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SAMMANFATTNING (svenska)

Sjukdomen hiv har sedan 1980-talet fatt en storre global utbredning. Tillgangen till
bromsmediciner har bidragit till att manga som lever med sjukdomen kan leva ett langt liv.
Kunskapen om hiv varierar och trots att vem som helst kan insjukna rader det forutfattade
meningar om vilka som drabbas. Det finns tidigare forskning om hur det &r att leva med hiv men
i studierna ar det svart att ta del av personernas egen rost. Syftet med studien var att undersoka
hur personer med hiv i Sverige upplever sin livssituation och hur de hanterar sin vardag. Studien
utfordes genom en kvalitativ innehallsanalys av narrativer. Datamaterialet utgjordes av bloggar
och biografier som handlade om hur personer med hiv lever med sin sjukdom i vardagen. |
dataanalysen framkom tre kategorier som ansdgs betydelsefulla for att besvara
problemformuleringen och syftet, "Hiv i samhallet”, ”Att leva med en kronisk sjukdom” och
“Att klara av livet”. Resultatet visade en svérighet att prata om sin sjukdom pa grund av den
stigmatisering som finns i samhéllet. Stod fran omgivningen och att fa leva som vanligt var
betydelsefullt for att kdnna mening med livet och uppleva hopp infor framtiden. Resultatet
stdmde till stor del 6verens med tidigare forskning men fortydligade stigmatiseringens negativa
paverkan pa livet for personer med hiv. Sjukskdterskan kan stodja personer genom att utga fran
personcentrerad vard och ha ett respektfullt bemétande. En god omvardnad kan minska kanslor
av skam och skuld och bidra till 6kat valbefinnande.

Nyckelord: personer med hiv, upplevelser, livssituation, hantera, strategier, kvalitativ
innehallsanalys, berattelsen



Innehallsforteckning

INLEDNING ...ttt ettt ettt ettt st et ettt e bt e s bt she e s at e et e e bt e be e s bt e sabeeabeeab e e bt e beesbeesaeesateenbeenbeenaeesanesas 1
BAKGRUND.......eettettertte sttt ettt st ettt b e b e s b et sa et st e e b e e bt e bt e sheesaseea bt e bt e bt e beesbeesaeeeateenbeenbeesaeesanenas 1
IV et b e h e ettt et e e bt e b e s R et eat e e bt e bt e bt e beeehe e et e et e e beenbeesheenaneea 1

A o [ OO PP P SRS USPRPPROTOUPRUPPRIOt 2
SMittvagar 0Ch BENANIING ..c.evvieeieee e e s e e s b e e e e s sbreeeesnnaeeeean 2
Hiv - internationellt 0Ch IOl ........cueviiiie e e e e e 3
Lagar och KOMPeteNSDESKIIVING .......c.viiiiiiee ettt e e etee e e e s bee e s e eaba e e e e abee e s e araeeeenarenas 3
TEOretisk FefErENSIAM .. ..ottt sttt b e sbe e st e b e et e e sbeesbeesanenas 4
I (=T oA 1= I =V ={o ] USSPt 4
KASAIM . et nnen 5
BILe L= L= o] 0 42T [ o= PP 6
Kanslomassig 0Ch Kroppslig PAVEIKAN .......ccuviiiviiiiieecee ettt ettt e ettt e e eeaee e sbe e e etee e taeeebeeenns 6
SOCIAIA FRIATIONET ...ttt e b e bt s a ettt et e e s bt e sheesaeesatesabeebe e beens 7
VLo Yo 1T I (o] LU =] oSSR 8

Y [o 1<yl g T=Te B 1O LAYz [ e 1= o USRSt 8
Strategier fOr att hantera lIVet .......ooueiii e esarae e e 9
Yy == T RV To =Y TRt 9

o] o1 1=Y a0 {o o TV 11T T Y- S SUSR 9

) 2 I =T OO UP PR OPPPPPPPPPOPON 10
IVIETOD ..ttt ettt ettt e e e e e e bt et e e e e e e e e aan b e et e e e e e e e nnbe e eeeeee s e annbe et e eeeeeeannsbeneeeaesesannnneneeaens 10
2 TT = Lt (T =T o T PSP T PRSP PPR PSP 10

D 10 1= 0 0] o= USSP 11
DAtAANAIYS...eteeee e e e e e e e et e e e e e bt e e e e aabtaeeeabtaeeeabtaeeeabtaeeeaarraeeeares 11
FOrskningsetiska OVEIrVAZaNUE ..........uiiiiiiiei ettt e e e e e e e e e e e e e e s bt e eeeeeeeeesannbesaneeeeesessnsnnes 12
RE S U LT AT ettt ettt ettt et e ettt e e e e e e e bt et e e e e e e e s aa b e b eeeeeeae e nnb e e e e eeee s e nnbeeteeeeeeaannnreeteeeeeesannnraneeeeas 12
HIV i SAMNGIIET. ...ttt et s e s st b e bt e b e b e sree e e enreen 13
Okunskap och fordomar 0m SJUKAOMEN ....cccueiiiiiiiiiee ettt et e e s e e e svaa e e e eanes 13
Radslan for vad andra sKa tYCKa.........cocuieii ittt e e e e e 14
Motet med halso- 0Ch SJUKVAIAEN .....c..eviiieee e e e 15

Att leva med en Kronisk SJUKAOML.......coii i e e e e e e e e e e anrreeee s 16



AV o F o [T o T VT o - o SR 16

Ve g A o F- T = =Y To T =T oSS 16
Aktualisering av exXistentiella frAZOr......cuiicuii ettt e ettt e e eaa e et e e e tre e earee s 17
(61 0] o X o T2 0 1L VZ=Y SRR 18
KENSIOMESSIZ PAVEIKAN .....eviietiee ettt ettt ettt e e et e e stae e e eteeesteeebeeeatbeesbeeessseeenbaeeasseesnseeennns 18
ATEKIAra @V TIVET ..t st s b e s be e e s e e be e e st e e sneeesaree s 19
Mod att vaga berdtta 0ch ta @mot StOd.......ceeiiiieeieece e 19

Att kdnna stod fran andra i likande SitUatioNer........cooeiiiiiiiiieieceeee s 19
Strategier att haNtEra Vardagen ..........eeeieiiii ettt e et e e e e ta e e e e arae e e e abaeeesannreeeean 20

Att acceptera sig sjalv 0ch sin SJUKAOM ....c..eviiiii e e e e 20

Att kdnna hopp och finna Mening MEd [IVET...........ooi i e e e 21

Att ta tillvara pd och UPPSKatLa VEL.......cecciiecie ettt e rae e saree s 22
DISKUSSION ....cceiiiiiiiiiiittittttettttteittteeteteee ettt tetete ettt ettt tete ettt et e et e teaettaeteaea et e teaeaeteaetsaeteteteteteteaeaeeeseeeseaeeeeeesesanenes 23
METOAAISKUSSION ....eeattetie ittt ettt sttt et e e bt esheesaeesabeeabe e b e e nbeesbeesmeeemeeenteentean 23
RESUIATAISKUSSION ..cntiiiiiiiiiiie ettt et et e st e s bt e st e st st e b e e bt e s bt e smeeemeeenteennean 25
SLUT S ATS ettt ettt ettt sttt e bt e a e e bt s heea e e st e ea e e eesheeat e beeatenteeheea e et e e ae e e e eh e et e ebeeh e e beeheentenbeeatenteeneetesteentan 29
REFERENSLISTA ...ttt ettt sttt ettt sttt et ettt sh et s bt st et s ae et e s bt e ae e st e s bt et e sheeae e bt sae et e sbeeabenbeebeenbesaeenes 30

Bilaga 1 — Artikelsokning till bakgrundslitteratur
Bilaga 2 — Presentation av bloggarna
Bilaga 3 — Presentation av biografierna

Bilaga 4 — Exempel fran analysprocessen



INLEDNING

Den kroniska sjukdomen hiv har sedan 1980-talet fatt en storre global utbredning och &r
svarhanterlig i flera lander (Moberg, 2000). Det ar manga som lever med hiv men prognosen for
att 6verleva ar god tack vare tillgangen till bromsmediciner (UNPD, 2013). Runt om i varlden
varierar kunskapen om hiv. FOrdomar att det enbart ar homosexuella, prostituerade och
narkomaner som far viruset samt att personer med hiv ska se ut pa ett visst satt ar vanliga. | ett
valutvecklat land som Sverige anses hiv vara ett tabubelagt &mne som &r svart att prata om. Vi
har uppmarksammat att okunskap bidrar till att stigmatisering i samhallet dkar vilket leder till
minskat valbefinnandet hos personer med hiv. Som blivande sjukskdterskor kommer vi med
storsta sannolikhet méta personer med hiv. Darfor har det vackts tankar hos oss hur de paverkas
av omgivningen, upplever sin livssituation och hanterar sin vardag. En kronisk sjukdom som hiv
forandrar ens livssituationen. Vi anser darfor att mer kunskap om hur det ar att leva med hiv
behdvs for att kunna bidra till basta mojliga vard, stodja och hjalpa personer med hiv. Det ar
ocksa av stor vikt att fordomar och okunskap i samhallet minskar. | denna studie har vi valt att
nérmare studera berattelser om hur personer med hiv upplever sin livssituation och hanterar sin
vardag. Genom okad forstaelse och kunskap har vi som blivande sjukskoterskor férhoppningar
om att bidra med stod och underléatta livssituationen for personer med hiv.

BAKGRUND

Hiv

Hiv, humant immunbristvirus, tillhdr gruppen retrovirus, aven kallat lentivirus, som lagras i
kroppens arvsmassa och karakteriseras av att vara ett langsamverkande virus (Ericson & Ericson,
2009; Folkhalsomyndigheten, 2013). Detta betyder att en hivinfektion inte kan laka ut spontant
och de som drabbats av hiv forblir barare pa viruset resten av livet (Folkhalsomyndigheten,
2013). Att hiv &r ett latent virus innebér att en person under en l&ngre tid kan vara omedveten om
smittan och da ocksa omedvetet sprida viruset vidare (Ericson & Ericson, 2009). Smittsamheten
for hiv ar lagre an for manga andra humanpatogena virus, med undantag fran de forsta
manaderna efter smittillfallet samt i slutskedet da aids utvecklas (Folkhalsomyndigheten, 2013).
Forekomsten av annan sexuellt dverforbar infektion (STI) medverkar ocksa till att smittsamheten
blir hdgre (Ericson & Ericson, 2009).

| borjan av 1980-talet upptacktes sjukdomen som brét ner manniskors immunférsvar. Sjukdomen
kom till en borjan att kallas aids (Ericson & Ericson, 2009). Manga drabbades av séllsynta
lunginflammationer och ovanliga tumérer (Wahrén & Wahren, 2007). | kroppen finns det ett
forsvarssystem som hindrar manniskor fran att insjukna i sjukdomar. Hos de personer som
drabbas av hiv ar detta forsvarssystem kraftigt nedsatt pa grund av en stor minskning av
kroppens hjalparceller, ocksa kallade T-celler (Ericson & Ericson, 2009). Hivviruset angriper de
celler i kroppen som bar pa CD4-receptorer och de celler som ar sarskilt mottagliga for
hivviruset ar T-celler som har CD4-receptorn, vilket orsakar att personer insjuknar (Moberg,
2000). Pa mitten av attitalet kunde forskare i Frankrike och USA faststélla sjukdomen hiv genom
analyser av bevarade blodprover fran sa tidigt som ar 1959. Pa denna tid var detta fortfarande en
ny sjukdom och nagon kurativ behandling fanns inte. Istallet handlade det om att varda
patienterna genom att behandla symtom for de infektioner som uppkommit med sedvanlig



antibiotika. Under en lang tid fanns det mycket okunskap kring denna sjukdom, darav insjuknade
och dog ett flertal patienter (Wahrén & Wahren, 2007).

Det sker ofta felstavningar pd begreppen hiv och aids. | svenska spraket stavas de med sma
bokstaver och bindestreck bor inte anvandas tillsammans med andra ord. I det engelska spraket
stavas begreppen med stora bokstéver, pga. att de dar raknas till forkortningar (Hiv-Sverige a,
u.a.).

