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BAKGRUND: HIV (humant immunbristvirus) ar en smittsam blodsjukdom vilket finns
Over stora delar av varlden. Stigmatiseringen i samhallet kring HIV &r utbrett och kan
darmed komma att paverka patientens vard. Fran vardpersonalens sida finns det bade
negativa och positiva attityder kring méanniskor vilka lever med HIV. Det ar viktigt att
belysa problemet for att alla patienter ska fa en likvardig vard. SYFTE: Studiens syfte
ar att beskriva hur manniskor vilka ar HIV-positiva upplever bemétandet fran
vardpersonal. METOD: En litteraturbaserad studie dar analys har gjorts av nio
kvalitativa vetenskapliga artiklar. RESULTAT: Tre teman har tagits fram: Att bli
bemott som en méanniska, att bli bemétt pa ett nytt sétt och att bli diskriminerad. Ett
positivt bemotande fran vardpersonalen upplevs da det finns en kénsla av delaktighet.
Ett negativt bemotande kan upplevas genom att vardpersonal till exempel anvander
overdrivna  forsiktighetsatgarder, &r avstandstagande och végrar att varda.
KONKLUSION: Okad kunskap hos vardpersonal skapar en okad forstaelse for
sjukdomen och dess smittspridning vilket leder till att r&dslor minskar och
vardpersonalens bemotande forbattras.



ABSTRACT

Title: Living with HIV — patients’ experience of encounter by health care
providers
Author: Lidberg, Anna; Stenborg, Malin

Department:  School of Life Sciences, University of Skovde

Course: Degree of Bachelor of Science in Nursing, Thesis in Nursing Care, 15
ECTS

Supervisor: Ek, Kristina

Examiner: Hammarlund, Kina
Pages: 24
Keywords: HIV, Patient, Experience, Encounter, Health care providers

BACKGROUND: HIV (Human Immunodeficiency Virus) is an infectious blood
disease found in large parts of the world. The stigma associated with HIV is widely
spread in society and can therefore impact the efficacy of the patients’ treatment. Health
care providers exhibit both positive and negative attitudes towards people living with
HIV. It is important to highlight the problem in order for all patients to receive an equal
treatment. AIM: The aim of this study is to describe how HIV-positive individuals
experience the encounter with the health care providers. METHOD: A literature based
study with analysis of nine qualitative scientific articles. RESULTS: Three themes
have been researched: Being met as a human being, being met in a new way and being
discriminated. A positive response from health care providers is perceived when there
is a sense of participation. A negative response can be perceived for example when the
health care provider uses excessive precautions, when they are distancing themselves or
when the health care provider refuses to give treatment. CONCLUSIONS:
Increased knowledge of health  care  providers createsa  better  understanding
of HIV disease and its spread, leading to reduced fears and an improvement in the
treatment offered by the health care providers.



INNEHALL

INLEDNING ..ottt nneas 1
BAKGRUND ...ttt e e 1
HISTOTTK ...ttt 1
HIV T VAITTAEN ..o 1
HIV T SVEITGE ..o bbbttt bbb ene s 2
SMITESPIIANING ...ttt b e bt 3
IVTANNESKAN ...tk b ettt bt bbb ene s 3
Att leva med en Kronisk SJUKAOM ........cccuoiuiiiiiiciicc e 4
Diskriminering 0Ch StigmatiSering.........cccovveiiiiieiieie e 4
Sjukskoterskans attityder MOt HIV ........ccooviiiiiiccccce e 5
Sjukskoterskans profession och fOrhalINING ...........cccvevevivciceeee e 6
PROBLEMFORMULERING........oooiiiiiiie ittt 7
S o I O OPRPRT PR OTRR 7
IMIETTOD ..ttt ettt ettt b e s e e bt e n b e e nne e et e e e beeenbeenneeenes 7
DaAtAINSAMIING ...ttt ne bbb 7
(0] V7 | USSP PSPPSR 9
DAtAANAIYS......veeeeceiecie et r e e ae e e nreenre e 9
ETISKA OVERVAGANDEN.........coooiiieieieteeceee ettt 9
RESU LT AT ettt et b et b et e et e e e b e e nin e e beeennas 10
Att bli bemOtt SOM en MEANNISKA .......cvoiviiiiiiiiieiec e 10
Att bli bemOtt PA et NYLE SALE .......cvcvviiiecc e 11
ALt DI AISKIMINEIAG ..o 13
DISKIUSSION ...ttt sttt et e et e e be e e sbeesabeebeesneeenseens 15
IMELOUAISKUSSION ...ttt 15

RESUITALAISKUSSTON ...ttt nnnnnnnnnnens 17



KONKIUSTON ... bbb 20
KIiNiska IMPIKATIONE .........coiiiiiiiiic e 20

REFERENSLIST A oottt e e s e e e e e e nnae e e 21
BILAGA | - Sammanstéllning av artiklar fran studiens resultat
BILAGA Il - Granskningsmall for kvalitativa artiklar



INLEDNING

Idag lever ca 33,3 miljoner manniskor med humant immunbristvirus (HIV) i hela
varlden (UNAIDS, 2010). | Sverige blev HIV anmélningspliktig 1985
(Smittskyddsinstitutet, 2005), sedan dess har det totalt anmélts 8935 fall av HIV-
positiva av dessa lever drygt 5000 personer (Smittskyddsinstitutet, 2009). | varden &r
HIV associerat med stigmatisering, vilket kan bero pa den okunskap och radsla vilket
finns hos sjukskaterska angaende smittspridningen av HIV. Sjukskéterskornas agerande
I kontakt med HIV-positiva patienter har en avgdrande betydelse for hur méanniskan
upplever livskvalitet och varderfarenheter. Darfor ar det viktigt att belysa patientens
upplevelser av varden for att fa vardpersonal och oss sjalva som blivande
sjukskaterskor att bemota alla manniskor pa ett likvardigt satt. | kommande studie har
manniskorna vilka lever med HIV bendamns som HIV-positiva utan att ndgon vardering
har lagts pa detta. Valet uppkom eftersom HIV-positiva aterkommer som benamning i
flertal av de studier som har analyserats.

BAKGRUND

Historik och patofysiologi

HIV ar ett retrovirus som orsakar immunbristsjukdomen AIDS (Ericsson & Ericsson,
2002). HIV beskrevs forsta gangen 1981 i USA, da ett antal man sokte vard for kraftigt
nedsatt immunforsvar vilket visade sig orsakas av HIV. Historiskt sett patraffades den
forsta manniskan med HIV ar 1959 i Kongo Kinshasa. Blodprover vilka togs av den
sjuka, dessa sparades och analyserades i ett senare stadium da det visade sig likna ett
genetiskt  virus, Simian Immunodefiency Virussom idag bendmns HIV
(Wahren & Wahren, 2007).

HIV angriper kroppens immunforsvar genom att det trdnger sig in i vérdcellen med
hjéalp av ett enzym och Overfor sina gener till vardcellens arvsmassa. Nar vérdcellen &r
infekterad gar viruset in i ett latensstadium, viruset gommer sig fran immunforsvarets
friska celler men kan samtidigt infektera nya celler. Detta stadium kan paga under en
langre period och nagra markbara symtom uppkommer inte forran det aktiva viruset har
tagit 6verhand pa de friska immunforsvarscellerna. Under detta stadium finns det stor
risk att viruset sprids vidare. Tidiga symtom vilka kan forekomma efter nagra veckor &r
feber, halsont och lymfkoértelsvullnad som liknar en vanlig virusinfektion. Dessa
symtom klingar av och i ett senare skeende av sjukdomen forekommer bland annat
avmagring och trétthet. Slutstadiet av sjukdomen dr AIDS, vid detta stadium kampar
kroppen for att 6verleva vanliga infektioner orsakade av mikroorganismer som ett friskt
immunforsvar hade klarat av.



Viruset har utvecklats till tva former, HIV-1 och HIV-2 (Ericsson & Ericsson, 2002).
Déar HIV-1 &r mest spridd 6ver hela vérlden (Norlén, 2009). Det finns inget botemedel
mot HIV dock finns bromsmediciner (Rollof, Rydberg & Norlén, 2009). Behandlingen
ar till for att lindra symtomen och férlanga symtomfria perioder (Ericsson & Ericsson,
2002).

HIV i varlden

Idag lever ca 33 miljoner manniskor med HIV i hela vérlden (UNAIDS, 2010).
Pandemier finns framst i Afrika, Latinamerika, stora delar av Asien och Ostra Europa
(UNAIDS, 2009). Cirka 67 procent av alla som lever med HIV hittas sdder om
Saharadknen i Afrika. Darefter uppskattas ca 12 procent att leva med HIV i s6dra och
syddstra Asien, ca 9 procent i Latinamerika och ca 6 procent i Europa och centrala
Asien. | dvriga delar av varlden uppskattas det att finnas ca 6 procent (UNAIDS, 2010).
| Afrika omfattar HIV-spridningen stora delar av kontinenten. Spridningen kan bero pa
okunskap och fattigdom vilket rader i landerna. Tron pa att bota HIV med naturpreparat
vager tyngre an de bromsmediciner vilka finns och manga i befolkningen har bristande
kunskap om sjukdomens smittspridning (Wahren & Wahren, 2007). | Ryssland och
Ukraina ses en oOkad stegring av HIV. Ukraina uppskattas att ha den storsta HIV-
utvecklingen i Europa vilket delvis beror pa en hogre forekomst av
injektionsmissbrukare (UNAIDS, 2009).

