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Bakgrund: HIV é&r ett virus som i forlangningen skadar immunférsvaret. Utan
lakemedelsbehandling orsakar det allvarliga foljdsjukdomar. Det finns en stigmatisering i
samhallet kring HIV, vilket gor att det ar psykiskt pafrestande att vara HIV-barare. Darfor
ar omvardnadsbehandlingen viktig. Sjukskaterskor behdver strava mot att ge HIV-béarare ett
gott bemotande for att undvika vardlidande. Syfte: Att beskriva hur det &r att leva med HIV
och darmed 6ka sjukskoterskors forstaelse for HIV-barares livssituation. Metod: Studien &r
en analys av bloggar utifran en kvalitativ innehallsanalys. Tio bloggar har utgjort kallan for
data. Resultat: Resultatet beskriver HIV-barares kanslor kring och efter HIV-beskedet samt
vagen till acceptans och hanterbarhet. Resultatet beskriver aven hur stigmatiseringen kring
HIV visar sig i samhallet och varden samt beskriver hur det paverkar HIV-bérarnas hélsa
och livssituation. HIV-bérarna anser att samhallets kunskapsluckor behdver fyllas for att
minska stigmatiseringen. Konklusion: Sjukskoterskor har en nyckelroll i att stddja HIV-
bérare i deras halsoprocess och ansvarar for att varden av HIV-bararna ar personcentrerad.
Okad kunskap kring HIV behovs bade inom varden och i samhéallet. Genom att Gka
kunskapen Okar forstaelsen for dessa individers livssituation.
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Background: HIV is a virus that in the long run damages the immune system. Without
medicinal treatment it causes serious secondary diseases. There is a stigmatization in society
about HIV and therefore it is psychologically strenuous to be a HIV carrier. Nursing care is
therefore important. Nurses need to strive towards giving HIV carriers a good reception to
avoid care suffering. Aim: To describe what it is like to live with HIV and thereby increase
nurses’ understanding of HIV carriers’ life situation. Method: This study is an analysis of
blogs based on a qualitative content analysis. Ten blogs represents the source for data.
Results: The results describe HIV carriers’ feelings around and after they found out that
they are HIV-positive, and the path to acceptance and manageability. The results also
describe how the stigmatization around HIV is shown in society and healthcare and also how
it affects HIV carriers’ health and life situation. HIV carriers consider that society’s gaps in
knowledge need to be filled to decrease stigmatization. Conclusion: Nurses have a key role
in supporting HIV carriers in their health process and they are responsible for ensuring that
the care that HIV carriers receive is person-centered. Increased knowledge about HIV is
needed both in healthcare and society. By increasing the knowledge a better understanding
for these individuals’ life situation is reached.



INNEHALLSFORTECKNING

INLEDNING ...ttt ettt e e ae e et e e et e e te e sreeebeeaneas 1
BAKGRUND ...ttt sttt et e st e et e e s se e e beeeneeenteenraeenes 1
[ LTS 0] ] GRS 1
a1 (0] 37551 [o] [ o | ISP SSTRSTOSN 1
BeNANAIING ... 2
LAKemMEdelISDENANTIING .......c.viiiicii bbb 2
OMVArdNAdSHENANAIING .......c.cuiveieiriieccee ettt sesees 3
PErSONCENLIEIA0 VAIU. .......cvviveveeieeiecieieteeeee ettt ettt sttt es sttt se s e e tesenas 3

[ P SRS 3
0 = Lo [T 4
Y01 e fo] 4] [0 =T o [ USSR 5

RV 1o 1T oo L= OO 5
PROBLEMFORMULERING ......oooiiiii sttt ne e 6
S o I SRR UR PR 6
IMIETOD ...ttt ettt et s e et e e s b e e et e e s aa e e be e sbe e e beesaeeebeeateeeteeareeenns 7
O | USSP 7
DaAtAINSAMIING ... bbbt 7
ANAIYS <ottt e re e ae e te e e nreenre e e 7
EtiSKa OVEIVAGANTEN ...ttt 9
S U I 1 SRR 10
Ett besked sOM FOrANArar lIVEL...........coviiiiiiie e 10
Tl oo =T [ A 0 T PSS 10

YA o=t o) (=T W 1T o 01 =T o USSR 11
Trada fram SOM HIV-DANAIE .........cooieie ettt re e e e saeenas 12
HIV FOr&Ndrar VArdageN .........c.ooiiieeieieie e 13
EN DEGIANSAA THIVAIO ... bbb 13
RAASIAN Att SMITTA ANOTA ......oiviiiiece ettt b e be et e e e e sae e sbeesbeenbeenbeeree e 14

Att motas av okunskap 0Ch OFGIStACISE. .........ccccvivevereeeeeieeeeeee e, 14
FOrdomar 0Ch deSS KONSEKVENSET .........cveiiieiisiesieeieeeeie ettt ee et steste e s e e e neesaeseesresneeneenes 14
Upplevelser av mOten MEd VATAEN ............cciuiueririieeieieieissse sttt 16
Kunskap, Nyckeln till FOrANAriNG ........covoiiiiiii e 17
Resultatsammantattning...........c.cooeiiiie i s 18
DISKIUSSION ... .ottt sttt s e st e e be e s e e sae e st e e beeebeesaeeereenneas 19
MELOAAISKUSSION ...ttt ettt e e reesae e e e sneeenas 19
RESUIALAISKUSSION ......civviciicie et be e s re e e e aeeenees 21
KONKIUSTON ...t e e s b e e e be e s e e e aeeanees 25
Kliniska implikationer och forslag till utveckling av &mnet.............cccooeiiiininiiinnnnen 25

REFERENSER ... 26



BILAGOR
1. Redovisning av sokprocessen

2. Redovisning av bloggar



INLEDNING

Human Immunodeficiency Virus (HIV) ér ett virus som i forlangningen orsakar sjukdomen
Acquired Immunodeficiancy Syndrome (AIDS). An idag finns inget botemedel mot viruset.
HIV-pandemin har slagit hart mot hela varlden och hardast drabbat &r Afrika dar 70 procent av
alla HIV-barare i vérlden bor. Sedan upptackten av viruset ar 1983 har 60 miljoner manniskor
globalt smittats. Idag lever cirka 37 miljoner personer med HIV och av dessa &r cirka 7000
bosatta i Sverige. Ungefar 400-500 nya fall av HIV rapporteras varje ar i Sverige, vilket innebar
att Sverige ar relativt forskonade i forhallande till manga andra delar av varlden. Av alla HIV-
barare varlden 6ver behandlas 60 procent med lakemedel. Motsvarande siffra i Sverige ar 95
procent.

I mitten av 90-talet innebar HIV en dédsdom, men ett gediget forskningsarbete har utvecklat
bromsmediciner vars effekt ar sa god att det som da sags som en dodlig sjukdom idag snarare
ses som ett kroniskt tillstand de drabbade far leva med. Trots det innebar HIV manga ganger
ett livslangt lidande. Lidandet beror till exempel pa fordomar bade fran samhallet och fran
enskilda individer. Kanslan av skam framkallas ofta hos HIV-bérare, da manga ser det som en
sjalvforvallad sjukdom som ofta kopplas samman med sexuell oforsiktighet, homosexualitet
och drogmissbruk. Oro kring att sjalv forsamras eller att smitta ndgon annan av misstag ar ocksa
kéllor till lidande. Virusets paverkan pa HIV-bararna samt samhallets fordomar gor att HIV-
barares livssituation ar ett viktigt &amne att studera.

BAKGRUND

Historik

Det finns manga teorier kring hur HIV uppkom. En vanlig teori i vastvarlden &r att viruset
harstammar ifran apor i centrala Afrika och har spridits till manniskor genom bett eller under
slakt av dessa apor. Teorin fornekas av afrikanska regeringar, som istéllet tror att det uppkom i
USA eftersom det var dar de forsta fallen rapporterades. Ingen kan dock med sakerhet pavisa
var eller hur HIV uppstatt och spridits (Nordegren, 1987). Det forsta fallet av AIDS upptacktes
ar 1981 i USA. Forst ar 1983 upptacktes viruset som kom att kallas HIV, vilket ar orsaken till
AIDS (Moberg, 2000). Till en bdrjan drabbades mest unga homosexuella mén av infektionen
och darfor kom den forst att kallas for Gay-Related Immunodeficiency Disease (GRID). Med
tiden insdg forskarna dock att det fanns andra orsaker till smittspridningen, till exempel i
samband med blodtransfusioner och da narkomaner delade sprutor med varandra (Fee &
Krieger, 1993).

Patofysiologi

Det finns cirka 50 olika typer av celler i ménniskokroppen som HIV kan infektera. Framforallt
celler som &r viktiga for immunférsvarets funktion (Lundgren, Pedersen, Mathiesen & Nielsen,



1993). Nér viruset infekterat dessa celler kan de inte utféra sina uppgifter och immunférsvaret
hdammas. Personen som drabbats av infektionen blir da mer kanslig for andra infektioner.
Forutom immunforsvaret sa kan viruset angripa celler i exempelvis mag- och tarmkanalen,
huden, levern, njurarna, hjarnan, ryggmargen och lungorna (Moberg, 2000).

HIV smittar genom sexuell kontakt eller via blodutbyten. Det finns &ven en viss risk for att en
HIV-barande gravid kvinna 6verfor viruset till sitt barn och daven vid amning finns risk for att
smittan 6verfors (Lundgren et al., 1993). Risken att smittan sprids varierar beroende pa om
HIV-bararen ar lakemedelsbehandlad eller ej. Om HIV-bé&raren inte dr lakemedelsbehandlad &r
risken for smitta vid enstaka samlag cirka en procent. Om behandlingen déremot &r valinstalld
ar risken att fora smittan vidare vid samlag annu lagre. Infektionen smittar som regel alltid vid
blodtransfusion om HIV-bararen inte ar behandlad (Folkhdlsomyndigheten, 2015b). HIV gar
under smittskyddslagen som en allmanfarlig sjukdom. Om det uppdagas att en person ar HIV-
barare ar denne skyldig att medverka till férhindrande av att smittan sprids ytterligare (SFS
2004:168).

Fran infektionen tar det nagra veckor innan de forsta symtomen bdrjar att visa sig. De forsta
symtomen kallas for en priméarinfektion och visar sig genom att den smittade far en kort period
med feber, svullna lymfkartlar, halsont eller utslag. En del personer far inga symtom alls
(Folkhalsomyndigheten, 2015a). Efter en tid uppkommer mer specifika symtom som
exempelvis béltros, svamp i munnen och viktnedgang. Om HIV inte behandlas tar det cirka fem
till tio ar innan viruset etablerat sig sa pass att tillstandet 6vergar i AIDS. Mansoor och Dowse
(2006) och Nestor (2015) skriver att till foljd av ett kraftigt forsvagat immunforsvar kan da
andra mer allvarliga foljdsjukdomar bryta ut, exempelvis tuberkulos, lunginflammation,
hjarnhinneinflammation eller cancersjukdomar. Nordegren (1987) skriver att misstankt HIV-
infektion diagnostiseras genom blodprover. Om patienten ar HIV-positiv uppvisas antikroppar
mot HIV i blodet. Antikroppar &r, enligt Lundgren et al. (1993), en viktig del av
immunforsvaret.

