald, var ett mer hanterbart alternativ. Denna anledning

bidrog till en sjdlvvald isolering.

“Risken att bli nobbad, bortvald for att jag har hiv, dr sd stor att jag sdllan vagar ta
chansen.” (Heidkampf, 2003, Kapitel 9).

Analysen visade dven pa att personer upplevde att de hade nog med sina egna radslor efter

sjukdomsbeskedet, vilket resulterade 1 att personerna drog sig undan fran deras omgivning.
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Att bli bemott med sédrbehandling och okunskap fran sjukvarden

Analysen resulterade 1 att personer som lever med hiv genomgick en sdrbehandling vid motet
med varden. Analysen talade for att personer upplevde att de ménga génger blev hanvisade
till en speciell vardenhet ddr enbart personer som lever med hiv befann sig. Det framkom
dven att personer som lever med hiv upplevde att en del sjukvardspersonal tog avstdnd fran
dem och undvek kroppskontakt i den mén det var mdjligt. Analysen pavisade dven
upplevelser av att sjukvdrden ansdg att de personer som lever med sjukdomen borde visa en
tacksamhet Over att det ens fanns vardpersonal dverhuvudtaget som ville ta emot dessa
personer, trots deras sjukdom. Analysen tydde dven pa att nér personer mottagit vard och
behandling pa en mottagning, blivit betraktade med kodord eller siffror istdllet for deras

namn.

“For enkelhetens skull, kanske for att slippa bli berérd, blir jag en fyrsiffrig kod pd
hivmottagningen ddr jag behandlas.” (Heidkampf, 2003, Kapitel 40).

Det framkom &ven att personer upplevde att medvetenheten om virusets stigma fanns inom
sjukvérden. Trots detta upplevdes det att sjukvarden dnda foreslog att personer som lever med
hiv borde behandlas med diskretion. Personer upplevde ocksd att sjukvéardens instillning till
att vara behjilpliga med att dolja sjukdomen var som att bekrifta for dessa personer att hiv

var forknippat med skam.

Vid sjukvardsbesok beskrevs det av personer hur de blivit bemotta med visir och
skyddsmasker pa grund av att sjukvardspersonalen skulle skyddas frén eventuellt blodsténk,
eller annan berdring av de personer som lever med hiv. I analysen framkom det ocksa att
personer som lever med hiv hellre valde att vinda sig till infektionskliniken &n till en vanlig
mottagning, detta for att onddig panik fran okunnig vardpersonal skulle undvikas. Analysen
visade dven att nér personer uppsokt telefonkontakt med sjukvarden och vid samtalet
informerat om sin diagnos, upplevt att sjukskoterskan i andra dnden av telefonen reagerat

med radsla och osdkerhet.

“Ophelia undrar sarkastiskt om hon var sa rddd for hiv att hon trodde att det skulle smitta
genom telefonluren och bad om att fd prata med en annan skéterska. “Om ndgon av er

vdgar”, lade hon till.” (Larsson & Haanyama Qrum, 2007, Kapitel 20).
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Att motas av fordomar

Efter att analysen gjorts framkom det &ven att flera personer upplevde en forekomst av
fordomar kring hiv. Hiv kopplades vanligtvis samman med homosexualitet, prostitution,
hudférg och varifran personen hirstammade. I analysen framkom det att personer som lever
med hiv fatt hora att det var sjalvklart att de hade sjukdomen pé grund av deras
homosexualitet. Analysen pdvisade att det dven forekom férdomar som tydde pa att beroende
pa hur en person sag ut, kunde det synas om hen lever med hiv eller inte. Att leva med hiv
sags vara nagot skamligt och i flera fall utifrdn allminhetens agerande, upplevde sig personer
som lever med sjukdomen forminskade och illa behandlade. Analysen pavisade att personer
upplevde att deras partner inte var intresserad av att ldra sig om hiv, da allminhetens synsétt

pa hiv var det som géllde och var det som ansags vara sant.