Det gar att leva manga ar med hivviruset i kroppen utan att upptacka nagra symtom (Wahrén &
Wahren, 2007). En minoritet av hivsmittade besvaras av symtom under priméarinfektionen, den
forsta infektionsperioden efter smittillfallet som kan uppkomma efter ett par veckor. Infektionen
liknar symtomen for influensa, till exempel feber, frossa, muskelvark, svullna lymfkortlar och
ibland utslag pa kroppen (Ericson & Ericson, 2009; Folkhalsomyndigheten, 2013). Nar
sjukdomen senare Gvergar i den latenta fasen avtar symtomen och en person kan leva symtomfri
i manga ar vilket gor att hiv ar en svarupptackt sjukdom (Ericson & Ericson, 2009; Wahrén &
Wahren, 2007). For att upptécka férekomsten av hiv genomfors ett hivtest, vilket gérs genom
blodprov. Den sdkraste och minst kostnadskrdvande metoden for att diagnostisera hiv méter
mangden hivantikroppar i blodet. Ett annat satt att pavisa en hivinfektion ar att specifika
aminosyror i virusets RNA-genom i blodet mats, sa kallad PCR-teknik (Ericson & Ericson,
2009).

Aids

Nar immunforsvaret inte orkar sta emot den dkade virusméangden och tillrackligt manga T-celler
har brutits ner pabdrjas slutstadiet av hiv och acquired immune deficiency syndrome, aids,
utvecklas (Ericson & Ericson, 2009; Hiv-Sverige b, u.a.). Nar diagnosen é&r stalld ar det lattare att
utséttas for flera olika opportunistiska infektioner, vilket ar infektioner som uppkommer vid
nedsatt immunforsvar. De organ som i forsta hand angrips ar luftvdgar, mag-tarmkanalen och
nervsystem samt att bendgenheten for tumdrutveckling okar (Ericson & Ericson, 2009).
Inkubationstiden for att utveckla aids varierar, men atta till tio ar ar medeltiden utan behandling.
| takt med utvecklingen av bromsmediciner har det skett en avsevard forbattring betraffande
prognosen for hivsmittade och en minskning i antal personer som utvecklar aids (Ericson och
Ericson, 2009; Hiv-Sverige b, u.d.). Genom att kombinera olika preparat av bromsmediciner
uppnas en god effekt (Ericson & Ericson, 2009). Denna form av behandling gor att
virusmangderna i kroppen minskar, immunforsvaret aterhamtar sig och smittsamheten minskar
(Hiv-Sverige b, u.d.).

Smittvagar och behandling

Hivviruset finns bland annat i individens blod, sddesvatska, nervvavnad och slidsekret vilket gor
att smittvagarna framfor allt &r blodsmitta, sexuell kontakt samt kontakt mellan mor och barn
under graviditet, forlossning eller genom amning (Ericson & Ericson, 2009;
Folkhalsomyndigheten, 2013). Att anvdnda samma sprutor till olika patienter p.g.a. ekonomiska
skal har varit en allvarlig smittvag, vilket fortfarande kan ses i vissa laginkomstlander.
Hivsmittan sprids inte via sociala kontakter, genom att dela toalett eller via foda eller insektsbett.
| dagens samhalle har radslan for sjukdomen hiv minskat och darmed ocksa varsamheten for att
smittas av viruset. Kanske ar detta pa grund av att manniskor inte tror att de sjalva ska drabbas
eller p.g.a. stark tilltro till forbattrade behandlingsmetoder (Wahrén & Wahren, 2007). Aven om
utvecklingen och forebyggande arbete gatt framat finns annu inget botemedel mot hiv eller aids.

2



Det finns heller inget vaccin som skyddar mot sjukdomen, men déremot finns bromsmediciner
som bromsar sjukdomsutvecklingen (Folkhdlsomyndigheten, 2013). Av den orsaken, att det
fortfarande inte finns nagot vaccin i preventivt syfte, bendmnas hivinfektion som ett kroniskt
tillstand (Ericson & Ericson, 2009).

Hiv - internationellt och globalt

Hiv har sedan 1980-talet utvecklats till att bli en epidemi som har fatt en allt mer global tillvéxt
och ar svarhanterlig i flera lander (Moberg, 2000). Det ar fortfarande ett stort antal som lever
med hiv och aids men férre smittas, vilket beror pa att fler har tillgang till bromsmediciner. Ett
globalt initiativ infordes ar 2003 som innebar att erbjuda bromsmediciner aven i lag- och
medelinkomstlander. Initiativet bidrog till en tjugofaldig 6kning av ménniskor som lever med
bromsmediciner, fran ar 2004 till ar 2011 (UNPD, 2013). Globalt sett ar forekomsten av hiv
fortfarande stor. Ar 2011 var det cirka 30-35 miljoner som levde med hiv vérlden over. Vérst
drabbad ar Afrika soder om Sahara, dar ungefar var tjugonde vuxen insjuknat i hiv. Detta star for
nastan 70 procent av alla hivsmittade i véarlden. Omkring 35 miljoner méanniskor har avlidit i
sjukdomen aids sedan epidemin borjade pa 1980-talet (UNPD, 2013; Folkhalsomyndigheten,
2013). Enligt smittskyddsinstitutet i Sverige har totalt 9891 personer infekterats av hiv och idag
lever cirka 5800 som hivbarare i Sverige. Varje ar rapporteras ungefar 400-500 nya fall dar
méanniskor insjuknar i hiv. Smittskyddsinstitutet hdvdar att det skett en 06kning av
smittspridningen i Sverige sedan 2003 aven om siffran fortfarande &r lag jamfort med andra
lander. Mer an halften av alla personer med hiv i Sverige har smittats i ett land dér forekomsten
ar hog eller av anhdriga som burit pa smittan (Folkhalsomyndigheten, 2013).

Lagar och kompetensbeskrivning

Enligt smittskyddslagen (SFS 2004:168) &r hiv en allménfarlig sjukdom och den bend&mns som
anmalningspliktig. Vid misstanke om smitta ar darfor personen i fraga skyldig att rapportera
detta till ansvarig lakare och dverlamna upplysningar om vem eller vad som kan ha gett upphov
till smittan, samt om smittan kan ha forts vidare till andra personer. Enligt lagen ar patienten
garanterad kostnadsfri undersokning, vard och behandling vid misstanke om hivsmitta.
Smittskyddets syfte ar att forhindra att smittsamma sjukdomar sprids och skydda de som inte ar
smittade. Alla de atgarder som vidtas ska utforas med integritet, vordnad och omtanke om alla
manniskor.

Halso- och sjukvardslagen (SFS 1982:763) har som mal att alla manniskor ska fa tillgang till god
hélsa och vard pa lika villkor. Vard och behandling ska utarbetas utifran varje enskild individ.
Vardens skyldighet ar att uppratthalla god kvalitet och tillgodose patientens behov av kontinuitet
samt trygghet. Det ar av betydelse att halso- och sjukvarden respekterar patienters autonomi och
bevarar deras integritet. Vardpersonal bor dven strava efter att skapa goda kontakter med
patienter.

| halso- och sjukvardslagen (SFS 1982:763) ar grundregeln frivillighet, men med stéd av
smittskyddslagen (SFS 2004:168) och rattegangsbalken berattigar lagen vidtagande av
tvangsatgarder mot individen om sa behdvs (Ericson & Ericson, 2009). Léakaren har darmed ratt
till att ta de prover och gora de undersokningar som krédvs samt anmadla detta till
smittskyddslékaren (SFS 2004:168).



Kompetensbeskrivningen for legitimerad sjukskoterska, Socialstyrelsen (2005) har till avsikt att
tydliggora sjukskoterskans profession och verksamhet for att bidra till en god och kvalitetssaker
vard for alla patienter. Sjukskoterskans arbete ska ha sin grund i beprévad erfarenhet, vetenskap
och aktuella forfattningar. Det ska aven praglas av ett etiskt forhallningssatt. Ett viktigt omrade
for att sjukskoterskor ska kunna mota dagens och framtidens behov &r evidensbaserad kunskap.
For att framja hélsa och forebygga ohélsa ska sjukskoterskan se det friska hos varje individ samt
ta tillvara pa dennes resurser och formaga for egenvard. Sjukskoterskan ska ocksa tillgodose
omvardnadsbehov saval psykiska, fysiska, kulturella, sociala och andliga. Sjukskdterskan ska
vara lyhord for patienters upplevelse och pa ett respektfullt satt inge trygghet vid lampliga
omvardnadsatgarder samt lindra lidande i storsta mojliga utstrackning.

Teoretisk referensram

Existentiella fragor

Med existentiella fragor menas manniskans funderingar kring sin tillvaro. Det beror
fragestéllningar som; Vad ar meningen med livet? Varfor lever jag? Vad har jag gjort for ont?
Vilken roll har jag pa jorden? Det ar ofta vid traumatiska handelser som fragorna far extra fokus.
Fragorna stélls ofta for att finna mening i sitt liv och hos individen sjalv. Vanligtvis finns det
inget svar pa fragestallningarna, men i vissa fall kan religion och livsaskadning bidra till en
forklaring. Inom varden ar existentiella fragor ofta férekommande. Som sjukskéterska kan det
kannas svart att inte kunna ge svar pa de fragor som stélls, d&ven om detta inte begérs av den som
fragar (Arlebrink, 2012). Tva centrala begrepp inom omradet existentiella fragor ar hopp och
lidande, vilka beskrivs har nedanfor.

Hopp
Benzein (2012) beskriver att begreppet hopp &r multidimensionellt och komplext. Tillsammans

med tro och karlek &r hopp grundldggande for en persons livssyn, samt for att denne ska kunna
forsta meningen med livet. Hoppet har en otrolig kraft och kan bidra till att en person Gverlever
de varsta pafrestningar. Den dag da manniskan forlorar hoppet ar livet i stort sett forbi. Detta
stammer Overens med det gamla talesattet: hoppet ar det sista som lamnar ménniskan. Inom
vardvetenskapen ar hoppet ett centralt begrepp da for att framja halsa, valbefinnande och minska
lidande. Hopp kan framstallas som en ké&nsla, hanteringsmekanism, erfarenhet, forvantan eller
som en inre kraft. Hos friska personer ar hoppet en inre process och en vetskap om sina
valmojligheter. Det kan t.ex. handla om att forverkliga sina mal och drommar. Hoppet kan ocksa
ses som en hjalp att lyfta blicken och se framat. Hos personer med ohalsa kannetecknas hopp av
en langtan att bli frisk och kunna aterga till det normala livet. Att ha stodjande relationer och
satta upp mal for framtiden ar vasentligt for att uppleva hopp. Till en bérjan &r det manga som
hoppas pa ett mirakel, men sa smaningom blir hoppet om bot, lindring och anpassning till
situationen mer angeldget. Hoppet har nara anknytning till upplevelsen av mening. Pa sa sétt har
begreppet en central roll i den kliniska omvardnaden. Sjukskoterskan bor darfor strava efter att
ge utrymme for hopp hos patienter och nérstaende.

Lidande

Eriksson (1994) beskriver att lidande tillhor livet och att manniskan maste lara sig att leva med
det. Genom att ta sig igenom lidandet kan det skapa mening for personen i fraga. Tre olika
former av lidanden beskrivs, sjukdomslidande, vardlidande och livslidande. Att sjukdom och
behandling kan bidra till lidande &r valként. Ofta upplevs kroppslig smérta i samband med


http://www.rfsl.se/halsa/?p=2454

sjukdom, vilket ar en vanlig orsak till lidande, men det behdver inte vara sa. Genom att forsoka
lindra smértan kan lidandet minska. Det finns dven ett sjalsligt och andligt lidande, vilket handlar
om den fornedring, skam och skuld som manniskan utsétts for i varden. Dessa kanslor kan
orsakas av sjukdom och behandling. Att kdnna sig misslyckad for att inte kunna delta i en
behandling, klandra sig sjalv for att ha drabbats av sjukdom eller uppleva stigmatisering &r nagra
exempel. Forluster i form av egna férmagor, nara och kara eller sitt eget varde kan ocksa skapa
lidande.

For att sammanfatta vardlidande beskrivs fyra dvergripande kategorier. Den vanligaste formen
av dessa ar krankning av patientens vardighet, vilket innebéar att franta dennes majlighet till att
vara manniska fullt ut. Detta kan t.ex. ske genom nonchalans eller en bristande etiskt hallning.
Genom att vardpersonal har ett personcentrerat synsatt kan personers vardighet bekraftas. Nasta
kategori handlar om férdomelse och straff inom varden. Detta kan t.ex. ske genom att undvika en
patient som upplevs som besvérlig. En annan faktor som kan leda till vardlidande é&r
maktutévning. Exempel pa detta ar att som vardpersonal tvinga en patient till vissa handlingar
eller att inte ta personen pa allvar. Den sista kategorin &r utebliven vard eller icke-vard och den
gar ut pa att inte kunna hjalpa patienten med det den behover. Att bli utan vard kan innebéara en
krankning av manniskovardet (Eriksson, 1994).