Behandling

Lakemedelsbehandling

Ahlin, Moberg och Thourot (2009) menar att HIV-infektioner behandlas med sa kallade
antiretrovirala lakemedel. Behandlingen sétts in forst da HIV-bararen uppvisar symtom som &r
typiska for HIV, eller nar immunforsvaret ar sa pass hammat att personens hélsa ar i fara. Om
HIV-bararen fatt behandling tidigare maste risken for resistensutveckling mot lakemedlen tas i
beaktande. Eftersom en HIV-infektion inte gar att bota & malet med behandlingen att hamma
reproduktionen av viruset sa mycket som mojligt med sa fa biverkningar som mgjligt.
Lakemedelsverket (2011) menar att lakemedelsbehandlingen for HIV-bdrare varar livet ut. Om
behandling satts in i god tid finns mojligheter att bromsa och stoppa spridningen av viruset i
kroppen. Virusnivaerna kan da hallas sa laga att smittrisken och risken att utveckla AIDS é&r
minimal. Pa grund av den livslanga behandlingen och livsforandringen HIV-bérare genomgar
kravs det att sjukskoterskan har ett respektfullt bemétande (Folkhdlsomyndigheten, u.a.-b).



Omvardnadsbehandling

Campbell, Scott, Madanhire, Nyamukapa och Gregson (2011) beskriver vikten av
sjukskoterskans relation till de HIV-bérare vars behandling de ar ansvariga for. Denna relation
bor vara helt fri fran fordomar samt vara uppbyggd pa godhet, forstaelse och fortroende. HIV
ar mer an bara ett medicinskt tillstand och de flesta HIV-bérare har ett behov av att samtala
kring sin situation och att bli lyssnade pa. Darfor ar det viktigt att ge dem tillrackligt med tid
for att ge utrymme for samtal. En annan faktor som &r av vikt ar att HIV-béarare far samma
bemd&tande som patienter med andra akommor hade fatt. Folkhalsomyndigheten (u.a.-b) menar
att i samband med att HIV-bararen far sitt besked ska denne bli erbjuden psykosocialt stod,
eftersom beskedet ofta medfor livsomvalvande férandringar. Andra professioner, utéver lakare
och sjukskaterskor, som kan komma att bli delaktiga i en HIV-barares omvardnad ar kuratorer,
psykologer och dietister (a.a). Tillsammans med HIV-bararen och eventuella narstaende kan de
utforma en omvardnadsplan som syftar till att uppratthalla god halsa (Folkhalsomyndigheten,
u.a.-a).

Personcentrerad vard

Centrum for Personcentrerad Vard (2017) menar att det finns olika sétt att bedriva vardarbete
pa, vilket kan vara antingen personcentrerat eller patientcentrerat. Centrum for Personcentrerad
Vard beskriver vidare att personcentrerad vard innebar att sjukskdterskan har ett nara samarbete
med bade patienten och patientens narstaende i vardandet. N&r varden &r personcentrerad ses
patienten som en medménniska. Enligt Ekman et al. (2011) &r det av stor vikt att varden aldrig
blir patientcentrerad, da patienten tenderar att objektifieras till en kropp som blir mottagare av
medicinska tjanster. Centrum for Personcentrerad Vard (2017) menar att relationen mellan
sjukskaterskan och patienten ar asymmetrisk. For att personcentrerad vard ska uppnas kravs att
bada parter ar medvetna om sin roll i relationen. Dahlberg och Segesten (2010) forklarar att
vardrelationer ar asymmetriska pa grund av den makt och kunskap sjukskdéterskan besitter i
forhallande till den sarbarhet och utsatthet patienterna kan uppleva nar de &r i behov av vard.
Campbell et al. (2011) exemplifierar bristande personcentrerad vard genom att beratta om
sjukskaterskor som vagrat att ta i hand med HIV-barare av radslan att sjalva smittas. Ett sadant
bemotande leder till att HIV-bérarnas sjalvbild paverkas negativt.

Halsa

World Health Organization (WHO) definierar hdlsa som ett totalt fysiskt, psykiskt och socialt
valbefinnande, inte bara franvaro av sjukdom eller svaghet (WHO, 1948). Halsa ar dock inte
ett begrepp som har en objektiv mening, utan beskrivs olika av olika personer. Ur ett
humanistiskt perspektiv ses manniskan som en helhet av kropp, sjal och ande dar méanniskans
egen uppfattning om sig sjéalv definierar halsan. Det vill sdga en subjektiv kdnsla som kan
uppfattas olika av olika personer dven om sjukdomsbilden utat sett ar den samma (Willman,
2014). En viktig faktor for att uppleva hdlsa ar enligt Antonovsky (1991) att kanna
sammanhang. Kanslan av sammanhang uppstar nar en situation kan forstas, hanteras och
kannas meningsfull. Sand (1998) menar att HIV-barare ofta har svart att komma manniskor
nara pa grund av att tidigare relationer skadats av vetskapen om att personen bar pa HIV. Vidare
menar Sand att ndra relationer och sociala sammanhang &r en viktig faktor for att HI\VV-bérare



ska kunna uppleva hélsa. Eriksson (2014) beskriver halsa ur olika dimensioner genom en
modell som kallas "hilsokorset” (se figur 1). Modellen utgar frén tva linjer som bildar ett kors
och delas in i fyra falt, eller dimensioner. Pa langden mats franvaro eller forekomst av sjukdom
och pa hojden mats upplevt valbefinnande eller sjukdomskansla. | falt A hamnar méanniskor
som har accepterat sin sjukdom och darfor kan kanna vélbefinnande. Félt B innebér att personen
inte har nagra objektiva tecken pa sjukdom och har en kénsla av véalbefinnande. | falt C
forekommer tecken pa sjukdom samt upplevd sjukdomskansla. | falt D forekommer
sjukdomskansla trots att det inte finns nagra objektiva tecken pa sjukdom. Halsokorset visar att
en person kan uppleva ohélsa trots franvaro av sjukdom, eller att en person med en sjukdom
kan uppleva hélsa (a.a).

Halsokors

Subjektiv kansla av
valbefinnande

A B
Hog forekomst av Lag forekomst av
objektiva tecken objektiva tecken
pa sjukdom pa sjukdom
C D
Subjektiv

sjukdomskansla

Figur 1 — Halsokorset. (Eriksson, 2014)

Lidande

Enligt Morse (2001) &r lidande synonymt med begrepp som obehag, angest, smarta, plaga och
misar. Tva beteendetillstand beskrivs i relation till lidande. Det ena tillstandet &r uthardande,
vilket innebér en blockad av kénslorna for att lattare kunna hantera och orka med sin vardag.
Det andra tillstandet, kdnslomassigt lidande, innebér att kanslor slapps fram for att soka trost
av andra, eller for att vaggen som byggts upp for att stdnga ute kénslorna faller samman. Ofta
skiftar dessa tillstand mellan varandra eftersom nér kéanslorna tagit éver och slappts fram finns
sedan ny kraft for uthdrdande. Eriksson (1994) menar att lidande kan ha olika innebérder. Det
kan vara nagonting negativt eller ondskefullt, ndagonting som en person maste utsta, en kamp
av nagot slag eller ndgonting konstruktivt. Varden har byggts upp for att lindra manniskors
lidande, men Eriksson menar vidare att varden ofta av misstag skapar lidande hos patienten
istallet for att lindra. Olika typer av lidande presenteras nedan.



Sjukdomslidande

Nér en person drabbas av ett kroniskt tillstand, till exempel att smittas med HIV, innebér det att
dennes integritet och existens hotas. Néar ett sadant hot upplevs skapas stress hos HIV-bararen,
som da kan utveckla ett lidande (Younger, 1995). Eriksson (1994) menar att sjukdomslidande
kan bero pa tva olika saker. Det ena ar smarta kopplat till sjukdomstillstandet och det andra &r
lidande som beror pa skam, skuld eller fornedring som patienten upplever i sitt tillstand
antingen fran sig sjélv eller samhéllet. Enligt Sand (1998) har manga HIV-béarare tidigare fatt
utsta krankningar, vilket har lett till att manga har slutat att berétta for andra att de bar pa HIV.
Anonymiseringen har da setts som en utvag for att slippa fordomar. Wiklund (2003) menar att
sjukdomslidandet som kan kopplas till skam, skuld eller fornedring genererar forsamrad
livskvalitet och paverkar inte enbart patientens val av enskilda aktiviteter, utan dven livet som
helhet. For att hantera situationen stravar HIV-bararna efter harmoni i vardagen och att fa sina
mer grundlaggande behov tillfredsstallda, till exempel att umgéas mer med sin familj. Lidandet
som beror pa smarta hanteras genom medicinering eller att det som orsakar smartan, eller
forvarrar den, undviks (a.a). Anderson et al. (2008) menar att det lidande som oftast uppkommer
hos en lakemedelshehandlad HIV-barare beror pa psykisk ohalsa. Till foljd av den psykiska
ohdlsan hos HIV-barare uppkommer ofta depression, alkoholism och sjalvmordstankar.
Anderson et al. menar att darfor ar det viktigt att sjukskoterskan &r observant och kan se nér
HIV-bararen inte mar bra, eftersom det annars finns en risk att tillstandet forvarras och att denne
kanner sig forbisedd i varden.

Vardlidande

En av sjukskoterskans huvudsakliga uppgifter &r att se, héra och uppmarksamma patientens
behov och tankar. Om patienten upplever att sjukskdterskan har misslyckats i bemétandet har
sjukskaterskan orsakat ett vardlidande (Hamama et al., 2014). Vardlidande kan ocksa uppsta
nar HIV-barare vander sig till sjukvarden i syfte att fa hjalp men moéts pa fel satt. En kalla till
den hér typen av lidande &r fordomar och diskriminering kring HIV, vilket fortfarande
forekommer bland sjukskoterskor (Vanable, Carey, Blair, & Littlewood, 2006). Eriksson
(1994) menar att vardlidande kan uppfattas olika, men sammanfattar vardlidande i fyra
overgripande kategorier. Dessa kategorier ar krankning av véardighet, fordomelse och straff,
maktutdvning samt utebliven vard. | en studie av Okpala et al. (2017) framgar att 30 procent av
sjukskaterskorna som deltog kéanner sig obekvama med att varda HIV-barare. Wagner,
McShane, Hart och Margolese (2016) menar att HIV-bérare ofta beméts inom varden med
fordomar om att de & homosexuella eller narkomaner, vilket & bade krankande och
fordomande. For att forebygga denna typ av vardlidande &r det enligt Sand (1998) viktigt att
sjukskoterskan besitter bred kunskap om HIV. Dahlberg och Segesten (2010) vidareutvecklar
begreppet vardlidande. Enligt dem kan vardlidande bero pa en kansla av maktloshet, vilket
exempelvis kan innebara att sjukskoterskan inte har varit tillracklig lyhord. Vardlidande kan
ocksa orsakas av att sjukskoterskan inte ger tillracklig eller adekvat information, sa att
missforstand uppstar. Det kan ocksa komma att bli ett vardlidande nar vardandet forskjuts av
sjukskoterskan, som exempelvis istéllet pratar om sina egna bekymmer istéllet for att lagga
fokus pa den som vardas (a.a). Eriksson (1994) belyser vikten av att varje enskild individ ses
utifran den unika manniska denne ar, vilket i sig kan forebygga vardlidande.