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

53).

Det framkom &ven 1 analysen att personer upplevde att allménheten tog for givet att
personerna som lever med hiv enbart skulle do i aids och inget annat, da hiv anségs vara
detsamma som doden. En annan férdom var att personer som lever med sjukdomen inte hade
sexuellt umginge mer efter att de fatt sin diagnos..Om en person som lever med hiv forsokte
fa tag pa nagon partner upplevdes allmdnhetens instillning inte vara speciellt optimistisk till
det. De personer som lever med hiv drog dven slutsatsen, utan att tveka, om att deras sjukdom
innebar att kroppen skulle sluta som utmérglad med ett skinn fullt av sar. Med andra ord drog

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

“Doktorn vill att jag ska borja med en behandling. Det mdste betyda att jag snart har aids.
Och dd dir det bara en tidsfrdaga.” (Larsson & Haanyama @rum, 2007, Kapitel 19).

Analysen visade att personer vid sjukvardsbesok upplevt att de blivit bemétta pé ett
oacceptabelt sitt, dir de redan upplevts befinna sig i ett underlige. Det framkommer &dven
starka inslag av upplevelser om att inte lingre kdnna sig som en ménniska pa grund av att

omgivningen sag personer som lever med hiv som néagot farligt.
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“Om Ophelia inte forstdtt hur man ser pd hennes sjukdom tidigare, sd forstar hon det nu.
Hon kinner sig inte lingre som en mdnniska utan ett livsfarligt hot.” (Larsson & Haanyama

@rum, Kapitel 1).

Att kdnna sig exkluderad

I analysen framkom det att det fanns en rddsla och oro i att beritta for andra ménniskor om
sin sjukdom da reaktionerna ofta blev att minniskorna upplevdes bli skrimda och osékra,
vilket resulterade i att de tog avstand fran personer som lever med hiv. Detta ledde till att
personerna som lever med hiv ménga ganger undvek att beritta om sin sjukdom eftersom det

fanns en ridsla for att bli avvisad och ddrmed hamna utanfér gemenskapen.

“Det dr inte konstigt att vi som har hiv dr rddda att berdtta ndr man méts av rddsla och

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

Analysen visade att personer pa grund av den sociala utfrysning som hiv innebar, upplevde
att det kindes mycket virre att lata allménheten fa reda pd sjukdomen én 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 dven pa
att trots ett tillhdrande 1 en gemenskap upplevde personer som lever med hiv sig anda
exkluderade. Personer som lever med hiv menar att kénslan av att inte vara som alla andra
ocksa bidrog till kdnslan av att bli exkluderad. Ett starkt inslag visade att sjukdomen gjort det
svarare fOor personerna att ha fysisk kontakt med andra ménniskor, vilket ocksa bidragit till att

personerna ként sig utanfor.

“Jag vill do ndr samhdillet stiller mig utanfor gemenskapen och skapar regler for att virna

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

Metoddiskussion

For att studiens syfte skulle kunna besvaras anviandes en kvalitativ metod eftersom syftet var
att beskriva personers upplevelser. En kvalitativ metod dr enligt Kristensson (2014) ett
lampligt val nér fokus ligger pa att personers upplevelser ska redogoras. Vid anvindandet av
en kvalitativ metod nas en djupare forstaelse for det fenomen som ska beskrivas (Kristensson,
2014). I studien anvindes patografier, vilket Dahlborg - Lyckhage (2012) forklarar som
passande att anvinda vid forskning dir mélet 4r att {4 en storre inblick i hur en persons
upplevelser av ndgonting dr. Dahlborg - Lyckhage (2012) menar dven att det framkommer
mer ingdende och detaljerat om en persons upplevelser i en skriven beréttelse diar personen

skildrar sitt liv (Dahlborg - Lyckhage, 2012).