Nar en person drabbas av sjukdom och ohalsa paverkas hela livssituationen, vilket kan skapa ett
livslidande. Det kan innebara att vardagen paverkas av forluster eller att tanken om déden blir
pataglig. Att vara medveten om att doden &r nara men inte nar den ska ske kan bidra till ett
lidande. En person som inte blir sedd eller kdanner karlek kan ocksa uppleva livslidande. Nar ens
livssituation forandras kan det betyda att ett nytt meningssammanhang behdver upptickas
(Eriksson, 1994).

Stigmatisering

Med stigmatisering menas ett nedvarderande utpekande. Ordet kommer ursprungligen fran
grekiskan och betyder brannmarke. For att varna allmanheten for vissa personer brandes eller
skars tecken in pa kroppen och darav namnet. Genom stigmatisering kan olikheter pavisas, som
t.ex. svart-vit och hivpositiv-hivnegativ. Det finns olika typer av stigman; kroppsliga som
innefattar fysiskt handikapp, gruppstigman t.ex. etnicitet, religion och kén och karaktarsstigman
dar missbruk &r ett exempel. Det tas dock ingen hansyn till hur stora skillnader det finns inom en
grupp. Utifran olikheterna bestdms vad som anses normalt och onormalt. P4 si vis uppstar ett “vi
och dom” tinkande. Eftersom “dom” bedéms som onormala far de lagre status i samhallet och
det kan pa sa vis leda till diskriminering. Stigmatisering kan anvandas som ett maktredskap for
att mérka ut personer med annorlunda karaktarsdrag. Ibland upplevs personerna till och med som
farliga. Att vara stigmatiserad kan innebara att mojligheter i livet paverkas negativt och
personerna har darfor svarare att styra och bestimma over sina liv (RFSL, u.a.).

KASAM

Begreppet KASAM som betyder “kédnsla av sammanhang” innefattar tre centrala komponenter,
begriplighet, hanterbarhet och meningsfullhet. Antonovsky (1991) identifierade att personer med
hoga varden av begreppen har en stark kénsla av sammanhang. Den forsta komponenten,
begriplighet, handlar om i vilken grad varlden upplevs som begriplig och strukturerad. En lag
begriplighet innebdr att olika stimuli upplevs som kaotiska, slumpmassiga och oforklarliga. En
person som har en hég kansla av begriplighet réknar med att framtida stimuli kommer vara
forutsagbara. Detta betyder att ovantade handelser som t.ex. misslyckande maste ga att forklara
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och gora gripbara for att manniskan ska uppleva begriplighet. Den andra komponenten,
hanterbarhet, handlar om vilka resurser som finns tillgangliga for att klara pafrestningar som kan
leda till stress i livet. Bade egna och andras resurser paverkar hanterbarheten. Begreppet coping
som Brattberg (2008) beskriver hoér ndra samman med Antonovsky’s hanterbarhet. Tre
copingstrategier som kan underlatta hanterbarheten av pafrestningar i livet ar, kanslofokuserad-,
problemfokuserad- och undvikandestrategier. Problemfokuserad coping é&r konkret och
malinriktad. Den fokuserar pa yttre problem och gar ut pa att hitta strategier for att 16sa problem
som star i vagen for individen att uppfylla sina mal. I de fall da problemet inte gar att losa
overgar den problemfokuserade copingen till den kénslofokuserade copingen, som syftar till att
ta hand om de egna kénslorna som uppkommer i en situation. Detta ar speciellt vanligt vid
kronisk sjukdom. Undvikandestrategier ar bast lampade pa kort sikt och i situationer som é&r
svara att kontrollera. Valet av copingstrategier varierar beroende pa individ, tid och sammanhang
(Brattberg, 2008). En hog kansla av hanterbarhet innebéar att omstéandigheterna klaras av utan en
upplevelse av att vara offer. Dessutom finns formagan att aterhamta sig snabbare nar olyckliga
saker i livet hander (Antonovsky, 1991).

Den tredje komponenten, meningsfullhet, innebdr att en person k&nner sig delaktig i varlden. En
stark kansla av meningsfullhet ger ett engagemang inom omraden i livet som har betydelse.
Detta kan dels ses genom utmaningar, kanslomassiga investeringar eller engagemang. Lag kéansla
av meningsfullhet innebér att det inte finns nagot i livet som betyder sérskilt mycket. Det handlar
om i vilken utstréckning livet har en kdnsloméssig betydelse. Antonovsky (1991) menar att dessa
tre komponenter som tillsammans bildar KASAM bidrar till att ménniskor har lattare att klara
pafrestningar i livet (Antonovsky, 1991).

Tidigare forskning

For att fa en inblick i hur forskningen gallande upplevelser hos personer med hiv ser ut idag
gjordes en artikelsokning inom @mnet. Aven om fokus i en narrativ studie ligger p méanniskors
berattelser ar det vardefullt att beskriva vad tidigare forskning inom omradet har kommit fram till
(Segesten, 2012). Sokningen gjordes i databaserna Cinahl och PubMed. Inklusionskriterierna var
att artiklarna skulle vara “peer reviewed”, “research article”, skrivna pa engelska och inte dldre
an fran ar 2000. Pa grund av att utbudet av artiklar var stort gjordes en begransning pa artalet,
detta for att fa fram aktuella artiklar till bakgrunden. Exklusionskriteriet var att deltagarna i
studierna inte skulle ha utvecklat aids. Sokorden som anvandes var HIV, Quality of life,
experience, coping, nursing och NOT aids. Beroende pa vilken kombination av sékord som
anvandes framkom ett utbud fran 34 till 127 artiklar. Hos de artiklar som f6ll under kriterierna
granskades samtliga abstrakt. | de fall d& abstrakten tycktes kunna svara pa fragestallningen; hur
personer med hiv upplever sin livssituation, lastes artikeln igenom. Atta artiklar f6ll under
kriterierna och svarade pa fragestéllningen, vilka utgjorde underlag for presentation av tidigare
forskning. For utforligare beskrivning av artikelsékningen, se bilaga 1. Efter en granskning av
samtliga artiklar framkom sex huvudteman, kanslomassig och kroppslig paverkan, sociala
relationer, vardagliga forluster, strategier for att hantera livet och livet gar vidare. Dessa teman
ansags betydelsefulla for att fa forstaelse for hur personer med hiv upplever sin livssituation.

Kéanslomaissig och kroppslig paverkan

Att fa beskedet att vara hivpositiv vackte blandade kéanslor och reaktioner. Till en borjan var
chock vanligt. Detta pa grund av insikten om att livet var begransat, hade forlorat sin mening och
att manga trodde att de hade en valdigt kort tid kvar att leva (Blake, Robley & Taylor, 2012;



Martinez, Lemos, Hosek & Adolescent Medicine Trials Network, 2012). En del blev ledsna 6ver
beskedet, samt kande sig overvaldigade da de inte visste hur de skulle hantera situationen (Blake
et al., 2012). Att kanna oro, skam och radsla for stigmatisering upplevdes svart och var vanligt
forkommande hos personer med hiv (Rydstréom, Ygge, Tingberg, Naver & Eriksson, 2013;
Martinez et al., 2012; Zukoski & Thorburn, 2009; Fair & Albright, 2012).

Manga beskrev att de dessutom kénde sig smutsiga och oélskade (Fair et al., 2012). For flera var
det svart att fa reda pa testresultatet och att acceptera att det positiva resultatet var nagot negativt.
Kénslor som depression, angest och hoppldshet beskrevs (Martinez et al., 2012; Eller et al.,
2005). Personer som smittats av hiv upplevde lidande i form av bitterhet, ilska och rédsla. Redan
innan beskedet bar de ofta pa en oro dver att vara smittad. Detta eftersom de var medvetna om att
de hade befunnit sig i riskzoner utan att forhindra potentiell smitta. Det var inte forran diagnosen
var stalld som de flesta ansdg att deras prioriteringar forandrats gallande vad som verkligen
betydde nagot. Beskedet om diagnosen bidrog aven till manga fragor om och oro 6ver framtiden,
reproduktiv halsa och foraldraskap. (Martinez et al., 2012).

Ungdomar som sokt information om hivlakemedel uttryckte rédsla for vad de l&st i litteraturen
eller pa internet i kombination med de fysiska forandringar av biverkningar som de sag hos andra
personer. Manga personer med hiv upplevde att den kroniska sjukdomen paverkade deras
kroppsuppfattning. Detta kunde i sin tur leda till daliga halsovanor, lag sjélvkansla och
depression, speciellt hos unga kvinnor (Martinez et al., 2012). Sjukdomen paverkade saval den
psykiska som den fysiska halsan. Nagra biverkningar som ansags sarskilt svara var yrsel,
illamaende, hudutslag och trétthet (Blake et al., 2012; Eller et al., 2005). Att standigt vara trott
minskade motivationen och dessa personer orkade inte lika mycket som tidigare (Eller et al.,
2005).

Sociala relationer

Aven om kunskapen om hiv har ¢kat i dagens samhalle fanns det fortfarande en stor okunskap
och en mangd forutfattade meningar om hiv. Manga visste inte om hur sjukdomen spreds eller
vad den innebar (Zukoski et al., 2009). De som smittades var vanliga manniskor, en enskild
person, nagons bror/syster eller van och inte bara en diagnos. De var som alla andra, forutom att
vissa blodkontroller och mediciner behdvde tas regelbundet (Fair et al., 2012; Zukoski et al.,
2009). Manga personer som fatt sjukdomen bekraftad upplevde en svérighet att prata med andra
om den da hiv ansags som ett tabubelagt amne. | sociala sammanhang latsades de vara lika friska
som alla andra for att skydda sig sjalva och sin familj frn stigmatisering, vilket paverkade
hélsan negativt (Rydstrom et al., 2013; Zukoski et al., 2009). Manga manniskor med hiv arbetade
hart for att halla sitt liv och sin diagnos privat (Blake et al., 2012; Zukoski et al., 2009). Det var
vanligt att halla lakemedelsbehandling hemligt for kamrater, p.g.a. radslan for att avslgja sin
hivdiagnos (Rydstrom et al., 2013; Blake et al., 2012). Det beskrevs som jobbigt och
orovéackande da tanken pa att bli avvisad och forlora relationer standigt var narvarande (Blake et
al., 2012; Zukoski et al., 2009). Pa grund av tidigare avvisanden, hade manga svart att lita pa
andra (Fair et al., 2012). Aven om de flesta var oroliga 6ver familjens reaktion s beskrev de en
inre kamp mellan att vilja och att behdva dela med sig av sin diagnos. Det behdvdes tid for att
kunna forbereda sig for offentliggorandet (Martinez et al., 2012; Fair et al., 2012). Flertalet av
personerna som informerat sin partner om sitt halsotillstand upplevde det som en jobbig
utmaning, eftersom de sjalva ansag det som en mork hemlighet. Att andra visste om deras
situation var forknippat med mycket angslan 6ver att i framtiden fa sin sjukdom avslojad



(Rydstrom et al., 2013; Fair et al., 2012). De som daremot beslutade sig for att inte beratta om
sin diagnos, kande sig istéllet isolerade fran familjen, ensamma och ofullstandiga (Martinez et
al., 2012). Manga valde att underlatta for sig sjalva genom att inte beratta om sjukdomen for
andra. De ville inte bli behandlade annorlunda och stamplade som hivsmittade (Blake et al.,
2012; Zukoski et al., 2009). Sekretessen ansags ha en central roll for vélbefinnandet da
avslojandet kunde bidra till ryktesspridning och skapa otrygghet hos personer med hiv, vilket i
sin tur kunde leda till isolering, maktléshet och utanforskap (Rydstrém et al., 2013; Zukoski et
al., 2009; Eller et al., 2005).