PROBLEMFORMULERING

Till f6ljd av nutidens farmakologiska behandling finns idag goda mojligheter for HIV-barare
att uppleva halsa och vélbefinnande genom hela livet. HIV ar dock ett virus som bade inom
varden och i samhallet &r starkt férknippat med stereotypa forestéallningar, exempelvis att HIV-
bérare ar narkomaner, sexuellt oforsiktiga eller homosexuella. Idag har forskningen kommit sa
pass langt att prognosen for HIV-barare ar god forutsatt att diagnos stalls i tid. Dock kvarstar
det faktum att en person som smittats av viruset aldrig kommer att bli frisk med dagens
mediciner, utan behandlingen &r livslang. HIV-béarare far ofta utsta fordomar fran samhallet och
varden. P& grund av det obehag manga sjukskéterskor kanner infor att varda HIV-barare ar det
av vikt att lyfta &mnet for att reducera stigmatisering och férdomar. Den generella bilden av
HIV ér att smittrisken ar hog och darfor finns en radsla for HIV-bérare hos allménheten. Risken
med dessa stereotyper ar att HIV-bérare stots ut fran sociala grupper och inte far ett jamlikt
bemdtande i varden. For att undvika utanforskap behdvs ytterligare kunskap kring &mnet och
vilka konsekvenser fordomarna for med sig till barare av HIV. For att uppleva god hélsa
behdver samhéllets fordomar minska. Utrotandet av dessa férdomar skulle reducera HIV-
bararnas skamkanslor. Den har studien vill skapa en djupare forstaelse for HIV-bérares
upplevelser av sin egen livssituation i forhallande till de fordomar som finns kring HIV i
samhaéllet och bland sjukskdoterskor.

SYFTE

Syftet ar att beskriva hur det &r att leva med HIV och darmed ¢ka sjukskoterskors forstaelse for
HIV-bérares livssituation.



METOD

Metoden som valts att anvandas for studien ar en kvalitativ innehallsanalys, dar bloggar utgor
kallan for data. Enligt Dahlborg-Lyckhage (2017) betyder narrativer beréttelser. Beréattelser
beskriver hdndelser och upplevelser och att beratta om sina erfarenheter ar ett socialt drag hos
méanniskor. Beréattelserna som valts ut for studien har utgjort data for studiens resultat och
analyserats. Eftersom studiens syfte ar att beskriva HIV-barares livssituation ar det relevant att
ha en kvalitativ ansats. Enligt Dahlborg-Lyckhage (2017) &r bloggar en kélla for personliga
upplevelser, tankar och funderingar. Hookway (2008) menar att fordelen med att anvénda
bloggar som kalla for kvalitativa data &r att det ar en billig och lattillganglig kalla dar data gar
att hdmta globalt. Vidare menar Hookway att bloggar erbjuder forskaren personliga och genuina
beréttelser ur forsta persons perspektiv, vilket &r en bra grund for att undersoka vardagliga
situationer och upplevelser.

Urval

Friberg (2017) menar att da det finns stora mangder data som kan anvandas till forskning
behover ett urval goras, vilket innebér att forskarna formulerar kriterier for vad studien ska
inkludera och exkludera. Denna studien riktar in sig pa HIV-béarare ur deras perspektiv.
Studiens inklusionskriterier har varit att de bloggar som analyserats ska ha varit skrivna pa
svenska, norska eller engelska eftersom dessa &r sprak som studieforfattarna kan forsta. Vidare
har enbart HIV-barare som ar bosatta i vastra Europa och Nordamerika studerats, da
levnadsvillkoren anses vara likvardiga i dessa delar av varlden. Ett annat inklusionskriterie var
att personerna bakom bloggarna ska vara over 18 ar gamla, eftersom personen da ar myndig
och sjélv ansvarar for sina beslut. Ett exklusionskriterie har varit att ingen av HIV-bararna ska
ha utvecklat AIDS, eftersom livssituationen da kan se annorlunda ut. Ingen hansyn har tagits
till HIV-bararnas kon, sexuella laggning, vilken smittvdg HIV forvarvades genom eller hur
lange de burit pa HIV, da en sadan begransning skulle vara irrelevant.

Datainsamling

Google har utgjort huvudplattformen for att hitta de bloggar som anvénts for datainsamling.
Aven Youtube har anvants, for att fa en bredare grund till resultatet. Pa detta vis hittades flertalet
bloggar som har lasts igenom, varav tio stycken uppfyllde de ovan uppsatta kriterierna och
ansags relevanta for studiens syfte. Sokningarna gav orimligt manga resultat, men var svara att
begransa. Darfor beslutades att enbart de fem forsta sidorna av sokresultat skulle ldsas igenom
for att hitta bloggar. Hur sokningarna har gatt till redovisas i bilaga 1.

Analys

Dahlborg-Lyckhage (2017) beskriver att vid genomforandet av en innehallsanalys behéver
texten struktureras for att kunna presenteras for lasarna. Som ett forsta steg i analysen sags
texten i sin helhet. De citat som ar tagna fran svenska bloggar ar citerade utan att eventuella
stavfel ar tillrattade, eftersom citaten ska vara sokbara pa Google. De blogginlagg som ar
skrivna pa engelska eller norska har dversatts till svenska for att férenkla lasningen. Fotnoter



har sedan skapats vid Gversattningarna och originalinlagget aterfinns langst ner pa respektive
sida. Da citaten varit ldnga har »/../” anvints i fotnoten for att visa pa att en del av texten &dr
bortplockad. Dock har textens ursprungliga mening inte andrats vid nedkortningen. Nér
inlaggen lasts flera ganger brots texterna ner i meningsbarande enheter, som kopierades in i ett
eget dokument for att filtrera bort det som anséags irrelevant. Utifran bloggarnas innehall
kodades sedan de meningsbérande enheterna, utefter de likheter och skillnader som patraffades.
Dessa koder sorterades sedan in i underkategorier. Slutligen kunde Gvergripande kategorier
bildas och dessa kom att utgora huvudrubrikerna i resultatet. En redovisning av bloggarna som
ingar i resultatet kan ses i bilaga 2. Analysprocessens olika steg presenteras nedan i tabell 1.

Det metodologiska redskapet som anvandes under analysen var reflektion. Infor 1&asningen av
bloggarna reflekterades kring egen forforstaelse gallande HIV, for att pa sa vis bilda en
uppfattning av studieforfattarnas egna fordomar och kunskaper om dmnet. Genom att
medvetandegora forforstaelsen kunde innehallet lasas med ett Gppet perspektiv, vilket enligt
Dahlborg-Lyckhage (2017) &r viktigt vid Iasning av narrativer. Genom att l4sa med ett Oppet
perspektiv visar lasaren sin vilja att forsta texten i sin helhet utan paverkan av egna antaganden.
Ju mer kunskap studieforfattarna fick kring amnet, desto mer kom forforstaelsen att andras. For
att standigt kunna vara objektiva i lasningen anvandes reflektion fortlopande. Da lasningen och
reflektionen paverkade forforstaelsen lastes texterna flera ganger, for att inte lata den tidigare
forforstaelsen pragla analysen. Vidare menar Dahlborg-Lyckhage att vid en analys av
narrativer kan lasaren fokusera pa antingen det manifesta eller det latenta innehallet i
datamaterialet. Det latenta innehallet &r det som kan lasas mellan raderna. Studiefrfattarna har
i denna studie fokuserat pa det manifesta.

Tabell 1: Exempel pa de olika stegen for analys av insamlade data.

Meningsbéarande enhet Kod Underkategori Kategori
Man ska inte kdnna att | Beratta Tréda fram som | Ett besked som
man maste beratta. Jag HIV-bérare forandrar livet

gor det for att jag vill.
Nar jag berattar for att
jag maste sa ar det endast
till Iakare och tandlékare.

Det ar hennes | Bemotande Upplevelser av | Att motas av
[sjukskoterskans] jobb att moten med varden | okunskap och
behandla  HIV-kvinnor oférstaelse

och deras barn, sa att
fragor jag inte ens har
kommit pa sjalv blir
besvarade. Hon ser mig
inte som en sjukdom.

De [andra kvinnor] har | Stéd En begransad | HIV forandrar
ocksa negativa [HIV- tillvaro vardagen

negativa] man och barn
och kanner ocksa att de
bar bordan pa egen hand.
Ja, vi [HIV-bdrare] har




stod men det ar inte
samma sak som att veta
vad vi gar igenom
dagligen.

Etiska 6vervaganden

Enligt Dahlborg-Lyckhage (2017) ar bloggar som ligger ute pa internet fria att anvanda for
forskning, sa lange de ar tillgangliga for allmanheten. Gemensamt for alla bloggar som valts ut
till studien &r att avsikterna med bloggarna varit att de vill informera och na ut till andra med
sina upplevelser. Ingen av bloggarna har kravt nagon form av medlemskap eller inloggning pa
nagon sida for att kunna lasas och har da ansetts vara fria att anvanda i studien. Av etiska skal
har ingen av HIV-bararna namnts vid namn, dven om de sjalva valt att vara 6ppna med sin
identitet. Bloggarna har istallet tilldelats en siffra for identifiering. Vissa blogginlédgg kan vara
skrivna vid tillfalligt uppkomna kanslor, till exempel ilska, sorg eller gladje, vilket har tagits i
beaktande. Dessa inlagg speglar inte alltid HIV-béararnas typiska tankegang, men har valts att
inga i studien for att kunna illustrera upplevelser av att leva med HIV.



RESULTAT

Det material som analyserats och som ingar i studien har delats in i kategorier och
underkategorier. Dessa kategorier presenteras i tabell 2 nedan.

Tabell 2: Presentation av framarbetade kategorier och underkategorier for studiens resultat.

Kategori Underkategori

Ett besked som forandrar livet -Nar beskedet kommer
-Att acceptera diagnosen
-Trada fram som HIV-bérare

HIV forandrar vardagen -En begransad tillvaro
-Rédslan att smitta andra

Att motas av okunskap och oférstaelse -Férdomar och dess konsekvenser
-Upplevelser av méten med varden
-Kunskap, nyckeln till  foréndring

Ett besked som forandrar livet

Beskedet att kroppen har infekterats med HIV &r chockerande och i stunden genomgar
mottagaren av beskedet flertalet kanslotillstand. Manga som far diagnosen stalls infor fragan:
ska jag klara detta sjalv eller vem ska jag beratta det for?

Nar beskedet kommer

HIV-barare upplever att dgonblicket da beskedet mottas ar chockerande och ndgot av det allra
varsta som kan tankas. En kansla av att inte veta hur situationen ska hanteras uppstar. De forsta
kanslorna som uppkommer ar fornekelse, ilska, forvirring och sorg. Nar ett besked mottas och
personen sedan lever i fornekelse innebér det en véagran fran personen att forsta det som just
sagts. Majliga faktorer for missforstand eftersoks, till exempel att blodprov har férvéaxlats med
andras. llskan har visat sig som bland annat sjalvforakt, men riktas &ven mot lakaren som
lamnar beskedet samt genom att angripa objekt i nérheten. llskan bearbetas delvis genom att
rannsaka vem eller vad som skulle kunna vara kéllan for smittan. HIVV-bararna menar att ett
HIV-besked kommer plétsligt och utan foraningar eftersom det oftast inte finns nagon
misstanke om HIV-smitta. | dessa fall har prover tagits for andra kénssjukdomar och darfor
leder beskedet om att de ar bar pa HIV till forvirring. Diagnosen sékerstéalls alltid med ett andra
blodprov och vantan pa svaret upplevs av HIV-bérarna som stressig och jobbig. Sorg och
handfallenhet &r andra centrala kénslor i samband med beskedet. Dessa ké&nslor visar sig genom
minskad livslust och energiforlust. Fragor kring doden och kénslan av att livet tar slut uppstar,
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vilket sanker lusten att aktivera sig eller att kliva upp ur sangen pa morgonen. HIV-bararna
uppger att liknande kénslor sedan aterkommer arligen, nar datumet da de mottog beskedet
narmar sig. Det blir en standig paminnelse av hur de madde och allt de gick igenom de forsta
aren som HIV-barare. De beskriver att tiden runt datumet praglas av depressioner och
sjalvdestruktiva tankar.