Ar 2001 framtog forenta nationerna (FN) deklarationen Declaration of Commitment on
HIV/AIDS vilket &r en varldsomfattande handlingsplan dar syftet ar att klargéra hur
vérlden ska bek&mpa HIV-epidemin. Huvudpunkterna i deklarationen &r att Oka
kunskapen om smittspridningen hos unga, minska 6verforing av virus fran mamma till
barn, kunna ge bromsmediciner till alla ménniskor vilka lever med HIV, 6ka forskning
om ett botemedel och slutligen att kunna ta hand om de personer vilka har insjuknat i
AIDS. Syftet ar att alla lander ska ta del av deklarationen och utifran sin egen nation
utforma riktlinjer for att forsdka stoppa HIV/AIDS-epidemin (UNAIDS, 2001).

HIV i Sverige

Idag berdknas det leva drygt 5000 personer i Sverige vilka har fatt diagnosen HIV
(Smittskyddsinstitutet, 2009). Ar 2005 skapade Sveriges regering propositionen
Strategi mot hiv/aids och vissa andra smittsamma sjukdomar (1a), vilken utgar fran
FN:s deklaration géllande HIV, dér syftet var att minska sjukdomens smittspridning och
medforande konsekvenser. Propositionen (1a) innehaller strategier vilka beror
samhallets olika delar till exempel halso- och sjukvarden, skolan och berérda
riskgrupper. Med riskgrupper menas de grupper i samhéllet vilka kan komma i kontakt
med HIV mer frekvent (Regeringskansliet, 2005). Smittskyddsinstitutet (SMI) ar en
nationell kunskapsmyndighet vilket sedan den 1 juli 2010 har det storsta nationella
ansvaret angaende forebyggande av HIV. SMI har till huvuduppgift att se till att
strategierna i propositionen foljs, detta genom att planera det halsofrdmjande och
forebyggande arbetet (Smittskyddsinstitutet, 2010). | regeringens proposition En
fornyad folkhélsa (1b) diskuteras att ett fortsatt preventivt arbete skall framjas. Mellan



2008 och 2010 budgeterar staten 145 miljoner per ar till Sveriges preventiva arbete
kring HIVV/AIDS och andra blodburna- och sexuellt 6verférbara sjukdomar. Regeringen
fokuserar pa att 6ka kunskapen om HIV i skolan och utnyttja de kunskaper och resurser
vilka HIV-positiva innehar, detta for att minska fordomar och diskriminering
(Regeringskansliet, 2008).

Smittspridning

HIV smittar framst via blod, sekret fran kénsorgan och mellan mor till barn under
graviditet och forlossning. Viruset smittar inte via andra kroppsvatskor som svett, urin,
avforing eller saliv. HIV finns i saliv men dock i véldigt laga koncentrationer och darfor
anses det inte vara en smittkélla. De olika smittspridningssatten kan vara vid sexuellt
umgange utan kondom, blodtransfusion, sarskada, stickskada inom varden samt
injektionsmissbruk da kontaminerade nalar anvénds. | u-lander kan kontaminerade
nalar férekomma inom varden och pa sa satt kan HIV-viruset spridas. Viruset dor vid
intorkning och vid upphettning (Wahren & Wahren, 2007). Risken av att smittas med
HIV via stickskador med fororenat blod ar beraknat till 0.3 procent inom varden
(Socialstyrelsen, 2006).

Manniskan

Wiklund (2003) beskriver hur vardvetenskapens manniskobild utgar fran ett
humanvetenskapligt perspektiv. Betoningen ligger pa vardighet och okrankbarhet hos
manniskan. Manniskobilden utgar ifran en uppfattning om att manniskan &r en
flerdimensionell enhet med det menas kropp, sjal och ande. Manniskan ar en helhet dar
alla dimensioner ingar, de kan aldrig delas upp och manniskan kan inte reduceras till
nagon av dessa dimensioner (a.a.).

Genom kroppen upplever vi vérlden och oss sjalva (Merleau-Ponty, 1997). Dahlberg,
Segersten, Nystrom, Suserud och Fagerberg (2003) menar att kroppen ar subjekt, det
vill séga bade fysisk, psykisk, existentiell och andlig. Kroppen tas forgiven och ar fylld
med minnen, erfarenheter och visdom (Wiklund, 2003). Ur ett vardvetenskapligt
perspektiv betyder det att vardaren inte enbart kan fokusera pa det sjuka hos patienten,
utan det kravs att vardpersonalen tar hansyn till alla delar likt en helhet (a.a.). Bilden av
oss sjalva och vérlden vi lever i skapas genom vara sinnen. Det ar vid sjukdom eller
lidande kroppen blir mer markbar for manniskan och det kan vara forst da kroppen inte
langre blir tagen forgiven. Med forandrad kropp upplevs tillgangen till varlden och livet
annorlunda, vi ser oss sjalva pa ett nytt satt. Det kan aven leda till att andra manniskor
behandlar oss annorlunda (Dahlberg m.fl. 2003; Wiklund, 2003). Livslidande ar en
form av lidande vilket kan uppsta nar sjukdom, ohélsa och situationen att vara patient
beror hela manniskans livssituation. Det sjalvklara i livet tas mer eller mindre ifran en.
En manniska vilket har kéant sig hel kan plotsligt uppleva att identiteten av att vara hel
manniska upphor da livssituationen forandras pa grund av sjukdom. Manniskan kan da
bli flera delar med ett upplost inre (Eriksson, 1994).

Krankning av patientens vardighet och varde som manniska ar den vanligaste orsaken
till vardlidande. Att kranka patientens vardighet innebér att patienten frantas majlighet



att helt vara manniska. Mojligheterna till att anvanda sina innersta hélsoresurser
minskar genom krankningen. Krankning av vardighet kan till exempel uppkomma da
sjukskoterskor agerar nonchalant mot patienten. Fordémelse och straff har ett visst
samband med krankning av manniskans vardighet. Fordémelse har sin grund i
vardarens uppfattning om vad som &r rétt och fel. Det kan finnas en uppfattning om hur
en patient borde vara, i vissa fall kan dem som inte haller sig inom ramen for detta
kdnna av fordomelse. Maktutdvning kan skapa vardlidande, det kan uppkomma da
patienten inte kanner att den far bestdamma sjalv vad som ska goras (Eriksson, 1994).

Att leva med en kronisk sjukdom

En kronisk sjukdom kan innebéara en plotslig foérandring av ménniskans livssituation,
den plétsliga forandring strider mot ménniskans natur och det kan ta tid innan patienten
aterfinner ett nytt meningssammanhang (Eriksson, 1994). Patienten lever ett liv med
saknad av den friska kroppen (Bolund, 2007). Ahlstrém (2007) menar ocksa att
forluster av olika slag ar en stor faktor vid kroniska sjukdomar. Att férlora sin identitet i
och med sjukdomen var en forlust vilket har betydelse for personer med en kronisk
sjukdom. Kanslan av att inte kianna igen sig sjalv kan skapa ett lidande. Aven kanslan
av att forlora hopp och gladje visade sig férekomma (a.a.). Patersons (2001) modell
beskriver hur en manniska med en kronisk sjukdom upplever sin situation. Modellen
utgar fran tva perspektiv, halsa som forgrund respektive sjukdom som férgrund. Utifran
det perspektiv som star i fokus paverkas patientens upplevelser och handlingar. Néar
halsan ar i forgrunden uppskattar patienten sig ha en god hélsa, och nér sjukdomen ér i
forgrunden uppskattar sig patienten ha ett okat lidande. Att ha hélsa i forgrund speglar
de mojligheter vilka finns i livet, patienten vill aterskapa en harmoni mellan sin
identitet och sjukdomens identitet. Att ha sjukdom som forgrund fokuserar patienten pa
sjukdomen och ser sjukdomen som foérodande, patienten ser sjukdomens begransningar
och konsekvenser och far darmed svart att agna sig at andra manniskor (a.a.).

Diskriminering och stigmatisering

Den forsta januari 2009 tradde en ny diskrimineringslag (SFS, 2008:567) i kraft, den
ersatte de sju tidigare diskrimineringslagarna. Syftet med denna lag ar att framja lika
rattigheter och mojligheter oavsett kon, konsdverskridande identitet eller uttryck, etnisk
tillhorighet, religion eller annan trosuppfattning, funktionshinder, sexuell laggning eller
alder. Diskriminering anses vara “att nagon missgynnas genom att behandlas samre &n
nagon annan behandlas, har behandlats eller skulle ha behandlats i en jamforbar
situation” enligt diskrimineringslagen (a.a.).

HIV medfor en skamkansla for HIV-positiva ménniskor. Ménniskor vilka &r smittade
med HIV kanner sig ofta nervarderande av samhallet och dven av de anhdriga vilka de
normalt finner en trygghet hos. Det blir en borda for den sjuke att inte vaga beratta for
sina anhdriga pa grund av det stigma sjukdomen for med sig. Manga &r radda att forlora
sina jobb, vanner och familj nar de véljer att beratta om sin sjukdom. En del personer
ser sig enbart trygga med sjukvarden dar det finns kompetens om sjukdomen och dar
rykten inte bor spridas om dem (Gilbert & Walker, 2010).