Vardagliga forluster

Eftersom det fanns ofdrstaelse i omgivningen riskerade manga personer med hiv att forlora
relationer efter avslojandet. Darfor handlade vardagen om att rannsaka sig sjalv och sin
omgivning (Martinez et al., 2012; Zukoski et al., 2009; Eller et al., 2005). Det kunde &ven handla
om forluster av spontanitet och av friheten att gora allt man kunde géra innan beskedet. Som
hivpositiv upplevdes en kansla av utanforskap da det bland annat innebar en begréansad frihet att
resa. En del lander hade forbud mot att sldappa in personer med hiv i landet. Detta kunde i sin tur
leda till en forlust av relationer med sitt ursprung, sitt hemland och sina narstaende. Forluster
som att inte kunna arbeta och studera utomlands innebar en stor sorg (Rydstrom et al., 2013). For
manga var det atskilliga mal och férvantningar i livet som forstordes i och med beskedet om
diagnosen (Martinez et al., 2012). Det beskrevs att dven de mest valmenande och godhjartade
manniskor upplevdes vara radda for hiv. Detta marktes pa grund av att ingen ville vara néra,
vilket kunde leda till isolering (Zukoski et al., 2009; Eller et al., 2005). Att ateruppta eller hitta
nya relationer ansags vara extra svart efter beskedet eftersom de visste att de skulle bli tvungna
att beratta forr eller senare. Manga tyckte darfor att det var lattare att gora slut innan en relation
pabdrjades an att riskera att behova avsléja sin hivstatus (Fair et al., 2012; Zukoski et al., 2009).

Motet med sjukvarden

Det ansags lattare att avsloja sin sjukdom for personal inom sjukvarden an att beratta for andra
personer (Zukoski et al., 2009). Personer med hiv tyckte att det var en lattnad att fa samtala med
sjukskaterskor, som var kunniga inom dmnet. De betonade dven vikten av att fa den kunskap
som kravs for att leva med hiv (Rydstrdom et al., 2013). Patienter uttryckte vardet av att
sjukskoterskan var vanlig, forstaende, noggrann med sekretess och visade acceptans. Att
sjukskaterskan lyssnade pa vad patienten hade att saga ansags som vasentligt och betydelsefullt.
Patienterna uppskattade personal som hade ett intresse for deras liv och att over tid lara k&nna
dem. For att kunna ge god klinisk vard framkom radgivning och en stddjande miljo som
vasentligt (Campbell, Scott, Madanhire, Nyamukapa & Gregson, 2011). Patienter betonade &ven
vikten av kontinuitet i behandlingen, vilket ofta brister, t.ex. pa grund av byte av personal och
tidsbrist (Rydstrom et al., 2013; Blake et al., 2012). Trots att manga ungdomar med hiv till en
borjan hade svart att lita pa vardarna var det vanligt att uppfattningen dndras med tiden. Dessa
personer insag att varden var betydelsefull och kunde vara till hjdlp (Blake et al., 2012).
Sjukskoterskan tipsade bland annat om egenvardsstrategier som kunde anvéandas for att minska
depressiva symtom relaterat till sjukdomen (Eller et al., 2005).

Att mota sjukvardspersonal som saknade tillracklig kompetens och kunskap om sjukdomen
resulterade i frustration och ilska hos personer med hiv. Manga ansag att okunnighet om
diagnosen var mer skadlig an sjalva sjukdomen (Rydstrom et al., 2013). Deltagarna beskrev en
kansla av att vardare var obekvama och att de ofta vagrade varda en hivpositiv. De anvande sig
av extra mycket skydd, som extra handskar och visir, vid all beréring och héll sig pa onddigt
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langt avstand vilket upplevdes som forédmjukande (Zukoski et al., 2009). Patienterna uttryckte
aven missnoje nar sjukskoterskor inte verkade lyssna pa vad de hade att sdga (Campbell et al.,
2011).

Strategier for att hantera livet

For personer med hiv underlattade strategier av positivt tdnkande acceptansen av sjukdomen.
Genom att soka socialt stdd minskade nivan av hivrelaterade stressfaktorer (Martinez et al.,
2012). Manga personer upplevde det som skont att kunna berétta om sin hivstatus for en nara van
eller familjemedlem. Det gjorde att den narstaende fick en béttre kunskap om situationen och pa
sa vis kunde ge béattre emotionellt stod (Rydstrom et al., 2013). Familjens stod var viktigt och
ansags oka kvaliteten och betydelsen pa deras liv (Martinez et al., 2012; Jha, Plummer &
Bowers, 2011; Fair et al., 2012). Manga upplevde det som skont att traffa andra manniskor som
ocksa diagnostiserats med hiv (Blake et al., 2012). Att lyssna till varandras berattelser och
berétta om sina kénslor for andra i samma situation var positivt (Jha et al., 2011). Né&r det gallde
strategier att hantera avsl6jandet av sjukdomen framkom trygghet som en vasentlig faktor. Detta
beskrevs i form av att skapa fortroende och ta det lugnt (Fair et al., 2012). Stod fran andra
upplevdes var viktigt och genom positiva aktiviteter kunde social isolering undvikas (Zukoski et
al., 2009). En strategi som anvandes for att undvika stigmatisering var tystnad. Genom halla sin
sjukdom for sig sjalv, forsvann manga problem ansag vissa. Det kunde till exempel handla om
att dolja sin hivstatus vid utlandsresa, for att inte hindras resa till vissa lander dar férbud mot hiv
radde (Rydstrom et al., 2013). En vanlig strategi var att 6vertyga sig sjalv om att grat och klagan
inte kommer l6sa problemet och istéllet gora det basta av situationen (Jha et al., 2011). Andra
egenvardsstrategier som framkom som vardefulla for att minska depression var alternativa
terapier, som meditation, akupunktur, bibelldasning och konst. Vissa anvande strategin
distraktion, genom lasning, musik och olika aktiviteter (Eller et al., 2005). Genom att medverka i
aktiviteter, som t.ex. gruppterapi, musik och poesi, kunde den positiva installningen 6ka. Att
fylla livet med saker som bidrar till att sjukdomen inte hela tiden ar i fokus var av vikt (Zukoski
et al., 2009). En annan orsak till att personer med hiv hanterade livet lattare var framstegen i den
medicinska behandlingen (Rydstrom et al., 2013; Eller et al., 2005).

Livet gar vidare

Trots livsforandringar och forluster i livet, ansdg manga personer med hiv att de accepterat sin
situation och kénde hopp infor framtiden. Dessa personer visste att doden var oundviklig och de
beskrev pa sa vis en acceptans av sin sjukdom, som en del av livet (Jha et al., 2011). Manga
personer som lever med hiv hade en vilja att vara frisk till kropp och sjal. De ansag att hélsan var
viktig att behalla vilket de gjorde genom att ta sina mediciner och ga till sin vardgivare (Blake et
al., 2012; Martinez et al., 2012). Ett satt for personer med hiv att ga vidare i livet var att tanka
positivt, gora det basta av situationen och inte bry sig om vad andra tyckte (Blake et al., 2012).
Gemensamt for personer med hiv var att de flesta sOkte efter satt att hantera och leva med
sjukdomen, snarare &n att fokusera pa de negativa aspekterna. Att gora sadant som var
meningsfullt och realistiskt, samt att sdtta upp mal i livet var vasentligt (Martinez et al., 2012).

Problemformulering

Hiv har alltid varit ett laddat amne, inte bara inom sjukvarden utan &ven i samhallet i dvrigt.
Forutfattade meningar om vilka som drabbas av sjukdomen rader an idag. | samma stund som
hivbeskedet ges tar livet en annan vandning. For att fa en 6kad kunskap om hur personer med hiv
upplever sin livssituation har vi tagit del av tidigare forskning kring detta dmne. Majoriteten av



de studier som har presenterats var genomfdrda i lander utanfor Europa, vilket skapade en
nyfikenhet pa hur det ser ut i Sverige. Vi undrar hur personer med hiv i Sverige ser pa sin
livssituation och vilka existentiella fragor de har? Hur har det vardagliga livet forandrats samt
hur har relationer paverkats hos personer med hiv i Sverige?

Det ar viktigt att sjukskoterskor skapar ett bra och meningsfullt méte med personer med hiv och
arbetar personcentrerat. FOr att pa basta satt kunna arbeta utifrdn sjukskéterskans
kompetensbeskrivning i motet med personer med hiv behévs férdjupade kunskaper gallande hur
de hanterar sin sjukdom och vad som kan paverka deras livssituation positivt. Genom att
sjukskaterskor har kunskap om livssituationen kan de pa ett battre satt ge stod och hjalp till
personer med hiv. Hiv ar en kronisk sjukdom som paverkar livet. Varje enskild person berors pa
olika sétt och livet &r en standig kamp mellan hopp och fértvivlan. Kénslor som skam, oro och
radsla ar vanliga, men trots detta accepterar manga sjukdomen och ser en positiv framtid. Vi
staller oss fragan: vilka faktorer ar det som bidrar till detta?

| de granskade artiklarna framkom det stigmatisering och okunskap géllande hiv i samhallet. Vi
vill darfor 6ka var forstaelse kring hur omgivningens kunskap om sjukdomen paverkar livet for
personers med hiv. For att inte missa vardefull kunskap om enskilda personers upplevelser anser
vi att det &r viktigt att ta del av personers egna berattelser.

SYFTE
Syftet med denna studie var att undersoka hur personer med hiv i Sverige upplever sin
livssituation och hur de hanterar sin vardag.

METOD

Den metod som anvéndes var kvalitativ innehallsanalys av narrativer, vilket ar en vanlig metod i
kvalitativ forskning (Jonsson, Heuchemer & Josephsson, 2012). | narrativer ligger fokus framst
pa den berattande karaktaren och materialet bidrar till en inblick i manniskors tillvaro (Segesten,
2012). Att beratta ar meningsfullt och beréattelser skapar en forstaelse av méanniskors egna
erfarenheter. Denna metod kandes relevant for studien eftersom syftet var att underséka hur
personer med hiv i Sverige upplever sin livssituation och hur de hanterar sin vardag. Dessutom
anses biografier vara en bra kélla i vetenskapligt syfte da de ofta innehaller detaljerade och
innehéllsrika livsberattelser. Aven bloggar kan utgéra material dd dessa ar givande for att fa
forstaelse for andra manniskors upplevda livssituation (Dahlborg-Lyckhage, 2012).

Berittelsen

Berattelsen hor till manniskans grundlaggande sétt att uttrycka sig pa. Genom att ord sétts
samman bildas meningsbérande enheter som har en borjan, en mitt och ett slut. Beréttelser &r
grundldggande for att ménniskor ska kunna kommunicera med varandra, samt for att skapa
mening och betydelse i svara situationer som manniskan stalls infor (Jonsson, Heuchemer &
Josephsson, 2012). En manniskas egna livsberattelser ar till hjalp for att ge struktur at
erfarenheter och for att hitta en betydelse eller innebdrd i det som hénder i ens liv (Ekman,
2004). En livsberattelse kan sdaga mer &an bara det som beréattas eftersom den aven innehaller
underlag fér en persons egna vérderingar och agerande i vardagen (Ekman, 2004; Jonsson,
Heuchemer & Josephsson, 2012). Berattelser anses vara bade typiska och unika eftersom de
skildras utifran varje enskild individ, deras satt ar att se pa varlden, upplevelser och tankar.
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Ménniskors narrativa identitet skapas genom livsberattelser. Detta dr en process dar lyssnare och
berattare forstar varandra (Ekman, 2004). Filosofen Ricoeur menade att manniskan maste
anvanda sig av narrativitet for att skapa mening och forstaelse over livet. Darfér blir denna
insamlingsmetod aktuell nar det géller att fanga manniskors upplevelser (Jonsson, Heuchemer &
Josephsson, 2012).

Datainsamling

Underlaget till studien utgjordes av bloggar och biografier. Inklusionskriterier for datamaterialet
var att bloggarna och biografierna skulle vara skrivna pa svenska av personer som hade hiv.
Datamaterialet skulle innefatta personernas upplevelser av hela sin livssituation och hantering av
vardagen. Exklusionskriteriet var att personerna inte skulle ha utvecklat aids.

Bloggar soktes via sokmotorn Google. Genom sékorden ”Leva med hiv + blogg” framkom fem
bloggar som foll under inklusion- och exklusionskriterierna. | féljande s6kning anvéandes enbart
sokordet “Bloggar om hiv” och fran denna sokning valdes en blogg ut. Efter genomlasning av
samtliga sex bloggar reducerades antalet till tva vilkas innehall bedomdes relevant for syftet och
foll inom kriterierna. Dessa anvandes som material till resultatet.

For att hitta biografier till studien anvandes Goteborgs Universitets nationella katalog LIBRIS.
Sokorden “Hiv + biografi” gav 21 triffar varav 5 stimde Overens med inklusions- och
exklusionskriterierna. Efter genomlasning av bockerna valdes de tva ut som béast svarade pa
syftet. De tva bloggar och tva biografier som slutligen valdes ut bedomdes som tillrackligt
material for studien. De presenteras i bilaga 2 och 3.