Jag grat o grét, tankarna for genom huvudet, ar det slut nu alltsa? Jag kan lika garna
kora av vagen nar jag aker hem sa jag gor det snabbt och latt. (Blogg 5, 2012, februari).

Eftersom dessa kanslor uppstar i samband med ett positivt HIV-besked &r det enligt HIV-
béararna viktigt att olika professioner gors delaktiga i vardandet. HIV-bararna menar att dven
om lakemedelsbehandlingen skéts och regleras av lakare och sjukskoterskor finns det ocksa ett
behov av mentalt stod. De uppger ocksa att sjukskoterskor har ett stort ansvar gallande
omvardnadsbehandling och bemotande gentemot dem, men att den viktigaste faktorn i en HIV-
bérares aterhamtningsprocess utgors av samtalsterapeuter. HIV-bararna anser att de bor vara
inkopplade fran stunden da beskedet lamnas tills dess att de accepterat sin diagnos och inte
kanner ett behov av den typen av stdd langre.

Att acceptera diagnosen

HIV-bararna menar att trots kanslan av att livet tar slut inser de snart att tiden fortsatter att ga
precis som vanligt, vilket gor det viktigt att sa snart som mojligt anpassa sig till den nya
situationen. Det tar olika lang tid for olika HIV-béarare men viktigt ar att sa snart som mojligt
komma till insikt med att den varsta skadan redan &r skedd. Insikt skapar satt att lara sig att leva
under nya férutsattningar, men ocksa for att anpassa sig till situationen. Med tiden gar det upp
for HIV-barare att deras liv inte paverkas sa mycket som de befarat, att de kan uppleva
valbefinnande trots att de bar pa ett kroniskt virus. Denna insikt leder till att oron minskar och
mojligheterna att acceptera situationen okar.

Jag tror att folk &r mer radda for namnet pa sjukdomen &an vad den faktiskt har for
konsekvenser pa vart dagliga liv. Vi behover inte kemoterapi eller stralning. Vi kan
arbeta och leva normala liv. Vi ligger inte sjuka pa sjukhus och vi ser inte ut som 1980-
talets AIDS-patienter. (Blogg 7, 2010, juni).t

HIV-bararna menar att det ar enklare att ha en positiv instéallning till livet genom att acceptera
diagnosen. Trots att HIV kommer oonskat in i livet finns upplevelser av att det medfor flera
positiva konsekvenser, till exempel personlig utveckling. Nar HIV-barare accepterar sin
diagnos uppstar en édmjukhet infor situationer och andra manniskor, vilket leder till att nya
bekantskaper och relationer utvecklas. De positiva konsekvenser och den kunskap som erhalls

1| think people are more afraid of the name of it than the noticeable effects it has in our daily lives. We do not
need chemotherapy or radiation. We can work and live normal lives. We are not sick in hospitals, and we do not
look like the 1980s AIDS patients.
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till foljd av att smittas med HIV gor att det till viss del finns en vilja hos HIV-barare att behalla
diagnosen om valet skulle finnas att fa den avlagsnad. Trots acceptansen kvarstar tyngande
tankar kring hur andra manniskor kommer att reagera.

Trada fram som HIV-barare

Det ar svart for HIV-barare att ta beslutet om att beratta for andra om sin diagnos. HIV-bararnas
Okade vetskap om stigmatiseringen som finns kring HIV i samhéllet gor att de upplever det
annu svarare att vara 6ppna med sitt tillstand. Pa grund av en radsla éver hur andra manniskor
kommer reagera uppstar tankar hos dem kring att helt undvika att beratta om sin diagnos. En
fraga som HIV-bérare stéller sig ar vilka som maste veta och vilka som fortjanar att veta.
Sjukvardspersonal tillnér den kategori méanniskor som maste veta, da det finns en skyldighet
enligt lag att uppge blodsmittor. Utéver det anser HIV-bérare att den narmsta familjen och deras
livskamrat hor till de som fortjanar att veta. HIV-bérare har en bristande tillit till sin omgivning
och darfor véljer de att endast beratta for de manniskor det finns ett fortroende for. De menar
att orsaken till det &r en réadsla att informationen ska sprida sig okontrollerat i
bekantskapskretsarna. Forstaelse ar ingenting som de forvantar sig i samband med att
hemligheten avsldjas. HIV-bérarna uppger att den stigmatisering som finns kring diagnosen
inte bara kommer fran samhallet utan ocksa fran dem sjélva. Vidare uppger de dock att denna
sjalvskapade stigmatisering oftast har visat sig vara felaktig, dd omgivningen oftast reagerar
med respekt och forstaelse.

Min favoritreaktion var nar min basta van sov 6ver hos mig. Efter viss tvekan sa jag
bara ritt ut "’Jag dr HIV-positiv”. Jag forvintade mig att hon skulle springa ut darifran
skrikande. Det kan inte varit mer an nagra sekunder fast det kandes som en evighet tills
hon sa: "Och?”. Jag blev helt stilld. Vem svarar pad det viset? Jo, en bra vin. (Blogg
1, 2004, september).?

HIV-bararna menar att det dock finns en baksida med att beréatta for vissa personer. De uppger
att en del manniskor inte kan hantera det faktum att deras van eller partner bar pa HIV och
valjer darfor att avsluta relationen. Dessa situationer upplevs som jobbiga, eftersom det kravs
mod att vara 6ppen med sin diagnos. HIV-bérarna forvantar sig att avvisas pa grund av andras
okunskap och radsla, men nar detta sker blir det anda ett hart slag mot sjalvfortroendet eftersom
den egna radslan da bekraftas. Vid dessa tillfallen ar det vanligt att HIV-barare soker forstaelse
och trost hos andra som befinner sig i en liknande situation. De uppger att det ar viktigt att
skapa relationer med andra HIV-bérare, da dessa relationer genererar kanslor av tillhorighet
och forstaelse som inte gar att fa ifran andra personer. D& HIV-barare aldrig vet vilken reaktion

2 My favorite reaction though was when my bestest friend at the time had spent the night. After a lot of heming
and hawing I finally just came out and ”I’m hiv+”. I was honestly expecting her to jump up and run for the door
screaming. /../ It couldn’t have been more than a few seconds of what seemed like eternity in my mind when she
simply said ’so?”. I was flabbergasted. Who says ”so?” in response to something like that? A great friend, that’s
who.
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de kommer fa nar de berattar for andra avloser kanslorna av fortvivlan och férhoppning
varandra, vilket upplevs pafrestande.

HIV forandrar vardagen

Acceptans Over att vara HIV-barare innebar inte att allt blir bra per automatik. HIV-bérarna
stalls ofta infor situationer da de paminns om att de bar pa ett virus som de behdver anpassa
livet efter.

En begransad tillvaro

HIV-bararna paminns standigt om sin sarbarhet i olika situationer och sammanhang.
Sarbarheten visar sig for HIV-barare som lever ensamma, de som forsoker bilda familj och de
som redan lever ett familjeliv. HIV-barande kvinnor som har svart att bli gravida uttrycker
fortvivlan over de svarigheter som finns med att fa hjalp med assisterad befruktning. HIV-
bérare upplever dngslan 6ver att leva tillsammans med sin familj, pa grund av risken att familjen
ska behdva utsta onddigt lidande. Lidande skulle, enligt HIV-bararna, kunna uppkomma pa
grund av andra manniskors syn pa HIV, men ocksa pa grund av att det finns en risk att familjen
smittas. Angslan skapar en kéansla av att inte vara tillracklig for exempelvis sitt barn eller sin
partner. Kanslorna kring att vara ensam HIV-barare i en familj upplevs som bade positiv och
negativ. Dels ar det positivt, eftersom det innebar att ingen annan i familjen bar pa HIV.
Déremot upplevs ensamhet eftersom det ar jobbigt att ingen av de narmsta kan forsta vad den
dagliga kampen faktiskt innebar.

Jag ar stolt dver att jag har blivit van med andra kvinnor som skrivit i min blogg. De
har ocksa negativa [HIV-negativa] méan och barn och kanner ocksa att de bar bérdan
pa egen hand. Ja, vi [HIV-barare] har stod men det ar inte samma sak som att veta vad
vi gér igenom dagligen. (Blogg 7, 2012, november).?

HIV-barare behover till stor del planera sin vardag utefter sin diagnos. Fordelar ses i att ha ett
arbete som ligger i nara anslutning till ett sjukhus, eftersom HIV-béarare behover ga pa
regelbundna kontroller pa sjukhuset. HIV-bérarna uppger att det ar en fordel att ha ett arbete
som tillater franvaro, eftersom HIV-barare har perioder av psykisk ohalsa da de inte orkar ta
sig till arbetet. Enligt HIVV-bararna ar moéjligheterna att bosatta sig var som helst begransade,
eftersom langa resor mellan hemmet, arbetet och sjukhuset innebar bade ekonomiska och
tidsmassiga forluster. Andra faktorer som paverkar det vardagliga livet ar de tillfallen da HIV-
bararna paminns om vilket ansvar de har for att undvika att féra smittan vidare, exempelvis vid
samlag eller om andra kommer i kontakt med deras blod.

31 am proud that | became friends with women who replied to my blog via email or Facebook and now | have HIV
girlfriends across the earth who KNOW how | feel. They have negative husbands and children and also feel like
they bear this burden on their own. Yes we have support, but it’s not the same as knowing what we go through
daily.
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Réadslan att smitta andra

Redan innan diagnosen blivit faststalld genom ett andra blodprov uppvisar HIV-bérare oro och
réadsla Gver att ha smittat andra och denna rédsla foljer med dem hela tiden. De uppger att de
ofta undviker att ha sexuella relationer eftersom de efter samlag inte kan slédppa tanken om
eventuell 6verford smitta. HIV-bérare k&nner oro Over att eventuellt ha smittat sin partner eller
sitt barn, vilket vidare skapar kanslor av angest och daligt samvete. Dessa kanslor grundar sig i
tankar kring att 6verges av sin partner eller att deras barn ska sky dem.

Jag skar mig pa en burk och fick panik. Jag vagrade réra vid min son. Blodet rann och
det kéndes sa konstigt att stirra fienden i ansiktet for forsta gangen sedan diagnosen.
(Blogg 7, 2011, september).*

HIV-bararna menar att det inte finns nagon vilja att smitta ndgon annan och de &r medvetna om
att det ar deras yttersta ansvar att se till sa att smittan inte sprids. De vet var gransen gar for vad
som dr sakert och inte sakert, det vill séga i vilka situationer de behdver vara mer forsiktiga.
Ofta mots HIV-bdararna dock av radsla och forutfattade meningar, vilket gor att de kénner sig
anklagade for att vara opalitliga.