Nackdelar vid analysering av patografier kan vara att de ofta bestar av en stor textmassa,
vilket kan leda till att antingen fel meningsenheter eller begrepp tas ut i innehallsanalysen.
Négot annat som ar tdnkvért vid anvdndning av patografier &r att de &r uppbyggda pé den
enskilde personens upplevelser, det vill sdga en subjektiv upplevelse. Det innebar att det
darfor inte gar att dra nagra generella slutsatser om hur alla personer som lever med hiv
upplever situationen. Tva av patografierna som anvindes i studien hade medforfattare. En

medforfattare kan bidra till risken att personernas upplevelser beskrivs fel.

Det gér likval att anvinda sig av vetenskapliga artiklar vid denna typ av forskning. Det ger
dock inte en lika djupgdende beskrivning av hur en person upplever ndgot, utan kan istéllet
ses som en sammanstéllning som fokuserar pd vissa perspektiv av ett flertal personers
upplevelser av ndgot. Risken med att anvinda vetenskapliga artiklar kan vara att det som
framkommer déiri redan har blivit bearbetat och tolkat av dess tidigare forskare, vilket kunde
ha medfort att resultatet 1 denna studie byggts pa redan tolkat material (Graneheim &

Lundman, 2004). Att anvidnda vetenskapliga artiklar i studien sdgs darfor som en svaghet, da
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dven Kristensson (2014) stirker detta genom att forklara att vetenskapliga artiklar redan blivit

analyserad av forskaren tidigare.

I denna studies inklusionskriterier framkom det att patografierna skulle vara skrivna pa
svenska da det sags som en fordel med att Gversittning inte skulle ske, detta for att eventuella
missbeddmningar skulle undvikas. Annu en nackdel med dversatta patografier kan ocksé vara
att det inte gar att utesluta om de Oversatts fel fran borjan eller inte. Patografierna skulle dven
spegla personliga upplevelser hos en person som lever med hiv. Darmed exkluderades
patografier som var skrivna av ndgon anhorig till personerna. Enligt studiens
inklusionskriterier skulle d&ven personerna som lever med hiv tagit del av en antiretroviral
behandling. Detta eftersom denna studies skribenter ansag att utan denna behandling, kunde
personernas upplevelser av sin sjukdomssituation blivit annorlunda och dirmed paverka
studiens resultat. Dessutom om personerna hade ndgon annan sjukdom valdes det att
exkludera dem. Detta eftersom det dven hir ansdgs att det skulle kunna paverka studiens
resultat. Att en studie har tydliga dokumenterade inklusions- och exklusionskriterier menar

Graneheim, Lindgren och Lundman (2017) okar tillforlitligheten i resultatet.

Studiens datasokning utfordes genom Libris, detta med anledning for att kunna begrinsa
sOkningarna till studiens inklusionskriterier, vilket gav patografier som kunde besvara syftet.
Sékmotorn sags dven som ldmplig pa grund av att det ar den storsta biblioteksdatabasen som
finns 1 Sverige (Libris, 2019). En upptéckt gjordes om att det fanns bocker som var
registrerade som biografier, trots att bockerna hade innehéll som en patografi. Pa4 grund av
detta fynd anvéndes sokordet “biografi” for att utdka sokningarna av patografier. Sokningen
bestod av sdkorden “Hiv Patografi” och “Hiv Biografi”. Efter en sammanstdllning av
sOkningarna framtogs sju stycken patografier som uppfyllde studiens inklusionskriterier,
varav tre stycken patografier exkluderades senare. De exkluderade patografierna var Sighsten
skriven av Sighsten Herrgard och Carl Otto Werkelid, Som en osynlig sten i mitt hjdrta;, om
hiv och aids i Sverige och viirlden skriven av Donald Bostrém och Mats Ogren Wanger samt
Lasses var skriven av Lars Claesson. Originalet av Sighsten utgavs fore ar 2003, vilket gjorde
att denna patografi inte uppfyllde inklusionskriterierna. Som en osynlig sten i mitt hjdrta: om
hiv och aids i Sverige och virlden visade sig handla om personers upplevelser av hiv béade 1,
men dven utanfor Sverige. Dessutom var det inte enbart forfattarens upplevelser, utan dven

upplevelser hos personer som blev intervjuade av forfattaren. Patografin visade sig d4ven vara
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oversatt. Lasses vdr valdes att exkluderas da det visade sig att forfattaren utvecklat aids,

vilket var ett av exklusionskriterierna.