Stigmatisering ar en benamning pa social stampling (Nationalencyklopedin, 2010).
Stigma har uraldriga rotter och har beskrivits likt en process dar kvalitéer sasom
hudfarg, satt att tala eller de sétt som manniskan handlar anses godtyckliga (Aggleton &
Parker, 2002). Med godtyglighet menas att dessa kvalitéer inom olika kulturer eller
sammanhang &ar ovardiga genom omgivningens personliga attityder. HIV-relaterad
stigmatisering grundas och forstarks av tidigare negativa tankar. Méanniskor kan ha
uppfattningen om att HIV-smittade har fortjanat sin smitta pa grund av att de levt fel.
Felen som de kan anklagas for ar ofta relaterade till kon eller olagligheter sasom
injektionsmissbruk. Mén vilka smittas kan anses vara homosexuella, bisexuella eller att
de haft sex med en prostituerad. Kvinnor vilka har smittats med HIV anses l6saktiga
eller att de prostituerat sig. Stigma ar kopplat till makt och dominans i samhallet.
Samhallets stigma spelar en viktig roll i att producera och reproducera maktrelationer.
Yttre stigma skapas och forstérks av sociala ojamlikheter. Stigma har sitt ursprung djupt
rotat inom strukturen for samhallet som helhet och i de normer och varderingar som
styr en stor del av var vardag. Sjalvstigmatisering eller skam &r nagot manniskor vilka
lever med HIV kan uppleva. Detta kommer av att de ofta moter negativ respons och
reaktioner fran andra och darmed har de lattare for att skylla sjukdomen pa sig sjalva.
Sjalvstigmatisering kan leda till depression, utanférskap och kansla av vérdeloshet

(a.a.).

Sjukskoterskans attityder mot HIV-positiva

Suominen m.fl. (2010) beskriver att det forekommer bade positiva och negativa
attityder hos sjukskoterskor gentemot HIV-positiva. Sjukskéterskor vilka har nagon
HIV-positiv i sin bekantskapskrets och har bred utbildning om HIV visar oftast mer
positiva attityder. Mer negativa attityder ses hos sjukskoterskor som inte &r uppdaterade
i ny forskning om sjukdomen (a.a.). Negativa attityder sadgs ocksd mot HIV-positiva
vilka hade fatt sjukdomen via injektionsmissbruk jamfért mot dem vilka blivit smittade
via blodtransfusion samt de barn vilka fatt viruset 6verfort fran mor under graviditeten
(Martin & Bedimo, 2000; Bektas & Kulakac, 2007).

| vardandet av HIV-positiva patienter i Sverige framkom det att 36 procent av de
tillfragade sjukskoterskorna och 26 procent av de tillfragade sjukskoterskestudenterna
skulle om mojligt avsta fran att varda en patient med HIV. De sjukskoterskor vilka
onskade att avsta fran att varda en HIV-positiv patient grundade det pa radsla for att bli
smittad och okunskap om sjukdomen. Attityden hos sjukskoterskor kan leda till att
patienten blir forbisedd, vilket i sin tur kan skapa ett lidande hos patienten (Rondahl,
Innala & Carlsson, 2003). | en studie av Martin och Bedimo (2000) vilken &r gjord i
USA framkom att 21 till 31 procent av de medverkande sjukskoterskorna kande sig
obekvama att varda en HIV-positiv patient. Kénnetecknande for dessa sjukskoterskor
var aldersmassigt yngre, ha lite erfarenhet av HIV eller arbetade pa landsbygden. Av
sjukskaterskorna som tillfragandes skulle 18 procent inte varda en HIV-smittad patient,
istallet skulle de skicka vidare patienten till en annan vardgivare. Anledningen till att de
inte vill varda patienterna var mestadels for att sjukskoterskorna ansag att de hade lite
erfarenhet av HIV (a.a.). Kagan, Ovadia och Kaneti (2009) vilken &r gjord i Israel finner
att hela 77 procent av de tillfragade sjukskéterskorna skulle undvika att behandla
patienter smittade av blodburna patogener, HIV, Hepatit B och Hepatit C, i olika



utstrdckningar. Av dessa 77 procent skulle fem procent undvika patienter med
blodburna patogener helt och hallet (a.a.).

Sjukskoterskestudenter fran en studie gjord i Turkiet delade radslan for att bli smittad
av HIV med sjukskoterskorna (Bektas & Kulakac, 2007). Det framkom att det fanns
okunskap  hos  sjukskoterskestudenter angdende hur HIV  smittas. Av
sjukskoterskestudenterna var det 56 procent som trodde att sjukdomen smittar genom
att anvanda samma handduk som en patient med HIV. Drygt en tredjedel av de som
blev tillfragade trodde att sjukdomen smittar genom nysningar och hostningar och 41
procent trodde att HIV smittar genom att anvanda samma toalett som en HIV-positiv
(a.a.).

Roets och Ziady (2008) beskriver att sjukskoterskor vilka har exponerats for HIV
genom till exempel stick eller skérskada i sitt arbete k&nner oro och rédsla. De flesta
sjukskoterskorna i studien kande ilska och frustration efter exponeringen. llskan kunde
vandas mot patienten direkt efter att handelsen intraffat. Det framgick &ven att
sjukskoterskorna vande ilska mot sig sjdlva och menar att de aldrig ska géra om
momentet de gjorde nar exponeringen skedde. Tre manader efter exponeringen var en
del av sjukskoterskorna fortfarande paverkade av handelsen men lattade Gver att fa reda
pa att HIV-testet var negativt (a.a).

Sjukskoterskans profession och forhallning

Malet for hélso- och sjukvarden ar en god hélsa och vard pa lika villkor for hela
befolkningen. All vard skall ges med respekt for manniskors lika véarde och for den
enskilda manniskans vardighet (Socialstyrelsen, 2010). Halso- och sjukvarden skall
bedrivas pa ett sadant satt att den uppfyller kraven pa god vard. Med god vard menas att
den ska vara utav god kvalitet som haller hygienisk standard och tillgodose patientens
behov av trygghet i varden och behandlingen. En god vard skall vara lattillganglig, visa
respekt for patientens autonomi, integritet och framja goda vardrelationen mellan
patienten och halso- och sjukvardspersonalen. God vard skall dven tillgodose patientens
behov av kontinuitet och sékerhet i varden (a.a.). International Council of Nurses har
utformat fyra grundlaggande ansvarsomraden for sjukskoterskan. Ansvarsomradena ar
att framja halsa, att forebygga sjukdom, att aterstalla halsa samt lindra lidande
(Hanssen, 2007).

Kompetensbeskrivningen innehaller rekommendationer angaende sjukskoterskans
profession inom hélso- och sjukvarden. Den handlar om kunskaper inom yrket,
kompetens, erfarenheter och forhallningssatt. Vardegrunden i forhallningssattet mellan
sjukskaterskan och patienten bor utga ifran en helhetssyn och ett etiskt forhallningsstt.
Det innebar att sjukskoterskan bor se till patienten ur ett humanistiskt perspektiv, visa
omsorg och respekt for patientens autonomi, integritet och vardighet. Sjukskoterskan
bor vara lyhord infor patienter och/eller narstaendes kunskaper och erfarenheter
(Socialstyrelsen, 2005).

Bemotandet fran sjukskoterskan kan vara av betydelse for hur en patient uppfattar
omhéandertagandet och kvaliteten av varden under stressfulla situationer. Inom varden
handlar bemétandet bland annat om vanlighet, kvalitet, respekt och upptradande



gentemot patienten (Fossum, 2007). Bemotande att sjukskoterskan pa ett respektfullt
satt kommunicerar med patienten och dess anhériga och dven att ge information till
patienten for att mojligora delaktighet (Jahren Kristoffersen m.fl., 2005). Bemdtande
beskrivs i kompetensbeskrivningen for legitimerade sjukskéterskor att sjukskdterskan
bor ha en formaga att kommunicera med andra manniskor pa ett respektfullt, lyhort och
empatiskt sétt (Socialstyrelsen, 2005).

PROBLEMFORMULERING

Alla manniskor har rétt till lika vard och ett professionellt bemotande fran vardpersonal
oavsett sjukdom. Patienter vilka lever med HIV kan uppleva krénkning och
diskriminering i motet med vardpersonal. Tidigare studier visar pa att férdomar,
okunskap och radslor forekommer hos vardpersonal vilka kommer i kontakt med HIV-
smittade patienter. Meningen med studien &r att vardpersonal ska fa en okad forstaelse
for hur HIV-smittade patienter upplever bemotandet av vardpersonalen. Detta for att
motverka det stigma vilket medféljer sjukdomen.

SYFTE

Syftet ar att beskriva hur méanniskor vilka ar HIV-positiva upplever bemotandet fran
vardpersonal.

METOD

En litteraturbaserad studie ses som ett strukturerat arbetssatt for att skapa en
beskrivande bild éver det valda omradet. Litteraturstudien paborjas genom anvéandning
av helikopterperspektivet vilket innebér att forfattarna har en dppenhet i sékandet kring
fenomenet for att se vad som ar mest utmarkande. Detta for att skapa en bred bild 6ver
vad det finns mest av kring det valda fenomenet. Darefter gors ett urval av litteratur
vilket & mer specifikt for det fenomen vilket ska studeras. Litteraturen vilken valjs ut
bestar av publicerade forskningsresultat vilka granskas, analyseras och sammanstélls
(Friberg, 2006).