Att motas av okunskap och ofdrstaelse

Det finns en stigmatisering kring att vara HIV-bérare och de uppger att de mots av fordomar
bade fran enskilda individer, samhéllet i stort och fran varden. Hos de som mots av dessa
stereotyper uppstar ofta kanslor av skam och ohélsa.

Fordomar och dess konsekvenser

De fordomar som HIV-bérare méts utav visar sig pa flera olika satt och i flera olika situationer.
HIV-bararna upplever att omgivningen tror att HIV ar en sjukdom som orsakar allvarliga
symtom. Omgivningen jamstaller ofta HIV med en allvarlig form av cancer. HIV-bérarna sjélva
menar dock att de hellre lever resten av sitt liv med HIV &n att insjukna i cancer. Omgivningens
syn pa HIV skapar upplevelser av ohalsa hos HIV-bararna, da de ser pa sig sjalva som friska
individer medan omgivningen ser dem som sjuka. HIVV-bérarnas partners kénner oro éver att
smittas med HIV vilket gor att vissa valjer att lamna forhallandet. Det beror pa att deras partners
kanner en radsla 6ver att smittas i samband med samlag, trots att HIV-bérarens
lakemedelsbehandling ar valinstalld och att kondom anvénds. Hos HIV-bérarna uppstar da en
ké&nsla av Overgivenhet och ensamhet. HIV-bararna uppger att fordomar ofta ar orsaken till att
de haller sin diagnos hemlig. De far ofta utsta att deras vanner eller andra i deras narhet &r radda
for dem, da kunskaperna kring hur HIV smittar ar bristande. Det finns enligt HIV-bérarna en

41 cut my finger on a can and freaked out. I would not touch my son. We were home alone in the kitchen making
lunch; he was crying and | was bleeding. Staring at my finger, as the blood slowly trickled down, it felt so weird
to look the enemy in the face for the first time since being diagnosed.
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felaktig tro om att HIV smittar genom att exempelvis dricka ur samma glas, att dta fran samma
tallrik eller genom att kramas. Dessa antaganden gor att HIV-badrare upplever att andra
manniskor ar forsiktiga i deras sallskap, vilket skapar en kénsla av utanférskap och bidrar till
det stigma som finns kring HIV.

Jag kunde inte annat &n att forklara att det inte ar sa illa som man tror, man blir inte
smittad sa lange man skyddar sig sexuellt. Men dom flesta killarna stack, det ar ju
saklart den enklaste losningen. (Blogg 6, 2010, september).®

HIV-barare upplever aven att det finns situationer da de utsatts for fordomar dar avsikten ar att
hjalpa dem. De avskiljs fran olika sammanhang, placeras exempelvis i avskilda studentboenden
eller vardplatser och ombes att halla sin diagnos hemlig, med avsikten att skydda dem ifran
andras fordomar. Istéllet upplever HIV-bédrarna det som att de isoleras for att skydda
omgivningen fran dem och kanslor av att vara annorlunda, inte 6nskad och sjuk uppstar. HIV-
bararna menar att pa grund av denna sarbehandling uppstar kanslan av att vara sjuk trots att de
inte har nagra fysiska symtom. Det spelar enligt HIV-barare ingen roll nar i livet diagnosen
forvarvas utan de blir utsatta for krankande handlingar oavsett alder. HIV-bararna upplevde
som barn att det var svart att skaffa kompisar da foraldrar till barn utan HIV ofta inte 14t dem
vara med i gemenskapen, eftersom de var radda for att deras barn ska smittas. Utsatthet redan
fran ung alder &r en av anledningarna till att HIV-bérare har svart att skapa relationer, men éven
for att kanna tillit i redan befintliga relationer.

HIV-barare upplever att samhéllet pekar ut dem som smutsiga, vilket for dem har évergatt fran
att vara en felaktig vardering till att de faktiskt borjar tro pa att det stammer 6verens med deras
personlighet. Oftast kan de harda ut, men periodvis tar den daliga sjalvkénslan 6ver. HIV-bérare
menar att dessa varderingar ofta grundar sig i en felaktig tro att alla HIV-barare lever
fruktansvarda liv och att de kommer att d6 i fortid. Dessa antaganden ar standigt aterkommande
och skapar en oro hos HIV-bérarna 6ver att det faktiskt skulle stamma. HIV-béarares liv praglas
ofta av vad andra tdnker om dem och kénslan av att i andras 6gon ses som en sjukdom gor att
det blir svart att bara lata HIV spela en bakgrundsroll i deras liv.

| bérjan av min hivinfektion kunde jag kanna skammen - jag var det det ackliga viruset
som sa manga var radda for. Samtidigt fanns tankarna dar om att jag gjort nagot fel
och fick skylla mig sjalv for den situation jag satt mig i. (Blogg 3, 2015, april).

| situationer som kraver en viss 0ppenhet beskriver HIV-barare hur de drar sig undan, eftersom
deras upplevelse ar att samhallet ser dem som smutsiga och odnskade. Upplevelsen av att inte
kanna sig som en del av sammanhanget forsvarar ytterligare HIV-barares formaga att skapa och
behalla relationer. Genom att bygga upp ett natverk med trygga relationer kan HIV-barare

5 Jeg kunne jo ikke annet enn & forklare at det ikke er sa ille som man tror. Og man blir ikke smittet s& lenge man
beskytter seg seksuelt. Men de fleste guttene stakk jo, det &r jo sa klart den enkleste Igsningen.
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lattare hantera de fordomar som finns. Dock uppger de att det finns andra situationer dar
fordomar &r svarare att acceptera, exempelvis inom varden.

Upplevelser av moten med varden

HIV-barare menar att vardpersonal som har tidigare kunskap och erfarenheter kring HIV ocksa
ger dem ett gott bemotande. Upplevelserna av dessa moten ar darfor positiva. HIV-bérare
beskriver att det ar skillnad pa vanliga lakarbesok dar kunskap om HIV &r begransad och pa
besok dar erfarenheten av att varda HIV-bérare ar stor. Det som HIV-barare menar ar véardefullt
i moten med varden ar att moétas med respekt och att kunna kanna sig bekvama i situationen.
Andra faktorer som de uppger &r av vikt ar att inte behdva kdnna sig ensam om att bara pa HIV.
Awven att fa synas och horas samt att sjukskéterskan besitter bred kunskap om HIV &r av vikt.
Manga HIV-bdrare har dalig sjalvkansla och de uppger att det darfor ar viktigt att
sjukskoterskan har formagan att fa dem att kanna sig viktiga. Personer som bar pa HIV menar
att pa grund av den sjalvstigmatisering som finns, men ocksa pa grund av samhallets
stigmatisering kring HIV vagar de inte pa forhand tro att de ska bemotas pa ett bra sétt. Det ar
darfor av vikt, enligt HIV-bararna, att sjukskoterskor genom gott bemdétande kan visa att
sjukhus och andra vardinstanser ar platser dar de kan kanna sig trygga. HIV-bararna menar att
en viktig faktor for att na dit &r om sjukskoterskor inte behandlar dem annorlunda pa grund av
sin diagnos, utan att de behandlas som vilken annan méanniska som helst i behov av vard.

Det ar hennes [sjukskaterskans] jobb att behandla HIV-kvinnor och deras bebisar, sa
att fragor jag inte har kommit pa sjalv blir besvarade. Hon ser mig inte som en sjukdom.
Jag forstar att jag bara ar annu en patient for henne, men hon lyckas att fa mig att
kanna mig viktig. Jag kan &rligt saga att jag dlskar henne for det. (Blogg 7, 2010, juli).®

Det ar dock inte alltid HIV-barare har positiva erfarenheter frin méten med varden. HIV-béarare
soker vard i hopp om att fa hjalp men méts istallet ofta av fordomar. Ett bristfalligt bemétande
beror pd okunskap och visar sig pa flera olika satt. Ofta ar HIV-bararna med om att deras
diagnos talas 6ppet om pa avdelningarna, vilket upplevs som krankande mot bade deras identitet
och integritet. HIV-barare kanner sig ocksa forodmjukade i situationer dar sjukskoterskor
anvander sig av nedvarderande attityder. Orsaken till attityderna, tror HIVV-bararna, &r att det
rader okunskap hos sjukskoterskor kring hur smittsamt HIV &r. De upplever att vardpersonalen
anvander sig av 6verdrivna forsiktighetsatgarder, till exempel att de anvander handskar nar de
tar i hand och dubbla handskar samt visir vid provtagning. HIV-barare uppger ocksa att de far
anpassa sitt liv utefter nar varden har tid att ta emot dem, da varden anser att extra tid behéver
avsattas for att stada behandlingsrummet efter besoket. HIV-béararna upplever ocksa att
vardpersonalen ibland av radsla drar sig undan deras sallskap eller inte vill varda dem mer &n
nodvandigt, vilket skapar kanslor av att inte kdnna sig valkommen och &r en bidragande faktor
till att HIV-béarare har dalig sjalvkansla.

®1t’s her job to treat HIV women and their babies, so questions I never even thought of are answered. She doesn’t
look at me as a disease, and I realize I’m just another patient to her, but she manages to make me feel important.
For that, | can honestly say I love her.
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Jag kunde inte forsta vad jag precis horde. Hon ropade precis ut min HIV-status 6ver
hela avdelningen. Jag kunde hora hur folk viskade. Hon trodde att jag grat for att jag
hade fysisk smarta, men det gjorde jag inte. Jag grat pa grund av vad sjukskoterskan
hade gjort. Jag har aldrig i hela mitt liv kéant mig sa obekvam. (Blogg 10, 2009,
oktober).’

Svarigheterna med att vara 6ppen med sin diagnos innebér att HIV-barare alltid ar forberedda
pa att behova ga i forsvar mot eventuella elaka kommentarer och fordomar. De upplever att
vardpersonalen stamplar dem och kommer med klumpiga fragor om hur de forvarvat smittan.
De upplever att sjukskoterskor gor antaganden om att de antingen forvéarvat HIV genom att
tidigare till exempel varit narkomaner eller sexuellt oforsiktiga. Hur smittan forvarvats anser
HIV-barare vara deras ensak och inget som sjukskoterskor behdver veta for att kunna utféra sitt
arbete. HIV-barare som viljer att leva anonymt med sin diagnos, eller som nyligen fatt reda pa
att de béar pa HIV, upplever att det ar jobbigt nar sjukskaéterskor inte ar palasta i deras journal
och att de upprepade ganger far uppge sin diagnos hogt. De tycker det ar jobbigt att erkdnna
bade for sig sjalva och for andra att de bar pa HIV. Ofta leder det till att de véljer att byta
vardinstans for att slippa utsta dessa attityder och krankningar. De véljer da att istallet vanda
sig till vardgivare med bredare kunskap kring att varda HIV-béarare.

Kunskap, nyckeln till férandring

HIV-barare har behov av att fa ventilera sina tankar och kanslor men upplever att det ar svart
att veta hur eller med vem, da de ofta kanner att det saknas kunskap for att forsta dem. De vill
darfor sprida sin kunskap om HIV till andra manniskor, for att kanna att de kan fa den forstaelse
som behovs. HIV-barare menar att kunskap kan spridas pa olika satt, exempelvis genom en
blogg, genom att aktivt arbeta med fragorna i féreningar eller genom att forelasa kring amnet.
Genom att anvanda sig av dessa forum kommer HIV-bdrare i kontakt med andra personer som
bar pa HIV och finner pa sa vis stod hos andra manniskor som befinner sig i en liknande
situation. HIV-barare vill dock kunna prata 6ppet om sin diagnos med vem som helst, utan att
motas av okunskap. P& grund av den syn som finns i samhallet kring HIV-bérare kanner dem
att de bér ett ansvar att utbilda andra for att kunna leva ett liv fritt fran fordomar.