Aterstaende fyra patografier ingick i studien. I de patografier som ir skrivna av Larsson och
Haanyama @rum (2007) samt Lundstedt och Blankens (2012) beskrivs forfattarnas
upplevelser av att leva med hiv. Aven dvriga saker som skett i personernas liv tas upp, vilket
kunde ses som en nackdel da det kunde bidra till ett felaktigt fokus vid ldsningen. I de dvriga
tva patografier som skrevs av Sjoquist (2010) och Heidkampf (2003) beskrivs enbart
upplevelserna som deras sjukdom bidrar till, och inget 6vrigt tas upp vilket kan vara en fordel
till att missforstdnd undviks. Kristensson (2014) papekar att resultatets giltighet stirks genom

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

Till 61jd av att patografierna dr publicerade for allmédnheten ses dessa som offentliga
handlingar. Detta innebair att det finns tillitelse till att anvanda forfattarnas namn i studien.
Skribenterna har i studiens resultat tagit hdnsyn till att inte namnge nagon enskild persons
upplevelser, utan enbart vid citering har personer namngivits for att kunna stérka resultatets
trovirdighet. Citeringen har skett med respekt och dr tilldtet att utfora enligt Lag om

upphovsridtt till litterdra och konstndrliga verk (SFS 1960:729).

Graneheim och Lundmans (2004) beskrivning av en innehéllsanalys anvindes i studien.
Skribenterna till denna studie valde denna analys for att den anségs vara beskriven pé bade ett
lattforstaeligt och metodiskt sétt. I borjan av arbetet upplevdes en viss svarighet att kunna
kategorisera de olika upplevelserna, da de kunde ses som nérliggande och ddrmed hora till
flera kategorier. For att kunna placera upplevelserna i ritt kategori lastes de aktuella
patografierna dnnu en ging, vilket bidrog till att risken for tolkningar minskade. En 6kad
tillforlitlighet 1 studiens resultat skapas nér forskaren overviger sina stillningstagande under
hela forskningsprocessens géng. Att forskaren overvagt sina stdllningstagande under
processen bidrar dven till att studien inte paverkas av dennes forforstielse (Graneheim et al.,

2017).

Kondensering av meningsenheterna gick problemfritt och skedde i samrad mellan
skribenterna. Vid kodningen uppstod det en svarighet, da tolkning upplevdes nirvarande.

Graneheim et al. (2017) styrker detta genom att forklara att en viss del av tolkning behdvs for
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att resultatet ska bli meningsfullt och for att helheten inte ska forsvinna. Nér koderna
kategoriserats valdes det att enbart ha huvudkategorier, da de ansigs besvara studiens syfte pa
ett tillrackligt satt. Darmed togs inga underkategorier med. Kristensson (2014) beskriver att

resultatet av analysen kan samlas under huvudkategorier som &r overgripande.

Att en manifest ansats med latenta inslag genomfordes sdgs som en fordel, dd den manifesta
ansatsen nyttjades vid ldsning av patografierna och ddrmed bidrog till att studien nddde ett
textnéra innehall. De latenta inslagen ddremot tog fram de underliggande budskapen som
fanns i patografierna, frimst vid processen av kondensering. Att anvinda Graneheim och
Lundmans (2004) tolkning av innehallsanalys gav en tydlig beskrivning av hur resultatet
skulle utféras. En nackdel med analysen var att anvindning av patografier bidrog till en

mycket tidskrdvande analys, d& patografierna gav en stor textmassa.