Dataanalys

Dahlborg-Lyckhage (2012) menar att en narrativ analys gar ut pa att vara 6ppen for den text som
lases, vilket betyder att forutfattade meningar bor undvikas. | en kvalitativ innehallsanalys
beskrivs saval det manifesta som det latenta. Med det manifesta menas det som ar synligt,
uppenbart och det som texten séger. Det latenta handlar om det dolda och textens underliggande
mening. Dessa begrepp beskriver tva satt att tolka en text pa. Forfattarna till foreliggande studie
laste det konkreta och synliga i texten och fokuserade pa det manifesta. Dock uppstar ofta
svarigheter att urskilja gransen mellan det manifesta och det latenta da bada begreppen gar att
tolka pa olika nivaer. Att analysera kraver en vilja att forsta innehallet och att ha talamod med
texten (Dahlborg-Lyckhage, 2012). Forfattarna inledde analysen med att biografierna och
bloggarna lastes i sin helhet, vilket &r av stor vikt for att kunna satta sig in i data samt for att se
att materialet &r tillrackligt omfattande. Texterna bearbetades noggrant genom att forfattarna
stallde fragor till sig sjalva angaende om innehallet foll under syftet. Det material som inte
svarade pa syftet sorterades bort. Allt datamaterial lastes igenom enskilt av forfattarna. Efter en
diskussion mellan forfattarna lyftes meningsbérande enheter som stdmde 6verens med syftet ut.
Dessa jamfordes och textens olika delar analyserades for att hitta liknande innehall i andra
sammanhang. De meningsbérande enheterna komprimerades till kortare koncisa meningar, som i
sin tur bildade koder. Detta tillvagagangssatt utfordes i enlighet med Dahlborg-Lyckhages (2012)
beskrivning av hur kvalitativ innehallsanalys genomférs. Kodning gar ut pa att bryta ner
datamaterialet och skapa en begriplighet for att sedan sattas ihop igen (Thorén-Jénsson, 2012).
Efter att forfattarna jamfort koderna, for att fa fram likheter och skillnader, skapades kategorier
som namngavs. | slutet av analysarbetet bildade textens olika delar en ny helhet vilken
studerades pa nytt. Pa sa satt pendlade forfattarna mellan del och helhet och gick ofta tillbaka for
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att testa delarna med det ursprungliga materialet. Dahlborg-Lyckhage (2012) anser att detta &r en
viktig del i analysarbetet. Under hela dataanalysen fortlépte processen och genom att jamfora
materialet pa nytt kunde nya infallsvinklar upptickas som gav kategorierna en ny innebord. |
enlighet med Thorén-Jénsson (2012) avslutades datainsamlingen nér materialet inte tillférde
nagon ny kunskap.

Forskningsetiska dvervigande

| datamaterialet som anvandes framkom det att forfattarna till biografierna och bloggarna hade
en vilja att na ut med sin livsberéattelse till andra. | en biografi gors ett urval av vad som skrivs,
vilket betyder att en del medvetet véljs bort. P& sa satt véljer forfattaren vad som publiceras
(Dahlborg-Lyckhage, 2012). Att forfattarna till biografierna har valt att 6ppet redovisa sina
identiteter gor att det kan ses som etiskt forsvarbart att anvénda deras beréttelser som data.
Forfattarna till bloggarna har valt att vara anonyma. Dahlborg-Lyckhage (2012) menar att
bloggar som datamaterial &r fritt att anvanda i forskningssyfte sa lange de éar tillgangliga for
allmanheten. Med tanke pa var egen kunskap om amnet har vi arbetat for att ha ett 6ppet
forhallningssatt till datamaterialet. Vi har stravat efter att inte ha en domande attityd eller lata
vara egna varderingar paverka resultatet.

RESULTAT
| analysarbetet framkom tre kategorier och 14 subkategorier som beskriver hur personer med hiv
i Sverige upplever sin livssituation och hur de hanterar sin vardag (tabell 1).

Tabell 1. Kategorier och subkategorier som framkom i analysen.

Kategori Subkategori

Hiv i samhéllet Okunskap och férdomar om sjukdomen
Radslan for vad andra ska tycka
Motet med hélso- och sjukvarden

Att leva med en kronisk sjukdom Vardaglig paverkan

Paverkan pa relationer
Aktualisering av existentiella fragor
Kanslomassig paverkan

Kamp om livet

Att klara av livet Mod att vaga beratta och ta emot stod

Att kanna stod fran andra i likande situationer
Strategier att hantera vardagen

Att acceptera sig sjalv och sin sjukdom

Att kdnna hopp och finna mening med livet
Att ta tillvara och uppskatta livet
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Hiv i samhallet

Okunskap och fordomar om sjukdomen

Flera personer kdnde sig forolampande av samhéllets fordomar och varderingar betréffande vilka
som smittas av hiv och hur smittan 6verfors. llska, vrede och fortvivlan var kanslor som
upplevdes till foljd av stigmatiseringen som finns i samhaéllet, vilket resulterade i att personer
med hiv kande sig illa behandlade (Lundstedt & Blankens, 2012; Hivbloggen; Hivsmittad)®.
Trots att vem som helst kan drabbas av hivvirus framkom det fordomar om att det enbart &r
narkomaner, prostituerade och homosexuella som far hiv (Sjoqvist, 1999; Hivbloggen;
Hivsmittad). En kvinna trodde att okunskapen bidrar till att personer med hiv behandlas illa och
med avsmak av omvérlden (Hivsmittad).

“Men inte kan vdl en vanlig, svensk tjej vara HIV-positiv? ’(Hivbloggen, 2009, 16
november).

“Folk blir chockade ndir jag berittar det, fast inte sa att de reagerar negativt. Men
typ att jag ar den sista de skulle tro ar hiv-positiv” (Hivbloggen, 2010, 28 augusti).

Samtliga hade sjéalva haft férdomar kring vilka som drabbas av hiv och ténkt att viruset bara
smittar andra och inte dem sjélva (Lundstedt & Blankens, 2012; Sjoqvist, 1999; Hivbloggen;
Hivsmittad). Detta bidrog till att vid misstanke om eventuellt smitta anvandes férnekelse och
fortrangning som forsvarsmekanism (Lundstedt & Blankens, 2012; Sjoqvist, 1999).

“Dessutom var jag fullkomligt dvertygad om att hiv och aids mojligtvis drabbade
andra. Laderbdgar, diskofolket i New York pa 70-talet och 80-talet. De stackars
javlarna i Afrika. Men inte mig. Hiv skulle aldrig handa mig, det var liksom alldeles
sjalvklart. ldag kan jag tycka att det var en otrolig barnslig installning. S&

oansvarigt av mig. Varfor var jag inte mer ridd om mig?” (Lundstedt & Blankens,
2012, s. 75).

Hos personer med hiv fanns det en forstaelse for hur samhallet ser pa personer som har
sjukdomen. De visste att okunskapen om hiv var stor och klandrade darfor ingen. Det beskrevs
att det sdllan talas om hiv vilket bidrar till att befasta fordomarna (Lundstedt & Blankens, 2012;
Hivbloggen). De beskrev ocksa hur upprérda de var éver att attityder och fordomar som finns i
samhéllet inte bara paverkar dem sjalva utan aven anhoriga. Detta i form av krankningar och
foroldmpningar (Lundstedt & Blankens, 2012; Sjoqgvist, 1999). Steve trodde att stigmatiseringen
var en anledning till att manga personer med hiv valjer att vara anonyma (Sjoqvist, 1999). Trots
stigma i samhéllet berdttade en kvinna hur glad hon var dver att hon var bosatt i Sverige,
eftersom vissa andra lander, som till exempel Kina, nekar hivsmittade vard. | Sverige finns
fordomar men alla medborgare far vard, trots hivsmitta (Hivbloggen).

! For att underlatta lasningen av resultatet har vi valt att i Idpande text skriva referenserna till bloggarna som
Hivbloggen respektive Hivsmittad. Utforlig referens och lank till bloggarna finns i referenslistan.
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Rédslan for vad andra ska tycka

Vissa personer upplevde att omgivningen kunde se att de hade hiv. De ansag sjélva att denna
upplevelse var felaktig och gav en negativ bild av omgivningens synsatt (Lundstedt & Blankens,
2012; Hivsmittad).

“Jag tyckte det stod skrivet HIV i min panna och att alla médnniskor som gick forbi
eller emot mig sdg att jag hade HIV"” (Hivsmittad, 2008, 12 juli).

“Sjukdomens stigma hade mig i sitt jdrnhdrda grepp och jag skimdes och dcklades
av mig sjalv och av viruset. Och det var jag fullkomligt 6vertygad om att alla andra
ocksa skulle géra om de visste” (Lundstedt & Blankens, 2012, s. 100).

En del personer vagade inte avsl6ja hur de egentligen madde och for att ingen skulle misstanka
nagonting 1jog de om sin situation (Lundstedt & Blankens, 2012; Hivsmittad). Andreas berattade
att han upplevde en stark oro 6ver hur andra skulle klara av informationen om att han var
hivsmittad. Nar han inte langre var ensam om att bara hemligheten kénde han en oro for att den
var okontrollerbar (Lundstedt & Blankens, 2012).

Det var pafrestande att vaga beratta om sjukdomen for familj, partner och vanner eftersom
personer med hiv ofta kdnde en skam Over sig sjalv och sjukdomen. De beskrev en radsla for att
bli 6vergivna, utstotta eller att forlora jobbet, samt for att inte bli accepterade eller &lskade
(Lundstedt & Blankens, 2012; Sjoqvist, 1999; Hivsmittad). Daligt samvete och skuldkanslor
Over att de inte berattade om sin diagnos for familj och vénner beskrevs (Lundstedt & Blankens,
2012; Sjoqvist, 1999). Detta uttrycktes som en stor klump i magen som berodde pa oro och
rédsla dver att belasta familjen med hivdiagnosen (Sjoqgvist, 1999).

“Pd ndagot konstigt vis var jag mer rddd for att bli pakommen och avslojad som hiv-
smittad dn vad jag var for sjdlva sjukdomen och vad den skulle gora med mig”

(Lundstedt & Blankens, 2012, sid 97).

Steve upplevde att nar sjukdomen tog storre plats i livet blev den allt svarare att prata om
(Sjoqvist, 1999). Aven om flera var radda for hur livet efter avslojandet skulle arta sig fanns det
personer som var beredda att ta den risken (Lundstedt & Blankens, 2012; Sjoqvist, 1999;
Hivsmittad).

Vilka som skulle fa ta del av hivdiagnosen var en aterkommande fraga. Det ansags viktigt att inte
behova beratta for alla bekantskaper utan endast for de personer det fanns fértroende for
(Sjoqvist, 1999; Hivbloggen; Hivsmittad). En kvinna beréttade att hon gjorde misstaget att dela
med sig av sin hemlighet for en person som hon trodde var hennes vén, vilket visade sig vara helt
fel (Hivsmittad).

“Jag tog mod till mig och berdttade for henne..och det skulle jag aldrig gjort...hon
tyckte jag var acklig...vidrig...hade ingen rétt att vara pa jobbet och utsatta alla for
smitta...ja sa holl hon pa..situationen blev ohallbar och jag omplacerades..det var sa
hemskt...” (Hivsmittad, 2008, 16 juli).
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Vid beskedet om sjukdomen skiljde sig reaktionerna fran vanner och familj at. Vissa tog det bra
och forsokte med trostande ord lugna personen med hiv (Sjogvist, 1999; Hivbloggen). En kvinna
beréttade att hennes barn blev helt fortvivlade och bara grat. De var radda for att en dag hitta
mamma dod hemma (Hivsmittad).

Motet med halso- och sjukvarden

Det var viktigt att fa ett bra bemétande fran sjukvarden (Lundstedt & Blankens, 2012; Sjoquvist,
1999; Hivbloggen). Det fanns en onskan att bli sedd och forstddd for hela sin livssituation
eftersom personer med hiv ar mer &n bara en sjukdom (Sjoqvist, 1999). Andreas beskrev en
befrielse och trygghet att komma till sjukvarden, dar alla visste om sjukdomen. Han kunde vara
sig sjalv och blev accepterad for den han var (Lundstedt & Blankens, 2012). Att ha nagon av
sjukvardspersonalen vid sin sida som var engagerad och visade fortrogenhet, omtanke och tillit
bidrog till en upplevelse av stod som betydde mycket (Lundstedt & Blankens, 2012; Sjoqvist,
1999). Tilliten gjorde det lattare att slappna av och kéanna sig lugn i motet med varden (Sjoquvist,
1999). Att fa samtala om sin sjukdom och 6ppna upp sig fér nagon som lyssnade bidrog ocksa
till en lattnad (Sjoqvist, 1999; Hivbloggen; Hivsmittad). En kénsla av trost och att inte langre
vara ensam upplevdes (Hivsmittad). Steve beskrev att utbytet av tankar och erfarenheter med
personal inom varden okade viljan att kimpa vidare och inte forlora hoppet (Sjoqvist, 1999).