Forhoppningsvis kommer dagen da méanniskor kan vara éppna med sin status utan
nagon radsla over att bli domda, utstotta eller skadade. Det enda sattet att na dit ar
genom att ta ett steg i taget och att forsoka utbilda s& manga manniskor som majligt.
(Blogg 1, 2004, september).®

"1 couldn’t believe what I was hearing she had just broadcast my HIV status across a whole ward. | was
heartbroken, I could hear people whispering, /../ she thought | was crying because of the physical pain, but I wasn’t
I was crying because of what the nurse had just done. | had never felt so uncomfortable in my whole life.

8 Hopefully there will come a day where people can be open about their status witout the fear of being judged,
shunned, or harmed. The only way we can get there though is by taking one step at the time and try to really
educate as many people as possible.

17



Det &r inte bara samhéallet som saknar kunskap om HIV. HIV-barare menar att de sjalva ocksa
saknade kunskap nar de fick beskedet att de drabbats av HIV. Tidigare var HIV i deras dgon ett
avlagset virus som inte kunde drabba dem och beskedet vande darfor upp och ner pa deras
varld. HIV-bérare menar att okunskapen kring HIV skapar ett onddigt lidande da de i samband
med beskedet tror att de kommer att do, att de inte kan ha ett sexuellt férhallande igen och inte
heller i framtiden kunna bilda en familj. Nar chocken gar éver och kunskap inforskaffas inser
de dock att HIV inte &r sa farligt som de en gang trodde. HIV-barare dnskar att genom spridning
av kunskap om deras levda erfarenheter na ut till andra, i syfte att 6ka kunskapen om hur det ar
att bara pa HIV. Genom att sjalva leva som HIV-barare har de skaffat sig de kunskaper som
behdvs for att forsta vad det innebar och pa sa vis har de allt eftersom fatt en battre sjalvbild
och sjalvkansla. Deras forhoppning ar darfor att samhéllets syn pa HIV-barare pa samma satt
ska kunna forandras genom okad kunskap.

Resultatsammanfattning

For de individer som far veta att de bar pa HIV kommer beskedet ofta hastigt och som en chock.
Kénslor av ilska, sorg, handfallenhet och forvirring préaglar tiden efter beskedet. Fortvivlat
fornekar HIV-barare att det ar sant och anvander sig av olika metoder for att fa utlopp for sina
kéanslor. For att kunna ga vidare behover HIV-barare finna vagar for acceptans och darigenom
hantera tillstandet. Lékare, samtalsterapeuter och sjukskoterskor spelar en stor roll for att hjalpa
HIV-bararna i deras aterhamtningsprocess. Det kravs mod i ett stigmatiserat samhélle for att
kunna vara 6ppen med sin diagnos och HIV-bérare brottas med funderingar dver vilka de ska
beratta for. HIV har inverkan pa bararnas livssituation avseende exempelvis umgéngeskretsar,
val av yrke och var de skaffar bostad. HI\V-barare lever med en standig oro Gver att raka smitta
andra, bli évergivna av sin omgivning och att inte bemétas pa samma villkor som andra. HIV-
bérare kampar dagligen med sin egen sjalvkansla men far utsta negativa attityder och fordomar
ifran bade enskilda individer, samhallet i stort och varden. Samhallets syn pa HIV-bérare 6kar
risken att de far en sadan syn pa sig sjélva, fastan de egentligen & medvetna om att férdomarna
inte stammer. De mots ocksa av dessa fordomar inom varden, d&ven om de ser varden som den
plats dar de vill och behdver kdanna trygghet och jamlikhet. HIV-bérare anser att 6kad kunskap
ar vagen till forstaelse och ett fordomsfritt samhaélle.
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DISKUSSION

Har diskuteras arbetets metod och resultat. Metoddiskussionen innehaller reflektioner kring de
styrkor och svagheter som studien besitter. Relevansen for metoden som anvants for att svara
pa studiens syfte diskuteras. | resultatdiskussionen reflekteras kritiskt kring de resultat som
framkommit i studien med koppling till studiens bakgrund och aktuell forskning.

Metoddiskussion

Studien har anvant sig av en kvalitativ innehdllsanalys av bloggar for att svara pa syftet.
Dahlborg-Lyckhage (2017) menar att denna typ av metod ldampar sig bra da en bredare
forstaelse for enskilda individers personliga upplevelser vill studeras. Vidare menar Dahlborg-
Lyckhage att syftet med att analysera narrativer ar att fa forstaelse for olika typer av manniskor
i olika typer av situationer och sammanhang. P& grund av att syftet varit att beskriva HIV-
béarares upplevelser av att leva med HIV lampar sig denna metod da studien vill tolka olika
typer av manniskor med olika bakgrund men med gemensam namnare att de bar pa HIV. Till
en borjan var studiens syfte att beskriva HIV-barares upplevelser av hélsa. Efter att ha samlat
in och analyserat datamaterialet kom studiens syfte att andras da HIV-barares hélsa inte
framstalldes ur det perspektiv som forst forvantades. Nytt fokus blev istéllet att beskriva HIV-
bérares upplevelser av sin livssituation och darmed skapa ckad forstaelse hos sjukskaterskor,
da HIV-bérares liv innefattar mer &n bara upplevelsen av hélsa. Studieforfattarnas forforstaelse
forandrades under studiens gang. Till en borjan hade studieforfattarna lite kunskap kring hur
HIV paverkar kroppen, smittvagar och vilken inverkan HIV har pa bararnas livssituation.
Forstaelsen for HIV-barare och deras situation forandrades ju mer bloggar som lastes vilket
medforde att texterna sags ur ett nytt, mer forstaende, perspektiv. Med det medfordes att
reflektion kravdes for att ater fa en ofiltrerad syn pa bloggtexterna. Blogginlaggen léstes av
denna anledning flera ganger for att pa sa vis kunna se alla inlagg sa objektivt som mojligt.

Det finns olika kallor for data da narrativer ska analyseras, exempelvis sjalvbiografier,
dagbdcker och bloggar (Dahlborg-Lyckhage, 2017). Till en borjan var tanken att anvanda bade
bloggar och sjalvbiografier for att svara pa studiens syfte. Anledningen till det var att
studieforfattarna fick kanslan av att bloggarna inte innehdll data med tillracklig bredd. Efter
ytterligare sokning framkom dock fler bloggar med ett bredare innehall och vid analysen visade
det sig att tillrdckligt med data fanns for att &mnet skulle anses méttat. Studieforfattarna valde
da att enbart analysera bloggar, da det ansags vara mer fordelaktigt for studien att bara anvanda
en typ av kalla for data. | dessa bloggar har studieforfattarna forbisett det latenta budskapet pa
grund av tidsbrist och risk for misstolkning. Istallet har fokus riktats enbart pa det manifesta,
eftersom risken att analysen paverkas av den egna forforstaelsen da minskar. Enligt Chenail
(2011) &r bloggar personliga dagbocker som delas med andra manniskor pa internet.
Mojligheten skapas att lasa ur ett voyeuristiskt perspektiv, det vill sdga att en utomstaende
person kan folja bloggarens tankar och kénslor utan att bloggaren vet vem som laser. Vidare
menar Chenail att bloggar ibland kan vara styrda av reklam och féretag och vad som skrivs kan
da vara paverkat for ekonomisk vinning, vilket gor att innehallet kan paverkas. Nar
bedémningen gjorts att det i en patraffad blogg funnits inverkan fran organisationer eller foretag
har studieforfattarna valt att exkludera bloggen fran studien. Orsaken till det ar att
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studieforfattarna ansag att innehallet var synligt paverkat av yttre faktorer och de personliga
upplevelserna darfor ansags opalitliga.

Friberg (2017) menar att urval behdver goras for att begransa mangden information. Darfor har
studieforfattarna satt upp kriterier for vad som ska inkluderas i och exkluderas ur studien.
Foljande urval har gjorts bade for att underlatta arbetet for studieforfattarna och for resultatets
relevans. Blogginlaggen skulle ha varit skrivna pa svenska, norska eller engelska, eftersom det
ar de sprak som studieforfattarna beharskar. Andra sprak hade behovt ett Gversattningsprogram
vilket studieforfattarna ansag opalitligt och hade tagit lang tid att bearbeta. Ingen hansyn togs
till HIV-bararnas kon, sexuella laggning, vilken smittvag de forvarvat HIV fran eller hur lange
de burit pa HIV eftersom studieforfattarna inte har sett nagon relevans i en sadan begransning.
Om hansyn tagits till dessa faktorer tror studieforfattarna att ett snarlikt resultat framkommit,
men mangden data hade minskat vilket hade setts som en svaghet i studien. HIV-bérarna skulle
ha en alder pa minst 18 ar, eftersom studieforfattarna inte ville ha berattelser fran personer som
ej uppnatt myndig alder. Om en person ar 6ver 18 ar har denna rétt till att helt bestamma éver
sin egen vard utan paverkan fran vardnadshavare, vilket &r anledningen till att denna malgrupp
ville studeras. Studieforfattarna har daremot accepterat inldgg dar HI\VV-bérarna berattat om sina
upplevelser fran barndomen. Ingen av HIV-bararna fick ha utvecklat AIDS, eftersom
livssituationen da kan se annorlunda ut jamfort med HIV-barares livssituation vilket i sa fall
hade paverkat studiens resultat.

De sokmotorer som anvants for att hitta bloggar som kunde svara an pa syftet var Google och
Youtube. Chenail (2011) menar att internet erbjuder mdojligheten att kommunicera med
manniskor 6ver hela varlden och ar en bra miljo for att kunna bedriva forskning. Enligt
Willman, Stoltz och Bahtsevani (2011) har internet haft en explosionsartad utveckling, vilket
har gjort att dar foreligger en ofantlig méngd information som standigt 6kar. Aven om Google
ar en kalla dar mycket information gar att finna, sa var studieforfattarna medvetna om att manga
bloggar inte gar att hitta. Den avsatta tiden for informationssokning har ocksa varit begransad,
vilket har gjort att en gréns har dragits for hur mycket datamaterial som kunde samlas in, men
ocksa hur djupt datamaterialet kunde analyseras. Youtube &r en videodelningstjanst dar vem
som helst kan lagga upp videoklipp. P& Youtube aterfinns ett stort antal videobloggar dar
bloggaren istallet for att skriva ett textinldgg talar in muntliga inldgg, oftast medan de filmar
sig sjalva. Videobloggarna har precis som textbloggarna analyserats utefter Dahlborg-
Lyckhages (2017) metod for analys av narrativer. Analysen av datamaterialet fran
videobloggarna har skiljt sig pa sa vis att de transkriberats till ett textdokument, men har darefter
behandlats som 6vriga blogginldgg. Det har varit omgjligt att studera allt material som
framkommit vid sokningarna pa grund av det hoga antalet traffar och tidsbrist, vilket ses som
en svaghet i studien. Dock anser studieforfattarna att de bloggar som har hittats varit tillrackligt
innehallsrika for att svara pa studiens syfte.