Studiens tillforlitlighet anses hog, detta eftersom ett flertal personer med olika sociala
situationer har inkluderats 1 studien genom patografier (Graneheim & Lundman, 2004).
Studien innehar personer som har olika aldrar, bada koénen finns med, de inblandade
personerna har olika sexuella ldggningar och varierande etnicitet. Att d&ven bilaga
innehallande exempel ur analysen finns med ger studien en hog tillforlitlighet. Likasa att
skribenterna utfort en noggrann analys gor studien tillforlitlig (Graneheim & Lundman,
2004). Nagot som sianker studiens trovirdighet kan vara att ett generaliserande inte gér att
utfora. Detta pa grund av att studien innehar fyra stycken patografier, vilka dessa &r baserade
pa personers subjektiva upplevelser. Det innebér att studiens resultat inte helt kan 6verforas
till en hel population. Detta leder dven till att studiens overforbarhet ses som relativt liten
(Kristensson, 2014). Nagot som bidrar till att stirka upp overforbarheten i studien dr att en
noggrann beskrivning av studiens deltagare har gjorts (Graneheim & Lundman, 2004).
Graneheim och Lundman (2004) menar dven att studien innehar dven en hog verifierbarhet,

da citat finns med 1 syfte att stiarka upp studiens resultat.
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Resultatdiskussion

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

stigmatisering.

Resultatet visade att personer som lever med hiv vildigt ofta stigmatiserar sig sjdlva, vilket
vanligtvis gor sig uttryckt genom upplevelser av sjdlvforakt, skuld och skam. Dessa
upplevelser medfor att manga kinner oro och riddsla samt att de inte vagar tala om for ndgon
annan person om sin sjukdom. Mitzel et al. (2018) bekriftar att personer som lever med hiv
upplever bade oro och ridsla for att behdva avsloja sin sjukdom. Eftersom hiv ofta beskrivs
vara forknippat med sexualitet upplever personer som lever med hiv det som extra skamligt
att leva med sjukdomen, vilket leder till att de nedvérderar sig sjdlva 1 4nnu storre omfattning.
Stutterheim et al. (2014) intygar i sin studie att sexualitet, sirskilt homosexualitet, &r starkt
forknippat med hiv och darfor dr en bidragande komponent till stigmatisering. Ho och Goh
(2017) menar att den skam som en person som lever med hiv kinner kan vara ett hinder {for
att personen ska kunna bibehélla en positiv instidllning till sjukdomen. Skam kan ses som ett
resultat fran en sjdlvreflektion dér personen upplever ett misslyckande och ett minskat vérde

(Ho & Goh, 2017).

Att stigmatisera sig sjdlv kan bidra till manga olika tankar hos personen. Leyva-Moral, de
Dios Sanchez, Lluva-Castafio och Mestres-Camps (2015) menar att personen kan bli lidande
av dessa tankar och att bista sétt for att lindra detta lidande ar att personen far omgaende
information och stod. Personer med hiv upplever att sjukvardspersonal utgér den framsta
killan for information och stéd (Leyva-Moral et al., 2015). Darav dr det av vikt att
sjukskoterskan Gppnar upp sig med ett omsorgsfullt forhallningssitt gentemot patienten, visar
intresse och lyhort lyssnar till hens berittelse. Ekman et al. (2011) forklarar att om patienten
far mojlighet att redogdra sina upplevelser och tankar kan detta likstdllas med en behandlande
akt som framjar patientens formaga att kontrollera sina inre tankar kring sjukdomen. Svensk
sjukskoterskeforening (2016) menar att om en god personcentrerad vdrd ska kunna ges maste