Datainsamling

Datainsamling gjordes under januari och februari 2011 genom att s6ka i databaserna
Cinahl, PubMed och PsycINFO. De flesta artiklarna fanns i fulltext via databaserna,
resterande artiklar togs fram via den internetbaserade tidskriftlistan via biblioteket pa
Hogskola i Skdvde. De huvudsokord vilka har anvénts i studien ar HIV, patient,
experience, nurse, stigma, HIV-positive (se figur 1). For att fa fram sokordens alla



bojningsformer och for att fa en bredare sokning har trunkeringar anvants (Ostlundh,
2006). For att fa artiklar ur vetenskapliga tidskrifter har forfattarna lagt till sh peer™ till
sokorden vilket ar en trunkering for peer rewiewed. S6kningarna har dven gjorts utifran
boolesk soklogik vilket innebar att operatorerna AND, OR och NOT laggs till mellan
sOkorden for att finna olika synonymer av det studerade fenomenet (a.a.). FOr att vélja
ut relevanta artiklar for studien har titlarna vilka uppkom vid sékningen studerats
utifran vart syfte. De titlar vilka stimde 6verens med studiens syfte valdes att studeras
narmare. Forst lastes abstract i de valda artiklarna och om dessa speglade studiens syfte

lastes artikeln i sin helhet.

Figur 1. Sokningar i databaser

Databas | Sokord Antal Antal Antal anvénda artiklar
traffar lasta
abstract
Cinahl HIV AND nurse* AND 14 1 Experience of Stigma and Discrimination
treatment ANP fear among Adults Living with HIV in a Low
AND sb peer HIV-Prevalence Context: A Qualitative
Analysis
Cinahl HIV AND patient* AND 9 1 The Expressed Needs of a Group of HIV-
experience™ AND Infected Gay Men Subsequent to Hospital
encounters AND sb Care
peer*
Cinahl HIV AND patients 2 1 Male Patient Perceptions of HIV Stigma
perceptions AND stigma in Health Care Contexts
AND health care AND sb
peer*
Cinahl HIV-positive AND 6 2 Chinese HIV-Positive Patients and Their
patient* AND healthcare Healthcare Providers; Contrasting
AND stigma AND sb Confucian Versus Western Notions of
peer Secrecy and Support
Cinahl HIV-positive AND 43 1 HIV-Positive Patients' Experiences of
experience AND Stigma During Hospitalization.
attitudes
Cinahl HIV AND respect AND 27 1 Can You Give Me Respect? Experiences
nurs* AND sb peer* of the Urban Poor on a Dedicated AIDS
Nursing Home Unit
Cinahl Health-related AND 24 2 Health-Related Beliefs and Decisions
medical AND HIV* . about Accessing HIV Medical Care
AND care AND sb peer among HIV-Infected Persons Who Are
Not Receiving Care
Cinahl Patient* AND 215 1 Patients Tell of Their Images,
experiences AND nurse* Expectations and Experiences With
AND physicians AND sb Physicians and Nurses on an AIDS-
peer Designated Unit
Pubmed Living with HIV AND 107 3 Experiences of stigma in healthcare
experiences AND stigma settings among adults living with HIV in
AND sb peer the Islamic Republic of Iran




Urval

Inklusionskriterier var artiklar utifran ett patientperspektiv for att det besvarar studiens
syfte. Patienterna vilka ingar i studierna skulle vara 6ver 18 ar da forfattarna vill ha med
vuxna individer vilka kan berédtta mer sjalvstandigt om sina upplevelser. Kvalitativa
artiklar vilka var publicerade mellan 2000-2011 for att fa fram aktuell forskning.
Artiklarna vilka ar utvalda ar skrivna pa engelska och &r inte begransade till nagot
geografiskt omrade. Trunkeringen sb peer véljs att laggas till vid sokningen for
avgransning, for att finna artiklar publicerade i vetenskapliga tidskrifter.
Exklusionskriterier var artiklar vilka fokuserar pa sjukskoterskans och anhorigas
perspektiv. Artiklar vilka fokuserar pa individer under 18 ar exkluderades.

Dataanalys

Urvalet bestod utav nio stycken kvalitativa artiklar (se bilaga 1). De valda artiklarna
kvalitetsgranskades enligt Friberg (2006) (se bilaga Il). | analysen av artiklarna har
forfattarna utgatt ifran Fribergs (2006) analysmetod. Analysmetoden innebar att
artiklarna valdes att forst lasas i sin helhet for att skapa en forstdelse for vad de
handlade om. Sedan lastes artiklarnas resultat mer ingaende och véasentliga delar valdes
ut vilket svarade upp till studiens syfte. Varje artikel valdes att sammanstallas enskilt i
ett nytt dokument, utifran de delar vilka forfattarna tidigare tagit ut. Sammanstéllningen
skapade en dverblick dver de material som ska analyseras. Utifran sammanstallningen
togs meningsenheter ut vilka sorterades utifran likheter och
skillnader. Meningsenheterna kondenserades och vilka slutligen kodades. Efter att ha
studerat koderna fann forfattarna tre teman, vilka meningsenheterna delades in under.
For att forfattarna skulle undvika att feltolkningar av text skulle ske, valde forfattarna
att ge de tre olika teman varsin farg. Forfattarna kunde da farglagga de utvalda
meningsenheterna i artiklarna utifran vilket tema de tillhérde. Genom att veta vart varje
meningsenhet fanns i artiklarna kunde forfattarna pa ett enkelt sétt ga tillbaka till
originalkéllan och granska sin tolkning av texten (a.a).

ETISKA OVERVAGANDEN

| en litteraturbaserad studie ar det viktigt att analysen haller sig till den kunskap vilken
ar undersokt och kontrollerad (Dahlberg, 1997). Tillforlitlighet ar nagot forfattarna har
tagit hansyn till i studien genom att resultatet inte ska innehalla egna fordomar eller
asikter (Kvale & Brinkmann, 2009). Forfattarna har inte forvrangt resultatet genom att
ta bort eller lagga till nagot material (Medicinska forskningsradet, 2003). Vid inléasning
av datamaterial har forfattarna gjort noggranna anteckningar av texten for att plagiat
inte ska forekomma. Plagiat ar nar forfattarna anvander nagon annans ord men tar sjalv
at sig aran. Det ar darfor viktigt att vara medveten om anteckningar vilka &r direkt tagna
fran datamaterialet och vilka som ar forfattarens egna idéer (Bell, 2006). Det ar viktigt
att se om ett etiskt resonemang har forts i de artiklar forfattarna anvander sig utav
(Medicinska forskningsradet, 2003). Artiklarna vilka ingar i studien har genomgatt en
etisk granskning.



RESULTAT

Utifran de nio valda artiklarna vilka godkants utifran studiens syfte framkom tre teman.
De tre teman vilka identifierats ar: Att bli bemdtt som manniska, att bli bemétt pa ett
nytt satt och att bli diskriminerad. Teman ar valda da de tillsammans ger en god
helhetsbild av hur patienterna vilka lever med HIV upplever bemdétandet fran
vardpersonalen.

Figur 2. Temafigur, 6versikt av artiklarnas resultat.

Att bli Att bli Att bli

bemdtt bemétt diskriminerad
Beer m.fl. (2009) X X
Cederfjall & Wredling. (1999) X X
Chen m.fl. (2007) X X
Hughes, Davies, & X
Rahmati-Najarkolaei m.Al. X X X
Rintamaki m.fl. (2007) X X
Sherman & Ouellette. (2001) X X
Surlis & Hyde. (2001) X X X
Zukoski & Thorburn (2009) X X

Att bli bem6tt som en manniska

Patienter beskriver att forsta intrycket som de far av vardpersonalen ar av betydelse.
Leendet pa vardpersonalens lappar ar rena medicinen och att den kunskap
vardpersonalen har skapar en kansla av trygghet (Chen m.fl., 2007). Vidare beskriver
de att vardpersonalens kompetens speglar deras satt att hantera handelser. Fortroende
byggs upp nér vardpersonal forsoker minska patientens lidande (Sherman & Ouellette,
2001). | studien Rahmati-Najarkolaei m.fl. (2010) beskriver patienterna att de kanner
att de forlorar hoppet samt att de blir besvikna over att fa reda pa att de har fatt HIV.
Dessa kanslor minskar da kunnig vardpersonal finns nara och ger svar pa deras fragor.
Vardpersonalen kan dven uppmuntra genom att de visar pa att det gar att leva ett fortsatt
bra liv med sjukdomen (Rahmati-Najarkolaei m.fl., 2010.).

I was so scared when | learned that | was infected with HIV, | had lost all hope. | was devastated.
However, my doctor changed my life. He helped me to think differently. I really felt calm after

talking to him. (Rahmati-Najarkolaei m.fl., 2010, s. 8).

I flera studier beskriver HIV-positiva patienter att de upplever goda mdéten med
vardpersonal vilket innebér att de blir bemétta for den person vilka de ar (Cederfjall &
Wredling, 1999; Chen m.fl., 2007; Rahmati-Najarkolaei m.fl., 2010; Sherman &
Ouellette, 2001). Goda relationer mellan patienterna och vardpersonal karakteriseras
enligt patienterna av att vardpersonalen inger trygghet och stod genom att vara
fordomsfria och visar empati. Det tar en tid innan en god relation etableras och tills att
vardpersonalen uppméarksammar bade medicinska och emotionella behov (Sherman &
Ouellette, 2001). Det framgar i flera studier att patienterna upplever att det ar viktigt att
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de blir sedda bade fysiskt och psykiskt (Chen m.fl., 2007; Sherman & Ouellette, 2001).
Néar vardpersonalen uppmarksammar deras behov, vilket kan vara nar vardpersonal
satter sig ner hos patienterna och ger dem tid, far de en kénsla av en god relation
(Sherman & Ouellette, 2001). Nar vardpersonal kanner igen patienternas namn ger det
bekréftelse for patienterna att de blir sedda som manniskor (Cederfjall & Wredling,
1999; Sherman & Ouellette, 2001).