Enligt Dahlborg-Lyckhage (2017) maste texterna som anvands granskas kritiskt. Fragor som
bor finnas i atanke ar vilka brister som texterna har, om texterna ar primar- eller sekundarkallor
samt vem personen som berattar ar. Det sattet att granska har funnits i atanke hos
studieforfattarna, men aven andra fragor som ifragasatt kvaliteten pa texterna har uppkommit,
till exempel om det forekommit annonsering eller sponsring. Alla bloggar som valdes ut
beddmdes av studieforfattarna enligt denna granskning som trovérdiga och blogginlaggen har
darfor behandlats darefter. Studieforfattarna har varit medvetna om att vissa inldgg kan vara
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tagna ifran andra publiceringar eller vara pahittade, men det har varit omojligt att avgéra om
sadana inlagg forekommit. Enligt Dahlborg-Lyckhage (2017) ar det svart att dra en grans for
vad som ar verkligt och vad som &r pahittat i en blogg. Det kan dock vara fel att utesluta material
da dven det som ar pahittat kan ha en forankring i verkligheten. Darfor har allt material som
uppfyllt kriterierna for studien valts att inkluderas.

Martensson och Fridlund (2017) menar att begrepp som anvands som matinstrument for
vetenskaplig kvalitet i kvalitativa studier ar trovardighet, palitlighet, bekraftelsebarhet och
overforbarhet. Martensson och Fridlund forklarar att trovardighet innebar att studieforfattaren
visar for l&saren att studiens resultat &r tillforlitligt. Detta kan géras genom att studieférfattarna
later andra studenter granska materialet, beskriver hur analysprocessen har gatt till samt genom
att studieforfattarna beskriver vilken bakgrund och tidigare erfarenheter de har.
Studieforfattarna till den hér studien &r sjukskoterskestudenter och har erfarenheter kring att
bemdta manniskor som befinner sig i en utsatt situation och har ett behov av omvardnad.
Studiens trovardighet har ocksa starkts genom att handledare och andra studenter har granskat
studien vid sju olika handledningstillfallen. N&r en studie framarbetas ar det latt att omedvetet
begransa vidden av det som studeras, men mojligheten att granska studien tillsammans med
andra har fort studien framat och bidragit med nya perspektiv. Martensson och Fridlund menar
vidare att palitligheten i en studie starks genom att redovisa vilka instrument som anvénts samt
genom att studieforfattarna beskriver hur dem reflekterat 6ver sin forforstaelse. | den har
studien finns i metodavsnittet en tydlig redovisning over vilka sokmotorer som anvéants, samt
hur de anvants. Dar finns ocksa beskrivet hur studieforfattarna fortlopande har reflekterat Gver
sin forforstaelse for att inte lata den paverka studiens resultat. Bekraftelsebarhet 6kar, enligt
Martensson och Fridlund, om det finns en tydlig beskrivning av analysprocessen samt hur
studieforfattarna gatt tillvaga for att inte lata egen forforstaelse pragla arbetet. Studieforfattarna
har fortlopande reflekterat kring och redovisat hur deras forforstaelse forandrats under
analysprocessen, vilket har lett till att studiens resultat inte har paverkats av forforstaelsen.
Martensson och Fridlund menar ocksa att studiens Gverforbarhet kan diskuteras forst nar
studieforfattarna sakerstéllt studiens trovardighet, palitlighet och bekraftelsebarhet. Med
overforbarhet menas hur sannolikt det &r att studiens resultat kan éverforas till andra grupper
eller situationer. Studieforfattarna tror att resultatet ar overforbart till liknande grupper av
manniskor, till exempel de som bar pa en kronisk smittsam sjukdom. Studiens forfattare tror
ocksa att resultatet ar Overforbart till andra HIV-barare som lever under likvardiga
levnadsforhallanden utefter de geografiska begransningar som studien har. Daremot tror
studieforfattarna inte att resultatet skulle bli detsamma om studien gjorts utanfor dessa
avgransningar eller pa personer som inte bér pa en kroniskt smittsam sjukdom.

Resultatdiskussion

| resultatet framgar det att livet férandras i samband med att drabbas av HIV. Hos HIV-bérare
uppstar i samband med beskedet tankar om hur livet kommer férandras och hur framtiden
kommer att se ut. Beskedet upplevs som chockerande och kénslor som fornekelse, ilska,
forvirring och sorg uppkommer. En studie av Martinez, Lemos och Hosek (2012) styrker att
dessa kanslor ar vanligt forekommande de nérmsta veckorna efter att ett positivt HIV-besked
mottagits, men tillagger dven att tiden efter beskedet praglas av depressioner och angest. HIV-
bararna uppgav ocksa att de fick en plétslig vilja att avsluta sitt liv. For att hantera denna
kanslostorm ar det darfor viktigt att HIV-barare fran start far den hjéalp av sjukvarden som
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behdvs for att kunna hantera beskedet. Enligt Folkhalsomyndigheten (u.a.-a; u.a-b) bor denna
hjalp besta av samtalsterapi och utbildning kring HIV och hur HIV kan paverka livet. Det styrks
aven av Paxton (2002), som menar att HIVV-bérare behdver tala om sina réadslor med en terapeut
for att kunna komma 6ver dem. En annan faktor som i resultatet framgick vara av vikt for att
HIV-barare ska kunna acceptera tillstandet och lara sig att leva med det &r att sjukskoterskor
och annan vardpersonal behéver ha ett gott bemoétande gentemot dem. Det Gverensstammer
aven med synen Campbell et al. (2011) har pa hur omvardnadsbehandlingen av HIV-barare bor
se ut. En sadan omvardnadsbehandling 6kar deras méjlighet att kanna sig trygga och bekvama
i den situation de befinner sig i. Sjukskoterskor och annan vardpersonal spelar en viktig roll i
en HIV-barares aterhamtningsprocess, vilket starks av Magnus et al. (2013). De menar att det
finns tva aspekter som ar av vikt for att pa basta satt hjalpa en HIV-bérare genom forsta tiden
med smittan. Det &r viktigt att sjukskoterskor och annan vardpersonal beméter HIV-barare med
en god attityd, men aven att HIV-bararen far uppfattningen om att sjukskéterskans attityd ar
autentisk. FOr att kunna skapa en vardande och hallbar vardrelation &r det darfor av vikt att
sjukskaterskor forstar hur deras attityd praglar relationen med HIV-bararen. Dahlberg och
Segesten (2010) menar att sjukskoterskans attityd ska praglas av en absolut ndrvaro och ett
naturligt, oreflekterat forhallningssatt. Dessa ar viktiga faktorer for att varden ska vara
personcentrerad och pa sa vis starka HIV-bararnas hélsoprocess.

| resultatet framkommer att HIV-barare upplever lidande pa grund av att andra manniskor i
deras omgivning tar sig ratten till att smutskasta dem. HIV-béarare forklarar hur manniskor ar
radda for att kramas, ata fran samma tallrik eller att dricka ur samma glas som dem.
Omgivningens installning har en negativ inverkan pa HIV-bararnas upplevda halsa. |
halsokorset illustrerar Eriksson (1994) olika dimensioner av upplevd halsa. HIV-bérares liv
praglas ofta av att omgivningen ser dem som sjuka individer. HIV-bararna gar darfor fran att
inte ha ndgra objektiva tecken pa sjukdom och darigenom upplevt valbefinnande, till att uppleva
sjukdomskansla. Det ar viktigt att HIV-barare i dessa lagen kan lita pa sin egen kéansla om
hélsotillstandet och pa sa vis fa en mer positiv syn pa situationen. Dahlberg och Segesten (2010)
menar att trots upplevd sjukdomskénsla &r det mojligt att genom professionell hjélp av
sjukskaterskor aterfa upplevt valbefinnande. Ett satt att aterfa véalbefinnandet skulle kunna vara
genom att sjukskoterskan tillsammans med HIV-bararen upprattar en omvardnadsplan och
darigenom ger HIV-bararen mojligheten att fa hjalp fran olika instanser.

Av resultatet framkommer att HIV-bérare har svart att beratta for andra om sitt tillstand med
anledning av radsla for vilka reaktioner de kommer att fa. HIV-barare funderar over vilka
personer som behdver kanna till att de bar pa HIV och svarigheterna som finns med att beréatta
for andra. Resultatet visar att HIV-barare ofta berattar om sin diagnos for den narmsta familjen
och deras livskamrat. Enligt Sandelowski och Barroso (2003) samt Fair och Brackett (2008)
véljer HIV-barare ibland att helt avsta fran att beratta for sin familj. Det har funnits en radsla
for att om deras familj vet kan det leda till att de ocksa far utstd krankningar och
avstandstaganden. Andra orsaker var att HIV-bararna varit radda for att familjen inte skulle
kunna hantera situationen och att de inte vill belasta sin familj med samma bdrda som de sjalva
bar (a.a). Det ar forstaeligt att inte vilja berdtta, speciellt vid en nydiagnostiserad HIV. Daremot
kommer flertalet svara situationer att uppsta for de HIV-barare som valjer att forsoka halla
diagnosen hemlig, till exempel vid samlag med sin partner da oro for eventuell smittoverforing
uppkommer. Det kommer ocksa leda till att HI\V-bararen standigt anstréanger sig och lagger
fokus pa att halla det hemligt. Det &r viktigt att sjukskoterskor informerar HIV-bérare om vilka
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risker som finns med att halla diagnosen hemlig for sina néra, eftersom resultatet visar att béara
bordan pa egen hand &r psykiskt pafrestande och forvarrar sjukdomslidandet.

Fekete et al. (2009) beskriver vad det kan fa for konsekvenser att délja sin HIV. De menar att
det ar vanligt att HIV-barare vantar med att berétta tills ratt tidpunkt pa grund av att de kénner
stress Gver vilken reaktion de ska fa. Ju langre HIV-bérarna vantar desto svarare blir stressen.
Till slut blir stressen sa pataglig att HIV-barare istéllet valjer att isolera sig och leva med HIV
i hemlighet. Nobre, Kylmé, Kirsi och Pereira (2016) och Fekete et al. (2009) menar att isolering
i forlangningen leder till psykologiska pafrestningar, 6kar kanslan av ensamhet samt 6kar risken
for att drabbas av depression. Enligt Singh, Chaudoir, Escobar och Kalichman (2010) leder
isolering aven till att bade det stod som HIV-barare behéver samt deras kansla av sammanhang
gar forlorade. Kansla av sammanhang &r enligt Antonovsky (1991) avgorande for hur stress
hanteras. Paxton (2002) menar att isolering for HIV-barare innebdr att leva ett dubbelliv. Med
det menas att ur andras perspektiv ser relationen ut precis som vanligt, medan HIV-bararen
saknar kénslan av tillhorighet. Det &r dessa relationer och sammanhang som Sand (1998) menar
ar viktiga for att HIVV-béarare ska kunna uppleva hélsa. Det ar darfor viktigt att som sjukskdterska
ge information om varfor det ar viktigt att HIV-barare behaller och skapar nya sociala natverk
for att fa det stod de behdver. Nobre et al. (2016) och Paxton (2002) menar att sociala natverk
Okar vélbefinnandet, minskar stressen och gor det enklare for HIV-bararna att hantera vardagen.
Dessa natverk bor utgoras av bade formellt och informellt stod. Formellt stod fas av sjukvarden
och informellt stod kan hdmtas hos personer i HIV-bararnas nérhet, exempelvis hos vanner eller
familj.