sjukskoterskan lyfta fram personen som helhet och tillgodose hens enskilda behov.
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Det framkommer dven i resultatet att en person som lever med hiv skyller pa sig sjilv for att
hen inte ha varit mer forsiktig och forstandig vid sexuella kontakter. Leyva-Moral et al.
(2015) menar att ge sig sjdlv skulden inte alls dr ovanligt hos personer med hiv. Det papekas
dven att flera personer som lever med hiv befinner sig i ett kinslomaéssigt tillstand och kan ha
ett behov av att istillet kunna skuldsétta ndgon annan for sjukdomen. Genom att uttrycka
kénslor sdsom réddsla, ilska och raseri ver en annan person, menar Leyva-Moral et al. (2015)
att personen fér lattare for att kunna hantera sin situation. Chambers et al. (2015) beskriver att
den stigma som kan uppsté fran omgivningen mot personer som lever med hiv bidrar till att
personernas status ofta forminskas. Vilket bidrar till att personerna dirmed forminskar sig
sjélva. Leyva-Moral et al. (2015) forklarar att anledningen till att just personer som lever med
hiv stigmatiserar sig sjilva, manga génger beror pa den bristande kunskapen om hiv som

finns hos allméinheten.

Resultatet visade dessutom att personer som lever med hiv upplever en exkludering frén
omgivningen, dd ménniskor kdnner sig osdkra och skrdmda av sjukdomen. Personer som
lever med hiv formedlar upplevelser av att det dr vérre att behdva berétta for ndgon annan att
de lever med hiv, én det faktum att de faktiskt lever med sjukdomen. Upplevelser av
exkludering kan dven ses hos personer vid gemenskap med ménniskor som inte har
sjukdomen. Florom- Smith och De Santis (2012) forklarar att den exkludering personer som
lever med hiv far uppleva kan bero pd omgivningens rddsla for att smittan ska dverforas till
dem. Det forklaras dven att radslan for exkludering kan gora att personen inte vill berdtta om
sjukdomen. Limbasiya et al. (2018) menar att den rddsla som finns till stor del beror pa att
samhillet just saknar kunskap om sjukdomen. Folkhilsomyndigheten (2018b) bekriftar att
det rader okunskap, rddsla och férdomar kring hiv och att det ar en bidragande faktor till att
omgivningen valjer att ta avstdnd fran dessa personer. Limbasiya et al. (2018) papekar dven
att stigma ar ett av de vanligaste hindren till sociala samspel. Lindberg et al. (2014) redogor
att eftersom stigma uppkommer pa grund av bland annat utpekning av personer som inte
foljer samhillets normer, blir dessa personer ofta bemdtta med fordomar, diskriminering och
att folk tar avstdnd fran dem. Vidare forklarar Limbasiya et al. (2018) att det forekommer
skam relaterat till aids 1 samhillet, vilket gor att en person som lever med hiv riskerar att bli

undviken eller avfardad.
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Resultatet visade dven pa att personer som lever med hiv upplever att det finns en
medvetenhet om den existerande stigman i varden hos vardpersonal. Personerna upplever att
sjukvérdspersonal, trots detta anda viljer att behandla personer som lever med hiv pa ett mer
diskret sdtt &n de personer som inte lever med sjukdomen. Det framkommer dven att det finns
sjukvérdspersonal som gérna tar avstand till personer som lever med hiv. Toppenberg, Bos,
Ruiter, Wigboldus och Pryor (2015) lyfter fram i sin studie att ett avstindstagande till
personer som lever med hiv inte dr nagot ovanligt fenomen inom varden. Speciellt stort blir

detta avstandstagande om personen som lever med hiv samtidigt 4&r homosexuell.