De flesta personer med hiv hade trots goda erfarenheter av varden stétt pa daligt bemotande
(Lundstedt & Blankens, 2012; Hivbloggen). Andreas beskrev hur hoppet han hade férsvann efter
att lakaren beskrivit sjukdomens héndelseférlopp. Han var chockad, radd, och stéllde inga
foljdfragor utan litade pa lakarens kompetens. Det var ett otryggt mote som resulterade i att han
gick hem med ytterligare negativa kanslor som skulle bearbetas (Lundstedt & Blankens, 2012).
Andra otrevligheter som en kvinna rakat ut for i motet med varden var en okad forsiktighet och
avstandstagande i form av extra skyddsatgarden. Detta trodde hon berodde pa hennes hivsmitta
(Hivbloggen). Steve havdade att varden i Sverige har blivit battre med att sprida information om
hiv men trots det finns fortfarande mycket okunskap (Sjoqvist, 1999). Inom sjukvarden
rekommenderas ofta diskretionsatgarden, vilket innebér att vara forsiktig med att berdtta om
sjukdomen for anhoriga, da de kan bli radda och svika personer med hiv (Lundstedt & Blankens,
2012; Sjoqvist, 1999). Andreas upplevde att sjukvardens upplysning och omtanke kunde vara bra
i borjan da sjalvdmkan och skam var nagot han ville hélla for sig sjalv. Men raden om att dolja
hivsmittan kunde ocksa bekrafta skamkéanslorna vilket gjorde att budskapet fran sjukvarden
gallande diskretionsatgarden kunde uppfattas som dubbelt (Lundstedt & Blankens, 2012).

Att leva med hiv innebar att anpassa livet till rutiner som regelbundna kontroller och bestk pa
sjukhus for att kontrollera blodvardena (Lundstedt & Blankens, 2012; Sjoqvist, 1999;
Hivbloggen; Hivsmittad). Varje besok innebar en stor anspanning och rédsla men ibland &ven en
lattnad eftersom vardena gav svar pa hur kroppen madde (Lundstedt & Blankens, 2012; Sjoqvist,
1999).

| och med att det fanns en radsla dver att beratta om sin sjukdom ville de flesta vara sa diskreta
som mojligt nar de besokte varden (Lundstedt & Blankens, 2012; Sjoqvist, 1999). For att inte
riskera att bli sedd av anhdriga valdes en klinik i en annan stad (Sjoqvist, 1999). Att bli inslappt
genom bakddrren samt att ha genomtéankta logner i beredskap var ocksa strategier som anvandes
for att inte bli upptéckt (Lundstedt & Blankens, 2012).
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Nagot de flesta personer hade gemensamt var negativa upplevelser av hivmedicinen. Kéanslor
som beskrevs var obehag, hat, en oro for biverkningarna och radslan for férsamring av
sjukdomen (Lundstedt & Blankens, 2012; Sjoqvist, 1999; Hivbloggen; Hivsmittad).

Attleva med en Kronisk sjukdom

Vardaglig paverkan

Nagra beskrev en kansla av apati precis efter att de hade fatt beskedet om hivdiagnosen. Apatin
ledde till minskad ork och sanglage under en period. Att ta sig for att laga mat, stdda eller lamna
huset var otankbart (Hivbloggen; Hivsmittad). Hiv paverkade vardagen pa olika sétt. FOr vissa
blev det vanligare att ljuga (Lundstedt & Blankens, 2012; Hivbloggen). En kvinna beskrev att i
hennes liv tar inte sjukdomen stor plats. Hon ansag att livet i stort sett var normalt, da hon bland
annat hade sambo och barn. De storsta skillnaderna fran livet fore sjukdomen var att hon é&ter
lakemedel dagligen, anvander kondom vid samlag och gar och tar blodprov regelbundet
(Hivbloggen).

“Men egentligen skiljer sig inte mitt liv sd mycket frdan ditt eller ndgon annans. Jag
brottas med samma problem som manga andra. Som vad jag vill géra med mitt liv,
forhallanden, vanner och familj. Daremot sa ater jag numera mediciner varje dag.
Precis som en diabetiker maste ta sitt insulin for att inte bli sjuk” (Hivbloggen,
2011, 10 oktober).

Ett annat exempel & Andreas som beskrev att hans vardag inte heller har férandrats speciellt
mycket. Han vill leva som vanligt, vara sig sjalv och fokusera pa karriaren, vilket han till en
borjan gjorde genom att forneka sin sjukdom (Lundstedt & Blankens, 2012).

En annan kvinna beréttade att livet har forandrats mycket sedan hon fick hiv. Tidigare var hon
social, utatriktad och pratglad men nu har allt det férsvunnit och hon upplever ensamhet och
isolering. Detta har resulterat i en negativ paverkan pa hennes psykiska valbefinnande. Dessutom
har hon férlorat manga vénner efter att hon fick hiv (Hivsmittad).

Vissa personer drabbades av forluster till foljd av hivsjukdomen. P& grund av en tilltagande
trotthet orkade de inte vara lika engagerade i sociala sammanhang, vilket bidrog till en negativ
paverkan pa bade relationer och vardag (Sjoqvist, 1999; Hivsmittad). En kvinna berattade att hiv
orsakat en Okad infektionské&nslighet vilket ledde till att hon l&attare drabbas av
lunginflammationer. Att standigt behdva sjukskriva sig skapade en oro dver att forr eller senare
forlora jobbet (Hivsmittad). Aven den sexuella lusten var nagot som paverkades vid hivsjukdom.
Nar krafterna minskade fanns inget utrymme for sex och lust utan endast det mest vésentliga
(Sjoqvist, 1999).

Paverkan pa relationer

Det var ovanligt att vanner och anhdriga avvisade eller &ndrade sitt beteende mot personer med
hiv (Lundstedt & Blankens, 2012; Sjoqvist, 1999; Hivbloggen). Samtliga var dverens om att
anhorigas stod betydde otroligt mycket (Lundstedt & Blankens, 2012; Sjoqvist, 1999;
Hivbloggen; Hivsmittad). En man beréattade att vanskapen fordjupats pa grund av sjukdomen.
Vénnerna stéllde upp fér honom och accepterade fordndringarna. Om han inte hade beréttat om
sjukdomen hade inte allt st6d funnits dar (Sjoqvist, 1999).
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“Att ha en svar, obotlig sjukdom tar mycket plats i ens liv, det bor man dela med
andra. En vanskapsrelation kan aldrig fordjupas om inte det som &r svart far ta
plats. Om jag aldrig hade berattat om min sjukdom for mina vanner hade jag ju
aldrig fatt sa mycket stod som jag fart” (Sjoqvist, 1999, s.32).

Att fa bli behandlad som vanligt och slippa krankande kommentarer upplevdes som stodjande
(Lundstedt & Blankens, 2012; Hivbloggen; Hivsmittad). Nar en kvinna k&nde sig som mest
obekvam med sig sjalv upplevde hon anda stod fran sin fastman som uttryckte att hon ar precis
lika fin som tidigare och att han alskar henne som hon ar (Hivbloggen). Andreas berattade att det
betydde mycket att han védlkomnades med Oppna armar av sin karlek trots hivsjukdomen
(Lundstedt & Blankens, 2012). Att slippa bli behandlad som en pestsmitta upplevdes som en
lattnad (Hivsmittad). Aven vid de tillfallen d& det inte fanns ork att prata med vanner och
anhoriga hade deras nérvaro en lindrande effekt (Sjoqvist, 1999).

Resan for personer med hiv har dven bidragit till att manga nya relationer har skapats med
personer de aldrig skulle tréffat annars. Bland annat genom att olika organisationer anordnat
traffar for personer som har hiv (Sjoqvist, 1999; Hivbloggen). En kvinna beréttade att hon skapat
underbara relationer som hon inte skulle vilja byta bort mot att vara frisk igen (Hivbloggen).

Aktualisering av existentiella fragor

Vid en kronisk sjukdom som hiv &r det vanligt med tankar om livet och doden (Lundstedt &
Blankens, 2012; Sjoqvist, 1999; Hivsmittad). Att fa beskedet hiv innebar en radsla 6ver att livet
snart skulle ta slut. Aven om det i Sverige finns god behandling var det flera som efter beskedet
reagerade med tanken, kommer jag d6 nu? (Lundstedt & Blankens, 2012; Sjoqvist, 1999;
Hivsmittad).

“Jag kinde hjdrtats slag hogljutt vibrera ut i fingerspetsarna. Vad hade den ddr
lakaren sagt egentligen? Hiv? Betyder det aids? Och var inte aids detsamma som
doden? Skulle jag d6? Nu? Tankarna jagade varandra i ett allt hetsigare tempo,
hjdrnan var som ett flipperspel som ndr som helst skulle tillta” (Lundstedt &
Blankens, 2012, s. 87).

Trots grat och fortvivlan 6ver att han snart skulle ligga i en kista, tog Andreas den nya tanken om
doden pa allvar och borjade planera sin egen begravningsceremoni. Han ansag att det var lika bra
att ha en plan fran borjan ifall sjukdomsforloppet skulle ga fort (Lundstedt & Blankens, 2012).

Steve beskrev att radslan for doden blev kraftigare nar han borjade ma samre. Forutom doden var
han radd for att bli ensam och radd for att kroppen inte skulle svara pa medicineringen (Sjéqvist,
1999). Att anklaga sig sjélv for att ha blivit smittad av hiv har lett till fragor som: Jag kanske inte
ar vard mer? Vad har jag gjort for fel i livet for att f& denna fruktansvarda hemska sjukdom? Ar
det fel att bli kar? Ar det fel att vilja ha ett liv tillsammans med den man &lskar? Ar det darfor jag
blev smittad? Finns det hopp? (Lundstedt & Blankens, 2012; Hivsmittad).

Trots en Overtygelse om att doden var néra fanns en inre styrka och kdamparglod. Livet var langt
ifran fardigt (Lundstedt & Blankens, 2012). Tankarna pa doden bidrog till att ta vara pa livet. Det
beskrevs att dessa tankar inte forsvann bara for att livet sags pa ett annat satt. Nar funderingar om
doden kom fick de komma. Det tillhér ocksa livet (Sjoqvist, 1999).
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Kamp om livet

Livet med hiv innebar en kamp (Lundstedt & Blankens, 2012; Sjoqvist, 1999; Hivsmittad). Att
hela tiden forsoka halla livsmodet uppe, trots att radslan och uppgivenheten fanns dar (Sjoqvist,
1999). Det innebar en kamp att vilja leva men samtidigt vara medveten om att de medicinska
vérdena standigt forsamrades (Sjoqvist, 1999; Hivbloggen). En kvinna uttryckte att hennes
starkaste radsla var att kroppen skulle sluta svara pa den medicinska behandlingen (Hivbloggen).
Att klandra och lagga skulden pa sig sjalv upplevdes som pafrestande och var nagot som under
vissa perioder standigt aterkom (Lundstedt & Blankens, 2012; Hivsmittad).

“Allt detta gar runt och runt i mitt huvud och det gar inte bort... mdste lira mig
leva med det... ldra mig leva med en sjukdom som jag inte ens onskar min vdrsta
fiende... jag onskar inte ens mannen som smittade mig ska ha HIV... Ingen ska
behova drabbas av HIV for det ar fruktansvart.. Det tog mig 1 ar for att klara av att
gd ut utan att kinna skuldkdnslor eller inbillade mig att alla sdg att jag hade HIV ...
men jag var kallsvettig och skakig under hela denna tid...” (Hivsmittad, 2008, 12

juli).

Det upplevdes ocksa tungt att hela tiden kampa mot de fordomar och attityder som finns mot
personer med hiv i samhéllet. Steve beskrev att denna kamp tillhor livet. Ju hardare nagon
kédmpar ju mer okar viljan att leva. Att ta hjalp av andra manniskor for att orka tillhér denna
kamp (Sjoqvist, 1999).