Det psykologiska stod vilket patienterna far fran vardpersonal upplevs vara av
betydelse. Det framkommer att patienterna ibland skuldbeldgger sig sjalva for att de har
fatt sjukdomen HIV, patienterna upplever da att vardpersonal sager uppmuntrande ord
som till exempel att de inte ska skuldbeldgga sig sjalva (Surlis & Hyde, 2001).
Delaktighet i sin vard &r ett satt for patienterna att kanna sig bekraftade som manniskor.
De beskriver att delaktighet skapas nar varpersonalen visar engagemang och forsoker
att se deras behov (Sherman & Ouellette, 2001). Patienterna menar att nar vardpersonal
skapar gemenskap anser de att vardandet laggs pa en mer personlig niva (Cederfjall &
Wredling, 1999). En patient uttrycker foljande:

They are open, very co-operative and that makes a lot of difference, you know, when you deal
with a group of people you enjoy and that you know are not there just to draw your blood, that you
think that there is really some kind of human interaction, they care about what is going on.

(Cederfjall & Wredling, 1999, s. 69).

Forskning visar att nar patienter besoker speciella HIVV-mottagningar upplevs stod fran
vardpersonal vara familjart. De menar att vardpersonalen star dem lika nira som en
familjemedlem och de upplever att de kan prata om allt med dem. Upplevelser av
véardpersonalens stod kan beskrivas “He is the only person who really understands me.
He is such an important person in my life. He’s become my family” (Sherman &
Ouellette, 2001, s. 90). Vardpersonal vilka har vardat dem i ett flertal ar blir en del av
deras liv. Relationen vilken byggs upp kan beskrivas likt ett syskonband, dar det &r ett
givande och tagande. Patienterna beskriver att vardpersonal vilka tar sig tid nar de ar
emotionellt nerstdimda, inger moderliga kanslor. Vidare beskriver de att
vardpersonalens kontor ger dem en hemkéansla (Sherman & Ouellette, 2001).

Att bli bemott pa ett nytt satt

| flera studier beskriver patienterna att avslojandet av HIV-diagnosen for vardpersonal
utgor en markbar skillnad i vardpersonalens attityder gentemot dem vilket upplevs
doémande (Rintamaki, Scott, Kosenko & Jensen, 2007; Beer, Fagan, Valverde &
Bertolli, 2009). Férandringen av vardpersonalens attityder ar bade verbala och icke-
verbala. Verbala forandringar ar till exempel att vardpersonalen ber patienterna att
lamna kliniken (Rahmati-Najarkolaei m.fl., 2010) och att de inte langre vill vara
ansvariga for deras vard (Beer, Fagan, Valverde & Bertolli, 2009). Icke-verbala
forandringar vilka vardpersonalen har ar till exempel fordomsfulla blickar och nervosa
handlingséatt (Rintamaki m.fl., 2007; Zukosi & Thorburn, 2009). Patienterna vilka lever
i en hogriskgrupp upplever att vardpersonalen lagger skuld pa dem och anser att de far
skylla sig sjalva for att de fatt sin sjukdom. Ogonkontakt fran vardpersonal kan skapa
en kansla av skuld for patienterna. Det upplevs att vardpersonalen har ett obehagligt sétt
att se pa patienter vilket gor att de kanner att de blir skuldbelagda for sin sjukdom. En
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patient uttrycker att vardpersonalen tittar pa henne likt en dare som fortjanar att fa den
hemska sjukdomen (Rahmati-Najarkolaei m.fl. 2010). | flera studier berattar
patienterna om verbala férandringar vilka kan visa sig genom olika uttryck i form av
oanstandiga kommentarer i sammanhang med att de uttrycker att dem behdver hjalp
eller har ont (Rintamaki m.fl., 2007; Surlis & Hyde, 2001). En patient beskriver
vardpersonalens icke-verbala forandring av sitt bemotande under ett vardbesdk: “I went
to this office and the lady asked what my disability was. When 1 told her, it seemed like
her whole attitude changed” (Rintamaki m.fl., 2007, s. 961). Patienten upplevde
forandring i samband med avsldjandet av HIV-diagnosen (Rintamaki m.fl., 2007).

Efter avslojandet av HIV-diagnosen upplever patienterna att de ibland far en
undermalig vard (Rahmati-Najarkolaei m.fl., 2010; Cederfjall & Wredling, 1999). De
beréttar att de blir nekade vard och att vardpersonalen skickar dem vidare till andra
vardgivare vilka utfor liknande vard, for patienterna beskrivs detta som fornedrande
(Rahmati-Najarkolaei m.fl., 2010; Zukosi & Thorburn, 2009). Orsaken till
vardpersonalens bemotande &r enligt patienterna att de har en radsla for att bli smittade
av HIV vilket i sin tur kan bero pa en bristande kunskap om sjukdomens smittspridning
(Cederfjall & Wredling, 1999). Vid akuta héndelser har det visat sig att de upplever en
undermalig vard jamfort med icke HIV-positiva patienter. En patient beskriver sitt mote
med en vardpersonal som végrade att gora en undersokning pa grund av HIV-
diagnosen: “You have excessive bleeding. | cannot examine you. | could be easily
infected with the HIV. Look, you have HIV...Sorry, go somewhere else” (Rahmati-
Najarkolaei m.fl., 2010, s. 5). Patienterna berattar att vardpersonal kan vagrar att varda
dem pa grund av risken att bli smittad av HIV (Rahmati-Najarkolaei m.fl., 2010). |
vardsituationer dar smartan ar pataglig for patienterna och da de inte hinner namna i
borjan av vardmotet att de & HIV-positiva, ar kéanslan hos patienterna att
vardpersonalen forandrar sitt beteende efter avslojandet. Forandringarna kan innebara
att de bemoter patienterna med ilska och otrevlighet (Rintamaki m.fl., 2007) och
kommer med bortforklaringar till att inte behdva varda dem (Surlis & Hyde, 2001;
Rahmati-Najarkolaei m.fl., 2010). Det framkommer ocksa att vardpersonal anvénder sig
av makt for att slippa varda patienterna. En patient beskriver:

I was so drugged out. She treated me like crap. She called the police on me and said | was abusive.
I couldn’t even move, but she said 1 was abusive. And she called the floor that | was gonna be
admitted to and said that I was abusive, that they’d better watch themselves because I’m being
abusive and she doesn’t want to get next to me and get scratched, because she may get “the same

thing”. (Rintamaki m.fl., 2007, s. 964).

Patienterna beskriver att vardpersonal har anklagat de for att vara valdsamma och
aggressiva enbart for att fa dem omplacerade (Rintamaki m.fl., 2007), likasa far de
vanta lange pa att fa vard och hjalp, exempelvis far de ibland trycka pa larmknappen
flera ganger innan nadgon kommer in for att hjalpa till. Patienternas upplevelse ar da att
de kénner sig ignorerade och inte kénner sig sedda som manniskor (Hughes, Davies &
Gudmundsdottir, 2008; Zukoski & Thorburn, 2009). En icke-verbal férandring hos
vardpersonal kan vara upplevelser av domande blickar (Rahmati-Najarkolaei m.fl.
2010) eller avsaknad av 6gonkontakt (Rintamaki m.fl. 2007).
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Att bli diskriminerad

| flera studier uttrycker patienterna att vardpersonal vidtar Gverdrivna
forsiktighetsatgarder vilket kan leda till att de kanner sig smutsiga. Det kan innefatta att
vardpersonal vid beroring av patienterna tar pa sig skyddshandskar eller ett par grovre
skyddshandskar vilka ar s&krare (Chen m.fl., 2007; Zukoski & Thorburn, 2009).
Patienterna upplever dven att vardpersonal desinfekterar sina hander efter att de tagit i
hand med varandra till f6ljd av deras HIV-diagnos (Rahmati-Najarkolaei m.fl., 2010).
En patient i studien Rintamaki m.fl. (2007) beskriver en forsiktighetsatgard vilken
vardpersonalen vidtar. Patienten informerar vardpersonalen i akutrummet om att de bor
ta pa sig handskar vid blodprovstagningen pa grund av HIV-sjukdomen. Efter
provtagningen vidtar vardpersonalen forsiktighetsatgarden och flyttar patienten till ett
annat rum dar det hanger en skylt pa dorren vilket varnar for smittsam sjukdom (a.a.).

I was in the emergency room and they were taking some blood and I said, “You know, you need to
put some gloves on, ’cause I’'m HIV positive.” The thing was, after that I was admitted to a room
and I had signs on my door. ’Biological fluid’ ah, ‘caution,” you know? It was terrible. It made me

feel really dirty. (Rintamaki m.fl., 2007 s. 962).

Vidare beskriver en patient hur vardpersonalen tar blodprov pa icke HIV-positiva
patienter utan skyddshandskar, men nar det ar den HIV-positiva patientens tur tar
vardpersonalen pa sig skyddshandskar. Patienten anser att vardpersonalen bor ha
handskar pa sig vid alla provtagningar och inte bara da det galler patienter med
smittsamma blodsjukdomar. Vardpersonalens agerande upplevs diskriminerande av
patienterna (Rintamaki m.fl., 2007). En liknande situation utspelar sig under ett samtal
innan  patientens  operation dar vardpersonalen ansdgs ha  Gverdrivna
forsiktighetsatgarder. Patienten sager: “They looked like they were ready for war”
(Rintamaki m.fl., 2007, 5.961). Patienten ifragasatter om vardpersonalens skyddskladsel
ar en standardatgard eller om det ar en enskild atgard vid behandling av HIV-positiva
patienter. De Overdrivna forsiktighetsatgarderna beskrivs vara till foljd av
vardpersonalens radsla for att smittas av HIV (Rintamaki m.fl., 2007).