Thainiyom och Elder (2017) menar 1 sin studie att det forekommer sdrbehandling och brist pa
jamlikhet i sjukvarden ndr det giller patienter som lever med hiv. Enligt Varas-Diaz et al.
(2016) innebir stigmatisering inom sjukvérden att personer som lever med hiv kan g& miste
om en fullgod vérd och behandling. Detta agerande stimmer inte verens med HSL (SFS
2017:30) som menar att hélso- och sjukvarden ska strdva efter att frimja patientens hélsa och
den vard som ges ska vara pa lika villkor for alla ménniskor. Det innebér dven att den vard
som ges ska bygga pa respekt for alla personers lika varde och den enskilde personens
vérdighet. Att frimja patientens hilsa och vélbefinnande menar Bergbom (2013) ér en
sjélvklarhet for en personcentrerad viard. Om det inte finns en viss typ av relation mellan
patient och sjukvardspersonal, menar Bergbom (2013) att en personcentrerad vard inte gar att
uppnd. Ekman et al. (2011) podngterar att om det forekommer en bristféllig relation mellan
patient och sjukvardspersonal, kan detta innebéra att patientens uppfattning av sitt liv blir
alltmer betydelselost. Vermund et al. (2017) menar dven de att nér relationen och
kommunikationen sviktar mellan patient och sjukvérdspersonal, kan det bidra till att

patientens motivation for att involvera sig i sin sjukdom reduceras.

Personer som lever med hiv beskriver dven ett bemotande av sjukvardspersonal som inte
alltid baseras pa kunskap. Okunskapen hos sjukvardspersonal beskrivs genom osédkerhet,
radslor och ett dverdrivet sdkerhetstidnk. Frain (2017) papekar i sin studie att sjukskoterskor
sjdlva medger att de kdnner sig okunniga nér det géller att ta hand om patienter som lever
med hiv, detta pa grund av bristfillig undervisning inom omradet. Det innebdr dirav en
paverkande faktor till stigmatiserande attityder gentemot dessa patienter som grundas i
okunskap och ridslor. Okunskapen bland sjukvardspersonal medfor att fokus pa personen

som helhet tappas och istéllet ldggs pa sjukdomen. I enlighet med Svensk
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sjukskoterskeforening (2016) ar detta ett felaktigt handlande av sjukvardspersonal, di en god
lyckad personcentrerad vird innebér att se hela ménniskan och inte endast sjukdomen eller

symtomen.

I resultatet blev det uppenbart att manga personer som lever med hiv, pa grund av
stigmatisering, upplever ndgon form av lidande. Att leva med sjukdomen 1 sig &r ett lidande
och 1 resultatet framkommer det dven att personer som lever med hiv upplever att
sjukvardspersonal ménga ganger visar pa bristfillig kunskap och ett avvikande beteende eller
agerande, vilket ocksa skapar ett lidande for personen. Eriksson (2015) menar att ett
vardlidande &r ett lidande som skapats pd grund av varden. Det kan innebéra att ett lidande
inte maste vara ett symtom pa sjukdom, utan det kan istillet bero pa en bristfallig véard.
Darfor ér det av vikt att sjukvardspersonal blir uppmirksammade pé dessa aspekter for att

inte orsaka personen som lever med hiv ett &nnu mer och &ven onddigt lidande.

Slutsats

Syftet i studien var att beskriva personers upplevelser av att leva med hiv, med fokus pé
stigmatisering. Resultatet i studien pavisar att personer som lever med hiv upplever en
stigmatisering som dr uppbyggd kring sjukdomen, detta fran bade sjukvard och dvriga i
samhillet. Personer som lever med hiv kdnde dérav ofta en skam dver sig sjélva for att de
blivit diagnostiserade med sjukdomen. Den stigmatisering personerna kénde bidrog till en
sjalvvald isolering, men dven en ofrivillig exkludering frdn omgivningen. Personerna som
lever med hiv beskriver dven att de har blivit bemoétta med bade fordomar, sarbehandlingar

och okunskap.

Eftersom sannolikheten att stota pd patienter som lever med hiv &r stor bland sjukskoterskor,
riktas just darfor denna studies resultat framst till sjukskdterskor. Studiens dndamal var att
oka medvetenheten hos sjukvarden och 6vriga samhillet av hur det ar att leva med hiv dér

stigmatisering dr en stor del att hantera. Skribenternas mal med denna studie var ocksa att ka
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kunskapen om sjukdomen hos sjukskdterskorna, det med anledning for att minska

osdkerheten som pavisats i samband med omvéardnad.