Kéanslomissig paverkan

Att drabbas av hiv innebar starka ké&nslor och reaktioner, inte minst vid beskedet (Lundstedt &
Blankens, 2012; Sjoqvist, 1999; Hivbloggen; Hivsmittad). Flera brot ihop i grat och ilska
(Lundstedt & Blankens, 2012; Hivbloggen; Hivsmittad). Steve reagerade med tystnad for att
bearbeta sina tankar. For honom innebar det en viss lattnad att fa hivbeskedet eftersom han lange
gatt med en stark kansla av att vara smittad. Det blev pa sa vis bara en bekréaftelse pa en stark
aning (Sjoqvist, 1999). llska mot den person som smittat en framkom (Lundstedt & Blankens,
2012; Hivbloggen; Hivsmittad) liksom ilska 6ver att k&dnna sig utnyttjad och ha blivit satt i den
har situationen (Hivsmittad). Avundsjuka Over att inte fa leva ett normalt liv utan hiv beskrevs
ocksa (Hivbloggen; Hivsmittad).

“Och ibland saknar jag det som fan. Jag skulle inte tveka pd att byta tillbaka
ibland. Att bara fa vara normal. Att slippa dessa sma virus i mig. Att slippa kanslan
av att kdanna sig smutsig ndr man dr nyduschad” (Hivbloggen, 2010, 1 juni).

Andreas beskrev hur han kénde sig som tva personer, dar den ena var positiv och stravade efter
att fortsatta livet som vanligt. Den andra daremot paminde honom om hiv och hur &cklig och
smutsig han var. De negativa kanslorna férekom nédr han tog sin medicin eller var ensam
(Lundstedt & Blankens, 2012). Det framkom en kansla av skam oOver sig sjalv pa grund av
sjukdomen (Lundstedt & Blankens, 2012; Hivsmittad). Detta var en kansla som inte gick att
komma ifran trots att personer med hiv inte var skyldiga till smittan. En kvinna upplevde att
hennes skam kom fran allmanhetens fordomar géllande hiv (Hivsmittad).
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Réadsla var en annan kéansla som upplevdes. Réadsla for att inte bli &lskad, rédsla for att bli
overgiven och ensam och rddsla for att inte kunna skaffa barn (Lundstedt & Blankens, 2012;
Sjoqvist, 1999; Hivbloggen; Hivsmittad).

Att klara av livet

Mod att vaga beritta och ta emot stod

Trots att personer med hiv upplevde en radsla for vad andra skulle tycka ville de dnda beréatta for
omgivningen om sin sjukdom. Att avsloja sin diagnos forknippades med stor oro eftersom de
inte visste varifran modet och styrkan som behdvdes skulle komma (Lundstedt & Blankens,
2012; Sjogvist, 1999; Hivsmittad).

Genom att ta hjélp av vanner och fa deras stod var det lattare att inte dra sig ur vid avslojandet.
Aven om det var en obekvam situation att berétta och slappa taget om sin hemlighet var det inte
lika skrammande som formodat (Lundstedt & Blankens, 2012). Befrielse, stdd, acceptans och
omsorg var nagra av de reaktioner som samtliga personer upplevde nér de berattade for anhdriga
(Lundstedt & Blankens, 2012; Sjoqvist, 1999; Hivbloggen; Hivsmittad). N&r hivdiagnosen var
avslojad var det ndgra som beskrev att de kande sig dumma over att ha haft sa fel och de angrade
att de inte vagat avsloja sjukdomen tidigare. De var radda att bli 6vergivna och inte accepterade,
men dessa fordomar om anhérigas reaktioner och kénslor var felaktiga (Lundstedt & Blankens,
2012; Sjoqvist, 1999). Ibland gav avslgjandet till och med motsatt effekt. Anhoriga visade
omsorg, kérlek och accepterade hivsjukdomen (Lundstedt & Blankens, 2012; Sjoqvist, 1999;
Hivbloggen; Hivsmittad). | en blogg beskrivs att vannerna inte tog avstand eller andrade
beteende pa grund av diagnosen och darmed spreds lycka Gver att ha nara och kara kvar i livet
(Hivbloggen).

"Hittills har inga av mina vinner som vet om min diagnos tagit avstand eller ndgot
sant alls. Det dir snarare sd att jag har kommit nirmare de jag har berdttat for”

(Hivbloggen, 2013, 18 oktober).

Det var vasentligt att vara 6ppen med sin hiv, precis som med vilken annan sjukdom som helst
(Lundstedt & Blankens, 2012; Sjoqvist, 1999). Att vaga prata om sjukdomen bidrog till en
minskad radsla for att bli avslojad, en lattnad att inte behdva undanhalla saker samt en minskad
skam och ensamhet. Andreas beréattade att nar han offentligt gick ut med sin hivdiagnos blev
responsen battre an vantat. Reaktionen blev entusiasm och stdd vilket resulterade i att hans
sjalvfortroende dkade (Lundstedt & Blankens, 2012).

“Jag forstod drligt talat ingenting. Var det hdr jag dgnat tio dar dt att vara livradd
for? Hyllningar och grinslos virme? ” (Lundstedt & Blankens, 2012, s. 223).

Att kdnna stéd fran andra i likande situationer

Att ta del av andra personers upplevelser och hur de hanterar hiv var en viktig del i att klara av
livet (Sjoqvist, 1999; Hivbloggen). Steve beskrev att han fann stéd och trést genom att vara med,
lyssna och ta del av andras beréttelser (Sjogvist, 1999). Det var betydelsefullt att ansluta sig till
stodgrupper eller organisationer for att fa en chans att fa beréatta oberoende av sitt forhallande till
hiv (Sjogvist, 1999; Hivbloggen). En 6ppenhet skapades, dar alla gav varandra trost och livsmod.
Samtalen blev en process som gav perspektiv pa livet (Sjoqvist, 1999). En stark forbindelse
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bildades mellan de personer som delade erfarenheter av att leva med hiv. En kénsla av att sta
varandra narmre, oavsett relation sedan innan (Lundstedt & Blankens, 2012; Hivbloggen).

Strategier att hantera vardagen

For att klara av vardagen med hiv var det manga som valde att anvanda sig av fornekelse.
Genom att fortranga sin smarta utvecklades ett kansloméssigt avstand till omvérlden och till det
som gjorde ont (Lundstedt & Blankens, 2012; Sjoqvist, 1999; Hivbloggen; Hivsmittad). En
strategi var att avdramatisera samhallets stigmatisering for att skydda sig sjalv (Lundstedt &
Blankens, 2012; Hivbloggen). Manga ville inte visa sig svaga eller lata det jobbiga ta over
tillvaron utan valde att anvanda sin styrka och fokusera pa det som var bra i livet (Lundstedt &
Blankens, 2012; Sjoqvist, 1999; Hivbloggen; Hivsmittad). En kvinna beréttade att hennes skydd
var leendet som hon hade tranat pa i manga ar. Hon anvande det for att inte visa sig svag infor
andra. Ingen skulle fa upptacka hennes problem (Hivsmittad).

For vissa handlade det om att strukturera upp vardagen och anpassa orken fran dag till dag da en
del saker tog pa krafterna mer &n andra. Det kunde vara svart att lyssna pa kroppen nar
engagemanget och viljan att géra ndgot tog 6ver. Att anpassa orken var en strategi som gjorde att
manga levde livet trots sin smarta (Lundstedt & Blankens, 2012; Sjoqvist, 1999).

“Men det gar tydligen att lira sig leva med rddslor. Jag later rddslan komma, men

Jjag vill alltid ha kraft kvar till att leva” (Sj0qvist 1999, s.72).

“Vetskapen om att det kan bli svdarare pd slutet har jag ocksd tagit till mig. Det ska
inte hindra mig fran att fortsatta. Att ta en dag i taget ar ingen klyscha for mig. Det
dr min verklighet ” (Sjoqvist 1999, s.134).

Att hamta positiv energi fran sociala sammanhang som jobb, familj, vanner och intressen var ett
sétt att hantera vardagen och kénna lycka (Lundstedt & Blankens, 2012; Hivsmittad). Ibland
kunde nagot sa enkelt som att fa grata ut vara ett satt att hamta ny energi och orka ett tag till.
Andreas upplevde att det var viktigt att fa fortsatta som den person han var innan beskedet och
halla pa med det han tycker om. En kansla av trygghet och lugn infann sig nar intressen som att
dansa och sjunga uppratthélls vid sidan av hiv. Ifall han inte fick fortsatta att vara sig sjalv fanns
risken att skulle falla tillbaka in i mdrkret. En annan strategi Andreas valde att anvanda sig av for
att dolja sin radsla och angest var att upptrada extra glad och positiv utat (Lundstedt & Blankens,
2012).

Att skriva ner sina tankar och ga ut offentligt med sin sjukdom var en strategi for att klara av
vardagen (Lundstedt & Blankens, 2012; Hivsmittad). Andreas beskrev offentliggérandet som en
process vilket innebar en rannsakan av sig sjalv och sitt liv. Det har haft stor betydelse fér honom
att fa satta ord pa det han upplevt och kant (Lundstedt & Blankens, 2012). Att fa arbeta och
sprida information om hiv till andra var en strategi som bidrog till att tankarna och energin fran
den egna situationen minskade och viljan att leva blev starkare (Sjoqvist, 1999).

Att acceptera sig sjilv och sin sjukdom
En del personer upplevde att det till en borjan var svart att acceptera sin sjukdom eftersom de
ké&nde sig helt friska och &lskade livet som det var (Lundstedt & Blankens, 2012; Sjoqvist 1999).
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Det bidrog till att de distanserade sig fran hivdiagnosen, vilken de beskrev som en mardrém som
bara dok upp ibland (Lundstedt & Blankens, 2012; Hivbloggen).

“Men jag var helt ointresserad av att konfrontera verkligheten, ta itu med det
faktum att jag nu levt som hiv-smittad i flera ar utan att vare sig ha velat inse eller
acceptera det. Jag var hellre spelevink och festprisse an den angestladdade och
ensamma rdddharen i soffan” (Lundstedt & Blankens, 2012, s.159).

Trots alla kanslor som hiv medférde beskrev de sa smaningom en vilja att acceptera sjukdomen
som en del av livet (Lundstedt & Blankens, 2012; Sjoqvist, 1999; Hivbloggen). Andreas
beréttade hur han utat sett lange forsokt visa upp en fasad om ett bra liv, dar hiv inte fick plats.
Han insag senare att en fin yta inte var allt, utan det viktiga var att ma bra pa insidan. Det fick
vara slut pa alla l6gner och fornekelser. Att gora upp och sluta fred med sin hiv var det som
behdvdes for att kunna ga vidare i livet. Han hade lart sig att det inte gick att fly fran
verkligheten, utan forr eller senare kommer allt ikapp en. Genom att vara mindre hard mot sig
sjalv blev det lattare att leva med hiv (Lundstedt & Blankens, 2012).

“Och slutligen sa behovde jag forlata mig sjdlv. Férldata mig for vad jag gjort mot
mig sjalv under de senaste aren. Forlata mig for att jag var hiv-positiv. Det var det
som var min storsta uppgift nu” (Lundstedt & Blankens, 2012, 5.228).

“Jag hade till slut till fullo accepterat och kommit till ro med mig sjalv som hiv-
positiv. Om Niklas kunde &lska hela mig vore det val idiotiskt om inte jag sjalv
gjorde det ocksa” (Lundstedt & Blankens, 2012, s5.235).

Att forsdka tadnka bort negativa tankar om hiv bidrog till en lattare acceptans. En kvinna
beréttade att hon forsokte tanka att hon inte ar smutsig bara for att hon har hiv, dock fanns det
stunder da det var svart att vara stark (Hivbloggen).

Att kdnna hopp och finna mening med livet

Trots att beskedet om hiv véckte fortvivlan och tankar om déden uttrycktes hopp om ett langt
och bra liv (Lundstedt & Blankens, 2012; Hivbloggen). De beskrevs att det i Sverige idag finns
bra bromsmediciner, vilket gor att personer inte dér av sjukdomen. Atminstone inte p& manga 4r.
Tanken pa att det idag gar att leva ett langt liv har ingivit hopp om framtiden (Lundstedt &
Blankens, 2012; Hivbloggen). En kvinna beréttade att innan hon drabbades av hiv var det bland
det varsta som kunde hande. Nu i efterhand inser hon att det inte var fallet, utan det finns manga
saker som ar vérre, som till exempel cancer (Hivbloggen).

Det fanns en vilja att fortsdtta leva och hitta ratt vég i livet, &ven om det var mycket bearbetning
av sjalsligt arbete kvar. Den kroniska sjukdomen behdvde inte betyda att livet var slut (Lundstedt
& Blankens, 2012). For en kvinna innebar det hopp om framtiden nar hon fick borja om i sitt liv.
Hon kunde &ntligen se en positiv framtid efter att ha lamnat mannen som smittat henne med hiv
(Hivsmittad).