Avstandstagande fran vardpersonalen ar ocksa en éverdriven forsiktighetsatgard som
vidtas till foljd av deras HIV-diagnos (Beer m.fl., 2009; Chen m.fl., 2007; Rintamaki
m.fl., 2007). Detta visar sig enligt patienten att vardpersonalen séager att de bor halla sig
pa avstand pa grund av dem &r smittsamma och orena (Beer m.fl., 2009). Nar
vardpersonalen haller ett avstand pa mer &n en armslangd upplever patienterna
avstandstagande. Vidare beskriver patienterna att avstandstagandet kan uttrycka sig i
form av att vardpersonal hellre pratar med dem ifran dérréppningen én att ga in och
stalla sig bredvid deras sdng. Avstandstagandet anses enligt patienterna bero pa tva
orsaker, dels att vardpersonalen har en radsla for att bli smittade med HIV men det kan
ocksa bero pa att de inte tycker om patienten i fraga (Rintamaki m.fl., 2007; Chen m.fl.,
2007). Ett exempel pa ett avstandstagande ges i studien Chen m.fl. (2007) déar en
febersjuk patient med HIV beskriver hur vardpersonalen inte vagade komma in i
rummet for att lamna en pase med is, utan vardpersonalen stallde sig i dérréppningen
och kastade in pasen till patientens séng (a.a.).

| studierna framkommer det att patienterna kanner sig diskriminerade da de blir
annorlunda bemoétta jamfort med de icke HIV-positiva patienterna nar de soker vard. |
samband med att de soker vard beréttar de att vardpersonalen stéller fragor vilka inte ar
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vasentliga for det aktuella vardtillfallet. Vardpersonal fragar exempelvis om hur
patienten fatt sin sjukdom, om patientens partner ar bisexuell och om de anvéander
droger (Zukoski & Thorburn, 2009) Patienterna upplever att de blir ombedda att
anvanda sig utav separata ingangar till sjukhuset for att de inte ska beblanda sig med
icke HIV-positiva patienter, vilket skapar en kéansla av att deras diagnos avslojas for
obehdriga (Beer m.fl., 2009; Surlis & Hyde, 2001).

Because you can get me to go to the doctor or to the hospital but when | get there, the way they got
it ... like, you are separate from everybody else. Everybody knowing what you are going there for.
He got it because they separate the AIDS clients from the doctors from the other people. So they
know when you go to this side of the hospital, that is for the [unintelligible] people over there. So

a person may go, but after that, I am not coming here no more. (Beer m.fl., 2009. s. 786).

Patienterna beskriver att sekretessen bryts (Cederfjall & Wredling, 1999; Rahmati-
Najarkolaei m.fl., 2010; Rintamaki m.fl., 2007; Surlis & Hyde, 2001). Patienterna
berattar att vardpersonal markerar deras journaler med réda marken i syfte att
identifiera dem som HIV-positiva patienter. | och med att det rdda méarket finns pa
journalen vilka bevaras pa sanggaveln, synligt for alla, upplever patienterna att deras
diagnos avsldjas till obehoriga. Flera patienter vilka inte har avsldjat sin diagnos for
anhoriga, far sin diagnos rojd da deras anhoriga ifragasatter betydelsen av det roda
market pa journalen (Surlis & Hyde, 2001).

Sammanfattning

Patienterna anser att en god relation med vardpersonal ar av betydelse for att kunna
kanna delaktighet i sin vard. Den goda relationen skapas enligt patienterna nér
vardpersonal tar hansyn till patientens medicinska och emotionella behov. Patienterna
uppskattar nar vardpersonalen visar engagemang och en vilja att varda dem. Nar
patienterna avslojar for vardpersonalen att de har diagnosen HIV upplever patienterna
att de blir bemotta pa ett nytt satt. Forandringarna beskrivs att vara bade verbala och
icke-verbala. Verbala forandringar kan vara att vardpersonal pa olika satt uttrycker att
de inte vill varda patienterna. Icke-verbala foérandringar kan innefatta nervosa
handlingssatt och blickar vilka kan upplevas domande. Da vardpersonalen pa olika satt
skiljer pa vardandet mellan de HIV-positiva och icke HIV-positiva kanner sig de HIV-
positiva patienterna diskriminerade. Detta kan ge uttryck i att vardpersonalen vidtar
overdrivna forsiktighetsatgarder, vardar pa avstand samt att patienterna upplever att de
blir annorlunda behandlade av vardpersonalen i jamférelse med patienter vilka inte
lever med HIV. Avslutningsvis framkommer det av studiens resultat att patienterna
relaterar det negativa bemotandet till vardpersonalens okunskap om hur HIV smittar.
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DISKUSSION

Metoddiskussion

| foreliggande studie har en litteraturbaserad studie anvants. Metoden valdes da den gav
mojlighet for forfattarna att kunna besvara studiens syfte. FOr att bast besvara studiens
syfte valdes kvalitativa artiklar da forfattarna i foreliggande studie hade fokus pa att
beskriva HIV-positiva manniskors upplevelser av bemoétandet fran vardpersonalen
(Friberg, 2006). Darfor exkluderades kvantitativa artiklar da de framst beskriver
kvantiteten av fenomenet. Kvantitativa artiklar hade kunnat visa pa en jamforelse av hur
olika vardhandlingar skulle kunna ge ett battre resultat &n en annan. En svaghet med en
litteraturbaserad studie &r att det finns en risk att artiklar valjs ut vilka stodjer
forfattarnas standpunkt, alltsa kan resultatet missvisas (a.a.). For att undvika detta har
forfattarna i foreliggande studie valt att belysa patienternas positiva samt negativa
upplevelser av vardpersonalens bemdétande. En annan metod vilket forfattarna hade
kunnat anvénda sig av skulle kunna vara en intervjustudie, en intervjustudie kan belysa
patienternas upplevelser utifran deras livsvarldsperspektiv (Dahlberg, 1997). Da en
intervjustudie kraver mer forarbete och mer tid valdes detta bort da forfattarna endast
hade tio veckor pa sig att genomfora arbetet. Sjalvbiografier som utgangspunkt hade
ocksa varit ett satt att genomfdra studien. Dock speglar dessa bocker oftast deras
vardagsliv och troligtvis en mindre del av deras vardssituation och darmed ansags det
vara svart att uppfylla studiens syfte.

| studiens bakgrund har forfattarna utgatt fran sjukskdéterskans perspektiv medan i
studiens resultat har forfattarna daremot valt att bendmna detta perspektiv som
vardpersonal. Detta pa grund av att lite fakta fanns enbart om sjukskéterskornas
bemotande. | de funna artiklarna beskrevs ett flertal yrkeskategorier vilka arbetade
inom varden. Dessa yrkeskategorier ar till exempel sjukskaéterskor, lakare, tandlakare,
underskaterskor och sekreterare. FOr att samla alla yrkeskategorier under en och samma
benamning ansdg forfattarna darfor att vardpersonal innefattade alla dessa
yrkeskategorier.

Artikelsokningen gjordes i tre databaser vilka har fokus pa omvardnadsvetenskapliga
tidsskrifter, Cinahl, Pubmed och PsycINFO. De flesta av de utvalda artiklarna fanns i
Cinahl, detta kan spegla forfattarnas tidigare erfarenheter av artikelsokning da de
mestadels anvant Cinahl. Sékning gjordes dven i PsycINFO, dock fann forfattarna
ingen relevant artikel i databasen utifran studiens valda fenomen. Boolesk soklogik
anvandes for att finna olika synonymer kring fenomenet forfattarna studerar dar
operatorerna AND, OR, NOT ingdr i soklogiken (Ostlundh, 2006). Forfattarna valde att
enbart anvanda sig av operatorn AND eftersom forfattarna ansag att de fann relevanta
artiklar utifran att lagga till AND. | efterhand kan det tankas att forfattarna hade fatt ut
mer exakt material vilket svarar till studiens syfte om det hade lagts till NOT i relation
med studiens exklusionskriterier. Studien fokuserade pa aktuell forskning och darfor
soktes artiklar fran 2000-2011, da atta artiklar valts ut tyckte forfattarna att det inte var
tillrackligt och da gjordes en ny sokning. Sokningen gjordes fran 1995-1999 och da
fann forfattarna en intressant artikel fran 1999.
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Begreppet bemotande var svart att oversatta till engelska spraket da det ger flera
betydelser. Problem patraffas i datainsamlingen da merparten av tidigare forskning ar
publicerade i engelsksprakiga artiklar. Efter manga sokningar pa det valda fenomenet
har forfattarna kommit fram till att anvanda sig av begreppet encounter. Ett annat
begrepp som har testats &r treatment. FOrfattarna har anvant flertalet sékord vilka de
ansag var relevanta till att fa artiklar vilka svarar pa studiens syfte. Dock kan s6korden
ha begransat sokningen da det sakert finns andra relevanta sokord. Detta kan ha gjort att
forfattarna har missat artiklar vilka hade kunnat uppfylla studiens syfte.