Resultatet visar att HIV-bdrare uttrycker rédslor Over att smitta familjemedlemmar och
framforallt deras barn. Cowgill, Bogart, Corona, Ryan och Schuster (2008) bekréftar att HIV-
barare som lever ett familjeliv ofta kanner sa. De beskriver hur dessa familjer hanterar sin
radsla, exempelvis genom att satta upp regler i hushallet gallande anvandning av hygienartiklar.
Dessa regler resulterar ofta i ett anstrangt och kravfyllt familjeliv. En del HIVV-barande foréldrar
berattar om situationer da de skrikit at sina barn att halla sig undan da de haft ett blddande sar,
vilket har fatt barnen att ma daligt. Sandelowski och Barroso (2003) pavisar att barn som lever
med en fordlder som bar pa HIV och under dessa levnadsforhallanden har storre risk att drabbas
av depressioner. Det ar darfor viktigt att som sjukskoterska kunna se HIV-bérares helhet for att
pa sa vis fanga upp hela dennes familj och livssituation, vilket Wiklund (2003) menar ar en av
byggstenarna for att uppna halsa.

Resultatet visar att HIV-barare upplever bade bra och daliga méten med sjukvarden. Det
framgar ocksa vilka faktorer som kannetecknar kvaliteten pa dessa moten. HIV-bérarna uppger
att pa grund av det negativa bemdtandet de fatt tidigare forvantar de sig att fa ett daligt
bemotande varje gang de vander sig till varden. Att hela tiden forvénta sig att bli daligt bemott
ar en form av sjalvstigmatisering. French, Greeff, Watson och Doak (2015) menar att
sjalvstigmatisering grundar sig i kanslor av att vara vardelos och att k&nna skam vilket i
forlangningen kan leda till social isolering och sjdlvmordstankar. Om sjukskoterskor besitter
bred kunskap om HIV och har férmaga att lyssna och forstd hur det &r att vara HIV-bérare
kommer HIV-bérarnas kansla av sammanhang och vilbefinnande att 6ka. Studier av O’Brien
et al. (2017) och Brion (2014) styrker att sjukskoterskor bor besitta dessa egenskaper i moten
med HIV-béarare. | deras studier framkommer aterigen att det ar av vikt att sjukskoterskan ser
till hela livssituationen och inte bara engagerar sig i HIV-bararens symtombild och andra
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faktorer som hor ihop med tillstdndet. Vidare menar O'Brien et al. att genom detta
forhallningssatt uppnas personcentrerad vard. Centrum for Personcentrerad Vard (2017) menar
att det ar viktigt att varden ar personcentrerad for att patienter ska kunna kanna sig trygga och
for att uppratthalla en god vardrelation, vilket HIVV-bararna uppger ar de viktigaste faktorerna
for att vilja och vaga vanda sig till varden.

| resultatet framkommer det att HIV-barare upplever krankningar fran vardpersonal. Detta ar
enligt Zarei, Joulaei, Darabi och Fararouei (2015) och Okpala et al. (2017) vanligt inom
sjukvarden. Vidare menar dem att sjukskoterskor har en radsla dver att kontamineras av viruset
och darfor uppvisar ett krankande beteende, vilket ar ett hinder i vardandet av HIV-barare da
det skapar ett vardlidande. Enligt Wagner et al. (2016) leder ett sadant forhallningssétt till att
HIV-barare kanner sig utfrysta och att de inte vagar soka den vard som de onskar att fa. For att
kunna ge HIV-barare den vard de fortjanar och som resultatet visar att de vill ha bor
sjukskoterskor ges utbildning om HIV och dess smittvagar. Detta skulle minska deras radslor,
vilket enligt Sand (1998) skulle leda till att vardlidande undviks. Singh et al. (2010) menar att
HIV-barare upplever att de kan fa battre stod och mer hjalp av sjukskoterskor an av sina
familjer. Det beror pa att HIV-béarare ofta & mer ppna om sitt tillstdnd med sjukskoterskor,
eftersom de inte vill beréatta allting for sin familj. Darfor ar det av yttersta vikt att omvardnaden
ar personcentrerad och valfungerande. HIV-barare uppger att grunden for en god relation med
sjukskoterskor ar att HIV-bérarna kanner trygghet, kanner sig respekterade och upplever att de
kan vara Oppna utan att bli démda. | andra studier framkommer daremot att det inte bara ar
bemdtandet som ar av betydelse for hur vardrelationen ser ut, utan dven vardens véntetider,
miljo och tillganglighet (Suvorova et al., 2015; Chow, Quine & Li, 2010). Tillganglighet och
vantetider beskrivs aven i den har studiens resultat som faktorer HIV-barare behover ha i atanke
da de valjer var de bosatter sig och skaffar arbete. Darfor ar det viktigt att sjukskoterskan skapar
en miljo dar en god och fungerande relation kan byggas.

| resultatet framkommer att HIV-barare véander sig till de vardgivare som besitter tidigare
kunskap och erfarenheter kring att behandla HIV-barare. O’Brien et al. (2017) menar att
allmansjukskoterskor saknar kunskaper kring HIV, vilket gor att HIV-bdrarna kénner att de
behdver utbilda sjukskoterskorna och saledes blir de som ansvarar for att varden blir adekvat.
Brion (2014) menar att HIV-barare behover en sjukskoterska som pa ett pedagogiskt satt kan
utbilda och svara pa fragor som HIV-bararna har. Vidare forklarar Brion att en sjukskoterska
ska kunna trosta och dampa oro nar HIV-bararen befinner sig i svara situationer, som till
exempel i perioder av dalig sjalvkansla. For att 6ka kunskaperna kring HIV och forstaelsen for
HIV-barares livssituation testade Mak, Cheng, Law, Cheng och Chan (2015) ett interaktivt
datorprogram. Syftet var for att se hur vardpersonals attityder kring att varda HIV-barare skulle
paverkas av den okade kunskapen. | programmet gavs anvandaren exempel pa stressiga
situationer som HIV-béarare kan utsattas for dagligen. Efter att de anvant programmet kande
vardpersonalen sig tryggare med att beméta och behandla HIV-bérare. Studieforfattarna tror att
samma eller liknande metoder skulle kunna appliceras inom andra delar av samhallet, till
exempel skolor, for att pa sa vis fylla de kunskapsluckor som finns. En sadan satsning skulle
ge vardpersonal och samhallet kunskap om hur det ar att bara pa HIV och pa sa vis kunna se,
mota och forsta HIV-bararnas enskilda behov av omvardnad. Kunskap ar forsta steget mot ett
fordomsfritt bemotande.
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Konklusion

Denna studie beskriver hur det ar att leva med HIV, ur HIV-bédrarnas perspektiv. Syftet med
studien har varit att Oka forstaelsen for HIV-bérares livssituation, for att minska
stigmatiseringen som finns kring HIV bade hos sjukskéterskor och i samhallet. Resultatet visar
att HIV-béarare stalls infor obekvama situationer och krankningar vilket paverkar deras syn pa
sig sjalva och pa sin livssituation. Dessa krankningar beror oftast pad att det finns
kunskapsluckor géllande HIV och dess smittvagar. Okad kunskap kring dessa &mnen skulle ge
HIV-barare battre mojligheter till att kunna leva fordomsfria liv pa samma villkor som andra
manniskor. Sjukskoterskor har ett stort ansvar att ge HIV-barare vard som &r personcentrerad,
for att ge HIV-barare stod i deras hélsoprocess.

Kliniska implikationer och forslag till utveckling av amnet

Genom studiens resultat far lasaren en inblick i hur det &r att leva med HIV. Studien kan
anvandas av sjukskoterskor som ett underlag for att uppmarksamma behovet av 6kad kunskap
kring HIV inom varden och i samhéllet. Genom detta dkar aven sjukskoterskornas forstaelse
for HIV-béarares livssituation, vilket kommer gora att HIV-barare far ett battre bemotande i
varden. Studieforfattarna anser att mer forskning behdvs kring hur det &r att leva med HIV i
vastvarlden, da en 6vervagande majoritet av studierna som har patraffats ar gjorda i Afrika och
Asien. En intressant aspekt som framkommit under studiens gang &r att HIV-béararna upprepade
ganger patalar hur de blir stigmatiserade i varden och uppger att detta kranker dem. Samtidigt
framkommer de fall da sjukvardspersonal normaliserar HIV, vilket ocksa uppfattas som
stotande av HIV-bdrarna da de inte far den forstaelsen och bekréftelsen de forvantat sig,
eftersom de sjalva anser att HIV &r ett pafrestande tillstdnd. Fragan som studieforfattarna staller
sig ar vart gransen gar for hur normaliserat beméotandet av HIV-bérarna ska vara. Fragan ar inte
relevant for den har studien, men &r ett forslag pa framtida forskningsamne.
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Bilaga 1: Redovisning av sékprocessen

Sokmotor/Kélla Datum Sokord Antal traffar | Utvalda bloggar
Google 2018-01-16 | Blogg om HIV 534 000 4
Google 2018-01-22 HIV positiv 87 800 1
blogg
Google® 2018-01-22 HIV blogs 14 000 000 4
Youtube?® 2018-01-15 HIV parents 1570 1

% Sékningen ledde oss till sidan ”LPNtoRNbridge Blog”, som listar 50 bloggar om HIV. Sidans rubrik dr ”Top 50
Blogs About HIV and AIDS”. Av dessa valdes fyra bloggar ut till resultatet.

10 Sgkningen filtrerades genom att enbart s6ka pa registrerade anvandare och inte enskilda videos.
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Bilaga 2: Redovisning av bloggar

Titel Vem? Beskrivning
Kvinna i 30-arsaldern som burit pa HIV sedan tidig | Bloggen var aktiv mellan
Blogg 1 barndom. Hon arbetade aktivt med att foreldsa om | 2004 — 2010. Syftet var att
HIV pa olika universitet i USA. minska stigmatisering och
fordomar kring HIV
En anonym ung tjej fran Sverige som burit pa HIV | Bloggar i eget terapeutiskt

Blogg 2 sedan hon var runt 15 ar. syfte, men ocksa for att
minska férdomar.

Blogg 3 Manlig svensk bloggare som varit HI\VV-barare Ger forslag pa strategier

sedan 1994, for hantering kring att béra
pa HIV.

Blogg 4 En anonym svensk kille som bar pa HIV. Bloggaren skriver om
vardagen som HIV-bérare,
samt oron kring att berétta
for andra om sitt tillstand.

Blogg 5 Anonym kvinnlig HIV-barare fran Sverige. Bloggar om sina personliga
tankar och upplever kring
att vara HIV-bérare.

Blogg 6 Norsk kvinna som varit HI\VV-bérare sedan 2006 Anvander bloggen i syfte
att beratta om hur HIV
paverkar hennes vardag.

Blogg 7 Kvinnlig amerikansk bloggare. Bloggare som vill minska
stigmatiseringen kring
HIV. Fick veta att hon var
HIV-bdarare nar hon var
gravid.

Blogg 8 Amerikansk ung kille som bar pa HIV. Med sin videoblogg vill

han visa att han lever ett liv
som alla andra trots att han
ar HIV-barare
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Blogg 9 Amerikansk man som burit pa HIV sedan 2002. En manlig bloggare som
skriver om att ha en positiv
instéllning till att vara
HIV-bérare.

Blogg 10 Brittisk kvinna i 60-arsaldern som diagnostiserades | Driver sin blogg i syfte att

med HIV &r 2002.

informera och gora sin rost
hord, men dven for att visa
att HIV kan paverka vem
som helst.
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