Det finns ett fortsatt behov av forskning inom hur det &r att leva med hiv, dar fokus ligger pa
stigmatiseringen kring sjukdomen. Detta framst for att sjukvarden dels ska kunna bidra till att
stigmatiseringen kring sjukdomen reduceras, dels for att en bittre omvérdnad ska kunna ges

till personer som lever med hiv.

Sjalvstandighet

Vid de forsta sokningarna av patografier gjorde Sanna och Alexandra s6kningar var for sig,
detta fOr att ingen patografi skulle gé miste. Efter det ssammanstilldes bdda skribenternas
sokningar, de patografier som béda parter fatt fram och som besvarade pa syftet togs med. En
ny gemensam sokning gjordes efter det for att sdkerstélla att ingen patografi som kunde

besvara syftet hade missats.

Vid arbetet med bade inledning och bakgrund letades forst vetenskapliga artiklar och dvriga
relevanta fakta var for sig, for att skribenterna sedan skulle kunna skriva tillsammans efter att
varandras fynd hade lédsts. Metod- och resultatdelen formulerades tillsammans.
Metoddiskussionen utfordes av Sanna 1 samrad med Alexandra, och resultatdiskussionen

skrevs av Alexandra 1 samrad med Sanna.
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Bilaga 1. Exempel av innehallsanalys

alltid forbli en
hemlighet. Min
morka
medpassagerare som
aldrig fick visa sig for
omviérlden, min tysta
fiende som levde pa
insidan av kroppen
som ett tjockt svart
tjdrlager av skam.”
(Lundstedt &
Blankens, 2012,
Kapitel 2)

hemlig. Omvérlden
far inte veta. Hiv ar
en fiende som lever i
kroppen, som ett
lager skam.

Meningsbéirande Kondensering Kod Huvudkategori
enhet

Skam over sjukdom. |Att kdnna skuld,
“Hiv-stina skulle for  [Sjukdomen ska forbli skam och sjélvforakt.

“Storre ar radslan att

Rédslan ar stor for att

Isolering och ridsla.

Att sjdlv vilja ta
avstand fran

femton ar, det 4r som
mitt andra hem. Men
det 4r som att vi
hivsmittade ska vara
tacksamma Over att
det finns ldkare som
vagar ta emot oss. Jag

har inte mdjlighet att
kunna ga till vilken
vardenhet jag vill,
och jag bor vara
tacksam for att ndgon

bli forskjuten, bli forskjuten pa omgivningen.
behandlad och grund av sjukdomen,
betraktad som en gé dérfor inte for nédra
paria. En herrelos mig.
hund. Pestsmittad.
Var forsiktig. Ga inte
for nédra.”
(Heidkampf, 2003,
Kapitel 4)
Oréttvis behandling.  |Att bli bemott med
“Jag har gatt dit 1 Jag som hiv-positiv sirbehandling och

okunskap fran
sjukvérden.
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har ju inte mdjlighet
att vdlja som alla
andra.”(Larsson
&Haanyama Orum,
2007, Kapitel 20)

lakare vagar ta emot
mig.

Felaktig syn pa Att motas av
Ytterligare ett “Folk tror det syns pa |sjukdomen. fordomar.
antagande dr att man |utsidan om en person
tror att man kan se pa [4r smittad med hiv.”
nagon att han har
hiv.”(Heidkampf,
2003, Kapitel 36)

Avstandstagande. Att kdnna sig
“Ofta tar den andra “Den andra personen exkluderad.

personen nagra steg
bakat och du ser
rddslan och
osdkerheten 1
ogonen.” (Larsson &
Haanyama Orum,
2007, Kapitel 17)

backar tillbaka med
ridsla och osdkerhet.”
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