Vid artikelsokningen valde forfattarna att inte begransa sokningen till nagot specifikt
land. Detta for att fa en bred bild 6ver hur bemoétandet av HIV-positiva patienter ser ut.
Dock var det flertal 1ander vilka inte blev berérda vilket kan gora att resultatet inte blev
heltdackande. Ett lands medicinska sjukvardssystem bygger pa hur samhallet har
utvecklat sina kunskaper om synen pa hur och varfor sjukdomen uppstar samt vilka
behandlingsmetoder de anvénder (Hanssen, 2007). Sverige var ett av de lander vilket
forfattarna inte fann nagon artikel ifran. Eftersom foreliggande studie gors i Sverige
hade det varit av intresse att dven fa med data ifran Sverige.

Exklusionskriterierna var bland annat anhorigperspektivet samt barn, under 18 ar, vilka
lever med HIV. Forfattarna stéller sig frdgan om bortvalet av dessa perspektiv leder till
att studien har missat vasentliga delar. Da forfattarna inte valt anhorigperspektivet kan
de missat viktig data, utifran att anhoriga kan ha fatt berattat for sig fran patienterna hur
de upplevt vardsituationerna. Barn vilka lever med HIV har exkluderats da forfattarna
fokuserar pa manniskor dver 18 ar. Barn ar i en annan fas i livet dn vad vuxna &r vilket
innefattar att de har mindre autonomi och att foraldrar kan ha stor inverkan pa dem sa
att det inte ar barnens upplevelser vilka fullt ut speglas i resultatet.

Forfattarna valde att anvénda sig av Friberg (2006) i analysforfarandet. Valet av denna
metod gjordes for att forfattarna ansag att metoden var ett 6verskadligt satt att bryta ner
helheten till mindre delar, for att sedan skapa en ny helhet. Analysférfarandet vilket
anvandes i foreliggande studie var ett bra satt for att inte omtolka originaltexten, utan
steg for steg med korrekt data omvandlades delarna till en ny helhet. Analysforfarandet
gjordes till en borjan enskilt vilket skapade forutsattningar for att forfattarna senare
kunde diskutera deras olika uppfattningar om artiklarnas resultat. Detta for att
forfattarna skulle minimera riskerna for att texten inte ska kunna feltolkas.
Foreliggande studie ar tillforlitlig da forfattarna har redovisat sitt tillvagagangssatt i
studiens metoddel. 1 och med redovisandet av tillvagagangssattet kan andra lasare gora
en liknande studie aterigen under liknande omstandigheter (Dahlberg, 1997). Vid
analysforfarandet valde forfattarna att anvanda sig av teman. Vid val av teman fann
forfattarna svarigheter med att bendamna de olika delarna dar teman var heltackande.
Forfattarna anser att studien kan ses som tillforlitlig da de valt att beréra bade kvinnor
och méns perspektiv vilket ar ett satt att inte vardera nagons upplevelser annorlunda.

For att undvika feltolkningar i dverséttningen av artiklarna har ett engelsk-svenskt
lexikon anvints da artiklarna har oversatts fran engelska till svenska. Oversattningen
har gjorts pa detta satt for att minimera risken for att det blir en férvrangning av
artiklarnas innehall. Citat har valts att inte Gversattas utan har anvands pa originalsprak
vilket medfor en sannhetsenlig bild av patientens specifika upplevelse.
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Resultatdiskussion

| studiens resultat framkommer det att patienter beskriver att det &r viktigt att bli sedda
bade fysiskt och psykiskt (Chen m.fl, 2007; Sherman & Ouellette, 2001). Patienterna
beskriver &ven vikten av att bli bemdtta for den person de ar och inte enbart i egenskap
av patient (Cederfjall & Wredling, 1999). Detta kopplar forfattarna till att patienten ar
en helhet vilka inte kan delas upp i olika dimensioner (Wiklund, 2003). Sjukskoterskan
bor darfor fokusera pa hela manniskan och inte enbart pa det sjuka hos patienten (a.a.).
For att sjukskoterskan ska kunna se patienten likt en helhet tror forfattarna att det &r
viktigt att sjukskoterskan har en medvetenhet om sitt egna forhallningssatt vilket
beskrivs i kompetensbeskrivningen for legitimerade sjukskoterskor (Socialstyrelsen,
2005). Sjukskoterskans forhallningssatt ar den installning sjukskoterskan har till sitt
bemotande gentemot patienten (a.a.). Forfattarna anser att reflektion Over sitt
forhallningssatt kan ge ett battre bemotande. Om sjukskoterskan gor sig medveten om
sitt egna forhallningssatt exempelvis om hur han/hon sjélv hanterar olika situationer tror
forfattarna att det ar lattare for sjukskoterskan att kunna hantera framtida
vardsituationer.

| sjukskoterskans kompetens ingar hur sjukskoterskan omsétter sina kunskaper och
erfarenheter i praktiken (Socialstyrelsen, 2005). Forfattarna i foreliggande studie anser
att erfarenhet av att ha arbetat med HIV-positiva manniskor kan vara gynnande for att
skapa en god vardrelation. En god relation mellan patient och varpersonal har visats sig
vara betydelsefullt for de HIV-positiva patienterna (Sherman & Ouellette, 2001).
Sjukskoterskor vilka kanner nagon person med HIV och/eller har mer utbildning om
HIV, har visats mer positiva attityder till patienterna (Suominen m.fl., 2010).
Forfattarna i foreliggande studie menar att erfarenhet kan ge en trygghet for patienten i
och med att sjukskoterskan har varit med om hur andra HIV-positiva patienter har
upplevt sitt sjukdomstillstand. Erfarenheter kan vara farre hos en nyexaminerad
sjukskoterska, det ar viktigt att se till att sjukskdterskeutbildningen ger mojlighet till att
fa se olika omrade inom varden for att ha storre majlighet till att komma i kontakt med
méanniskor med blodsmitta. Praktik inom de olika omradena skapar 6kad kunskap och
storre mojligheter till att kunna reflektera dver sitt forhallningsatt i dessa situationer. Da
sjukskaterskor pa vissa avdelningar inte kontinuerligt kommer i kontakt med HIV-
patienter, hade kunskaper och erfarenheter kunnat utbytas om sjukskoterskor roterar pa
olika avdelningar pa sjukhusen.

Socialstyrelsen (2005) beskriver att den kunskap, vilket sjukskoterskan har, bor
tillampas till patienterna. Kunskap inom omvardnad, medicin men &ven inom
habilitering, rehabilitering och samhalls- och beteendevetenskaper bor bertras (a.a.).
Kunskap hos vardpersonal har visats sig vara viktigt for patienterna, patienterna menar
att vardpersonal vilka har ett samre bemotande grundas i den bristande kunskap om hur
HIV smittar (Cederfjall & Wredling, 1999). | féreliggande studie framkommer det att
patienterna upplever att vardpersonalen vidtar 6verdrivna forsiktighetsatgéarder. Det kan
innefatta att vardpersonalen tar pa sig skyddshandskar trots att det inte ska vara i
kontakt med HIV patienters kroppsvétskor, desinfekterar sina handerna efter handslag
eller att HIV patienterna blir tilldelade separata rum (Chen m.fl., 2007;
Rahmati-Najarkolaei m.fl., 2010; Zukoski & Thourburn, 2009). Enligt SOSFS
(2007:19) ska skyddshandskar for engangsbruk anvéandas vid kontakt med eller risk for
kontakt med kroppsvétskor eller annat biologiskt material. Rondahl m.fl. (2003)
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beskriver att sjukskoterskor vilka helst skulle avsta fran att varda HIV-positiva patienter
har en radsla for att bli smittad av HIV till foljd av en okunskap om sjukdomen (a.a.).
Utbildning av hur HIV smittar ar nagot vilket bor lyftas upp. | Sverige har regeringen
arbetat med att 6ka kunskapen om HIV for att kunna forsoka forhindra smittspridning
av HIV. Satsning vilket gors ar att sjukvarden ska forséka arbeta mer halsoframjande
och forebyggande gallande HIV. Denna satsning mynnar utifran FN:s deklaration dar
satsningen ar att forsoka stoppa HIV runt om i hela vérlden (UNAIDS, 2001). Genom
att det finns aktuella satsningar vilka ror HIV tror forfattarna att samhallet och varden,
kommer att fa en mer neutral syn pa HIV-positiva manniskor. | framtiden kommer
forhoppningsvis vardpersonal inte véagra att varda manniskan pa grund av HIV.

Patienterna i studien upplever att vardpersonal utnyttjar den maktposition de har. Det
visar sig genom att vardpersonal véagrar att varda dem och skyller bland annat pa att de
ar valdsamma (Rintamaki m.fl., 2007). Enligt Eriksson (1994) kan vardpersonalens
maktposition leda till ett vardlidande. Vardlidandet uppkommer da patienten inte sjalv
kan vara med och bestamma over sin egen kropp och vard (a.a.). | flera studier beskrivs
det att patienterna blir forbisedda, far obekvama blickar éver sig och moter en agiterad
vardpersonal (Rintamaki m.fl., 2007; Zukosi & Thorburn, 2009). Aven upplevelser av
att vardpersonal garna skickar dem vidare till andra vardgivare (a.a.). | Sverige har vi en
skyldighet till att varda alla manniskor pa lika villkor och alla manniskor har rétt till
vard. Det medfor att om patienterna hade blivit nekade vard till foljd av HIV sjukdom
hade det varit ett lagbrott. Darmed kan inte denna upplevelse stéllas i relation till nagot
som skulle kunna intraffa i Sverige (Socialstyrelsen, 2010). Dessa beteenden vilket
vardpersonal har gentemot patienterna kan skapa att de kanner sig krankt som
manniska. Nar de kanner sig krankt som manniska anser forfattarna i foreliggande
studie att det maste vara svart for dem att mota olika vardpersonal gang efter gang. De
vet aldrig hur vardpersonalen kommer att agera och darfor kan beteendena astadkomma
konsekvenser. Ett flertal patienter i studien Rahmati-Najarkolaei m.fl (2010) menar att
vardpersonalens beteende fororsakar att de drar sig for att soka vard. De menar att nar
de val sager att de ar HIV-positiva far de oftast en kansla av att vardpersonalen ar
avvisande mot dem. En patient beskriver att patientens HIV-positiva partner har slutat
ta sina mediciner pa grund av att han inte orkar med mer fornedring (a.a.).

For att skydda sig mot det negativa bemétandet fran vardpersonal beskriver patienterna
att de forsoker att satta upp forsvar (Hsiung & Thomas, 2001). Patienterna beskriver att
forsvar kan bland annat vara att de forsoker att inte gbra en stor affar av
vardpersonalens negativa bemotande. Detta menas alltsa att patienterna forsoker att
lagga det negativa i motet med vardpersonal bakom sig. En av anledningarna till att de
skapar ett forsvar kan vara att de &r radda for att forlora den relation vilken de har med
vardpersonalen. Patienterna menar att om de satter sig emot det negativa bemdtandet
och visar att de ogillar beteendet kommer vardpersonal att undanhalla vésentlig
information for dem. Patienterna menar ocksa att det ar svart att fa tag pa vardpersonal
vilka kan tanka sig att varda dem och darfor riskerar de inte att lamna den nuvarande
vardgivaren (a.a.).

Patienter beréattar att de upplever avstandstagande fran vardpersonal. Avstandstagande
kan ge uttryck i att vardpersonalen sager till patienten att halla sig pa avstand for att
han/hon inte &r ren. Att vardpersonalen valjer att halla avstand till HIV-patienterna
upplevs likt ett negativ beteende vilket kan leda till sjalvstigmatisering (Aggleton &
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Parker, 2002). Forfattarna i foreliggande studie anser att sjalvstigmatisering ar nagot
vilket vardpersonal behéver bli informerade om, pa grund av att sjalvstigmatisering kan
leda till depression och kansla av vardeldshet. Vardpersonalen har ett ansvar i att prata
med patienten om dennes kanslor och hur den upplever sin vard. Genom att
vardpersonalen ar lyhorda for patienternas kanslor och bekraftar dem kan det skapa ett
Okat sjalvfortroende och kan sjalvstigmatiseringen minska och darmed minskar risken
for depression.

Plotslig forandring av livssituationen kan ske nér patienterna drabbas av en kronisk
sjukdom, till exempel att bli smittad med HIV. Férandringen leder till att de maste hitta
ett nytt meningssammanhang i livet vilket kan ta tid (Eriksson, 1994). | samband med
att de drabbas av HIV kan de fa en forlust av identitet vilket kan leda till att patienterna
inte ké&nner igen sig sjélva (Ahlstrom, 2007). | studiens resultat framkommer det att
patienterna kanner sig annorlunda behandlade i vardandet efter att de fatt HIV (Beer
m.fl., 2009; Rintamaki m.fl., 2007). Forfattarna i foreliggande studie anser att det ar
viktigt att vardpersonalens bemétande av dem blir liknande i jamforelse med hur de
blev behandlade innan de fick HIV. Detta for att patienterna ska kunna hitta sitt nya
meningssammanhang och for att de inte ska kénna att bemotandet skiljer sig mellan att
vardas med HIV sjukdom eller inte.

Patienterna menar att de kan vara mer sarbara for hur bemotande sker fran vardpersonal
gentemot andra patientgrupper (Surlis & Hyde, 2001). Detta kan spela en viss roll i hur
de uppfattar bemétandet fran vardpersonal. | en del fall kan vardpersonalen saga nagot
till den HIV-positiva patienten vilket inte alls var mening till att orsaka skada. Paterson
(2001) menar att vid en kronisk sjukdom kan maéanniskan ha halsa som forgrund
respektive sjukdom som forgrund. Om patienten har perspektivet sjukdom som
forgrund, beméter patienten varlden med sin sjukdom och ser enbart de konsekvenser
vilka sjukdomen medfdljer. Darfor kan patienten uppfatta véarlden annorlunda gentemot
vad denna skulle ha gjort om den hade haft hdlsa som forgrund (a.a.).

Ur studiens resultat framkommer det att patienterna kanner sig méarkta och avsléjade till
foljd av de olika markeringarna. Vardpersonalen sétter roda klistermarken pa patientens
journal samt skyltar vilka placeras pa dérren in till patientens rum, detta for att gora
vardpersonalen uppmarksammade pa att patienten bar pa en smittsam sjukdom. Dock
upplever patienterna att det ar inte bara ar vardpersonalen vilka blir uppméarksammande
pa de roda klistermarkena utan aven anhoriga och andra obehoriga kan ifragasétta eller
forsta att patienten har HIV (Cederfjall & Wredling, 1999; Surlis & Hyde, 2001).
Forfattarna i1 foreliggande studie anser att dessa markningar som framkommer, inte
skulle forekomma inom svensk sjukvard. Inom svensk sjukvard anvands databaserade
journalen och darav blir HIV-diagnosen inte synlig for obehdriga. Med tanke pa den
stigmatisering vilken finns i samhéllet finns det en rddsla hos de HIV-positiva
patienterna for att beratta for sina anhdriga om sin sjukdom (Gilbert & Walker, 2010).
Manga ar radda for att de ska forlora tryggheten i sina anhdriga samt att de ar radda for
att forlora sina jobb (a.a.). 1 Offentlighets- och sekretesslag (SFS, 2009:400) beskrivs
det att sekretess innefattar att inga uppgifter om halsotillstand eller andra personliga
forhallanden ska rojas for andra (a.a.). Forfattarna i foreliggande studie anser att
atgarder vilka kan mojliggora for att patientens sjukdomstillstand inte ska kunna rojas
for obehoriga borde inforas. Det kan till exempel vara att information om att patienten
bar pa en smittsam blodsjukdom bor sta inne i patientjournalen och inte utanpa parmen
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eller markeringar som pa andra satt kan avsloja deras diagnos for obehdriga. | dagens
databaserade patientjournaler finns varningstrianglar, vilka signalerar att patienten har
smittsam sjukdom. Detta medfor att endast den behoriga vardpersonalen far tillgang till
informationen och HIV-sjukdomen rgjs inte for obehdriga. Ett annat satt for att minska
att informationen kommer ut till obehoriga &r att vardpersonal har rutin pa att
kontrollera i den databaserade patientjournalen efter smittsamma sjukdomar vid
Overlamning av patienten. Om detta gors behover inte patienterna markeras ut med
varningsmarken pa dorren in till rummet. Detta medfor att patienten kan fa en kansla av
att de inte blir annorlunda behandlade eller utmarkta sa att deras sekretess rojs till
obehdriga.

Konklusion

Resultatet i studien visade pa att det finns patienter vilka upplever ett gott bemotande
fran vardpersonalen. Goda relationer mellan patienter och vardpersonal skapas da
vardpersonalen inte har radsla eller oro infér att varda patienterna. Rédsla och oro
minskar da vardpersonalen har en okad kunskap kring amnet. Vardpersonalen bér vara
vaken pa ny kunskap och soka sig kunskap om amnet for att forbattra sitt
forhallningssatt gentemot patienterna. Genom att reflektera over sitt forhallningssatt
kan man bli medveten om sina fordomar vilket mojliggor att kunna ge en likvardig vard
till alla individer. 1 studiens reslutat framkom det att patienten uppskattade att fa vara
delaktig i sin vard. Vardpersonalen har ett ansvar i att 6va pa sin formaga att lyssna till
patienten, se till individuella behov och se denne likt en resurs vilken bar pa
erfarenheter. Slutsatsen &r att vardpersonalen bor se patienten som en helhet for att
kunna skapa en delaktighet.

Det har visat sig finnas en brist i studier vilka berér HIV-positiva patienters upplevelser
av bemotandet fran vardpersonal i den svenska sjukvarden. Darav kunde inte studien
genomforas i ett svenskt kontext. Forfattarna i foreliggande studie har forsokt
tydliggora vilka upplevelser som anses vara generella éver hela varlden samt att de som
till foljd av olika vardkulturer skulle kunna skilja sig mellan landerna. Darmed anser
forfattarna att det behdvs mer forskning kring just detta fenomen i Sverige.

Kliniska implikationer

Utifran studiens resultat framkommer det att vardpersonal har ett negativt bemétande
gentemot HIV-positiva patienter. Forfattarna av studien anser att vardpersonal behover
arbeta med:

e Utbildning angaende hur HIV smittar for att 6ka kunskapen om tillampning
av lampliga forsiktighetsatgarder.

e Att alla manniskor har ratt till en god vard pa lika villkor.
e Att vardpersonal bor reflektera 6ver sina fordomar
e Att visa empati och respekt for patienterna

e Att framja delaktighet i patientens vard
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Hur analyserades data?

Hur hanger metod och teoretiska utgangspunkter inop?

Vad visar resultatet?
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