Nar livet sag hopplost ut underlattade tankarna pa att det en dag kommer bli béattre. Det var
lattare att hantera vardagen genom att se positivt pa livet (Hivbloggen). Personerna kéande en
drivkraft att inte lata hiv besegra dem eller forstora framtidsplanerna. Motivationen bidrog till en
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vilja att inte ge upp utan att gora det b&sta av situationen (Lundstedt & Blankens, 2012;
Hivbloggen). Att efter varje motgang resa sig annu starkare har gett hopp och livslust
(Hivbloggen).

Att fd engagera sig i andra méanniskor med hiv bidrog till meningsskapande (Lundstedt &
Blankens, 2012; Sjoqvist, 1999). Genom att offentligt sprida kunskap om hiv fanns en vilja att
minska fordomar och okunskap i samhéllet (Lundstedt & Blankens, 2012; Sjoqvist, 1999;
Hivbloggen). Det betydde mycket att fa dela med sig av sin hivsituation om det sa bidrog till att
endast en person kunde kénna sig mindre radd, skamsen eller ensam. Det ansags viktigt att fa
sprida budskapet om att hiv inte ar nagot konstigt eller skamligt (Lundstedt & Blankens, 2012).

“Det kindes bra att ge min hiv-smitta en mening. Att jag blev smittad kéndes inte
langre meningslost, genom min sjukdom hade jag fatt mojlighet att hjélpa andra
som levde som jag och som kanske hade kant sig precis lika ensamma och radda
som jag har gjort under langa perioder av mitt liv”’ (Lundstedt & Blankens, 2012,
s. 238).

Att ta tillvara pa och uppskatta livet

Genom att leva med hiv har viljan att ta vara pa livet ckat (Lundstedt & Blankens, 2012;
Sjoqvist, 1999). Att uppskatta och ta tillvara pa tillgdngarna i livet var vasentligt (Sjoqvist, 1999;
Hivbloggen). En kvinna berattade att nar hon fick beskedet hiv trodde hon aldrig att hon fem ar
senare skulle ha fastman, barn, en utbildning och en lagenhet, vilket hon ar bade tacksam och
glad 6ver (Hivbloggen).

“Jag har en underbar familj, vinner som stottar och en massa andra fina saker i
livet. Jag har HIV. Men det ar bara en liten del av vem jag ar. Det sager ingenting
om mig som person egentligen” (Hivbloggen, 2013, 24 juni).

En forandrad livssituation behover inte betyda nagot negativt. Steve berattade att han blev
tvungen att tanka over vad som har ett varde for honom, for att kunna ta tillvara pa sin kraft och
energi (Sjogvist, 1999). En annan person beréttade hur sjukdomen bidragit till nya relationer som
hon tagit vara pa (Hivbloggen).

Att ta tillvara det friska ar ocksa nagot som ansags vardefullt. Antal virusceller i koppen utifran
ett blodprov behover inte sdga nagonting om hur en person mar. Personer med hiv borde istéllet
stalla sig fragan: Hur mar jag egentligen? Att tro pa den sjalvupplevda kanslan av sjukdomen,
ansags mer betydelsefullt (Sjoqvist, 1999; Hivbloggen).

“Till slut blev jag medveten om att jag mdste vaga ta kdnslorna pd allvar och
komma fram till att ingen har nagon garanti for sitt liv. Med eller utan hiv. Genom
att tinka sd insdg jag att jag mdste ta vara pd mitt liv sa linge jag har det”
(Sj6qvist, 1999, 5.96).

Andreas berattade hur en resa till Zambia forandrade hans syn pa hiv. Nar han traffade personer
som var utsatta for hiv och aids, utan tillgang till bromsmediciner, gav det honom ett nytt
perspektiv pa sitt liv och sin hivsmitta. Han insag hur bortskamd han var som madde bra, hade
tillgang till mediciner, hade en familj som alskade och fanns dar fér honom. Att se personernas
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0den i Zambia gjorde att Andreas forstod vilken tur han hade haft i sitt liv och att han levde i
Sverige. Plétsligt kéndes hivsjukdomen som en liten bagatell (Lundstedt & Blankens, 2012).

DISKUSSION

Metoddiskussion

Som analysmetod valdes kvalitativ innehallsanalys av narrativer, vilket skapar en béttre inblick i
personers livssituation an en kvantitativ metod. Vi ansag att denna metod var lamplig for studien
eftersom den berattande karaktaren ger en djup forstaelse av personers upplevelser och kanslor.
Att fa ta del av personers egna beréttelser har hjalpt oss att besvara syftet hur personer med hiv i
Sverige upplever sin livssituation och hanterar sin vardag. Vi har aven fatt en tydligare bild av
hur det ar att leva med hiv. Kvalitativ innehallsanalys av narrativer valdes for att fordjupa
forstaelsen och komma narmare subjektets egen rost. Detta kompletterade och fordjupade den
kunskap som de vetenskapliga artiklarna bidrog med.

S6kmotorerna som anvandes for datainsamlingen ansags tillrackliga for att fa fram datamaterial
som svarade pa syftet. | efterhand har vi fragat oss om anvandandet av andra sokmotorer hade
bidragit till ett bredare utbud av bloggar och biografier. Att tva biografier valdes som
datamaterial var for att fa en djupare forstaelse kring amnet. Efter att ha tagit del av bade
vetenskapliga artiklar och biografier upplevde vi att innehallet i biografierna inte analyserades pa
liknande sétt som de vetenskapliga artiklarna. | biografierna anser vi att texten kan ldsas i sin
helhet vilket gor att subjektets egen rost bevaras. Andra styrkor som uppmarksammades med
datamaterialet ar att spraket gjorde det lattare att forsta innehallet och personernas upplevelser &r
val beskrivna vilket 6kade forstaelsen for amnet. En svaghet med urvalet var att utgivningsaren
skilde sig at. Biografierna utgavs ar 1999 och ar 2012. Trots att det mellan dessa ar skett en
utveckling vad galler hiv tror vi inte att biografier fran olika artal behover vara nagot negativt.
Det framkom manga likheter mellan biografierna vad géller hur personer med hiv upplever sin
livssituation.

Forutom biografier valdes tva bloggar for studien. Detta upplevdes vara ett mer obearbetat
material an biografier och personens egen rost blir hord pa ett annu tydligare satt. Forfattarna till
bloggarna skriver om sin livssituation utan att texten redigeras i efterhand. Lésaren far tillgang
till de kéanslor och upplevelser som personer har just for stunden. En negativ aspekt angdende
bloggar som datamaterial var att mycket av texten handlade om annat &n hiv och darfor inte foll
under syftet. Eftersom stora delar av texten behdvde sorteras bort blev utbudet av datamaterial
inte lika stort som forvantat. Vi har stéllt oss fragan om fler bloggar skulle kunna resultera i ny
information. Thorén-Jonsson (2012) menar att det ar svart att bedoma om fortsatt datainsamling
kan resultera i ny information (Thorén-Jonsson, 2012). Vi anser att bloggarna tillsammans med
biografierna innehdll tillracklig information for att uppna mattnad av resultatet. Vi upplevde att i
bloggar och biografier beskrevs personers upplevelse och kanslor pa ett tydligare satt an i
vetenskapliga artiklar.

Forfattare till bloggar och biografier &r medvetna om att allménheten kan l&sa materialet och har
gjort ett medvetet eller omedvetet val vad som ska publiceras. Det ar darfor viktigt att veta att
aven detta datamaterial har bearbetats. Da forfattarna valt att Oppet redovisa sina identiteter kan
det ses som etiskt forsvarbar att anvanda biografier som datamaterial. Aven om forfattarna till

23



bloggarna var anonyma anser vi att datamaterialet ar trovardigt, eftersom forfattarna Oppet
berdttat om sin livssituation. | jamforelse med en kvalitativ intervju kunde vi inte ta del av
forfattarnas kroppssprak och rorelser som hade kunnat ¢ka den verbala forstaelsen. Det fanns
heller ingen majlighet att fraga sadant som kéandes oklart eller otydligt. For att fortydliga
resultatet och 6ka trovardigheten anvéndes citat fran datamaterialet i resultatet.

Forfattarna till de bloggar och biografier som anvandes var i olika dldrar, hade olika kén och
befann sig i olika skeden i livet. Vissa hade tréffat en partner och bildat familj och andra levde
ensamma. Trots att personerna befann sig i olika skeden i livet var upplevelserna och kénslorna
kring sjukdomen liknande. Detta gor att vi anser att resultatets trovardighet och tillforlitlighet
okar. Det gjordes ingen avgransning angaende var personer med hiv befann sig i livet. Det
vasentliga var att studera deras upplevda livssituation och hur de hanterar vardagen. P& grund av
skillnaderna i var personer befinner sig i livet kan upplevelserna bli valdigt olika. Fragan vi har
stéllt oss ar hur en begransning av skeden i livet hade kunnat underlatta analysen och resultatet,
t.ex. hade lasningen kunnat fokusera pa upplevelsen vid beskedet eller vid avsl6jandet av
hivdiagnosen. Ytterligare begransningar hade kunnat innebéra svarigheter att besvara syftet.
Eftersom personers livssituation innefattar flera olika skeden i livet tror vi att det var vardefullt
att inte gora ytterligare begransningar.

En fordel med kvalitativ innehallsanalys &r att analysen sker pa ett strukturerat och grundligt satt.
Da analysen gjordes i olika steg samtidigt som delarna jamfordes med helheten minskade risken
att betydelsefull information gick forlorad. En nackdel var att analysen kravde mycket tid. En
svarighet var att inte lata egna férdomar och vérderingar paverka resultatet. For att minska denna
paverkan avidentifierades de meningsbarande enheterna i analysarbetet. Aven om Dahlborg-
Lyckhage (2012) menar att bloggar och biografier &r fritt att anvénda i vetenskapligt syfte
(Dahlborg-Lyckhage, 2012) och att forfattarna till datamaterialet sjalva valt att nd ut med sina
beréttelser, bor texterna behandlas respektfullt. Det betyder att lata texten visa sin ratta betydelse.
Trots att vi har arbetat med att lagga var egen forforstaelse at sidan ar det svart att inte paverkas
av subjektiva varderingar. Under analysen arbetade forfattarna tillsammans vilket stéarkte
tillforlitligheten.

Att arbeta utifrdn manniskors upplevelser kan innebara att de meningsbéarande enheterna kan
passa in under flera olika kategorier (Lundman & Hallgren-Graneheim, 2012). Under arbetet
med analysen var det manga enheter som liknade varandra, vilket bidrog till en svarighet att
placera in dem under endast en subkategori i resultatet.

Inklusionskriteriet att datamaterialet skulle vara skrivet pa svenska bidrog till en undermedveten
tanke hos oss att biografierna och bloggarna skulle ha sitt ursprung i Sverige. Da syftet var att
studera personer med hiv i Sverige har vi i efterhand funderat 6ver om ett fortydligande kunde
gjorts vad géaller datamaterialets ursprung. Vi tror dock inte att ett ytterligare inklusionskriterie
dar materialet skulle vara skrivet i Sverige hade paverkat utbudet av bloggar och biografier.
Datamaterialet som var skrivet pa svenska har inte pavisat nagra kulturella skillnader i resultatet.
Vi har stallt oss fragan om resultatet hade blivit annorlunda om materialet innefattat ett storre
urval av kultur och etnicitet, men kriteriet ansags nodvandigt for att kunna svara pa syftet och
jamfora tidigare forskning med personer med hiv i Sverige.
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Resultatdiskussion

Syftet med studien var att undersoka hur personer med hiv i Sverige upplever sin livssituation
och hur de hanterar sin vardag. Resultatet visade att olika strategier utvecklades for att hantera
vardagen, vilket till stor del éverensstimmer med tidigare forskning. Resultatet presenterades
under tre kategorier som ansags betydelsefulla “Hiv i samhillet”, “Att leva med en kronisk
sjukdom” och Att klara av livet”.

| resultatet framkom kanslor som skam, skuld, radsla, ilska och férnedring. Eriksson (1994)
beskriver detta i form av begreppen sjukdomslidande, vardlidande och livslidande. Att ha
sjukdomslidande innebér att sjalsligt ma daligt over sjukdomen genom att kdnna skam och skuld
(Eriksson, 1994), vilket tydligt har visat sig i vart resultat. 1 subkategorierna “okunskap och
fordomar om sjukdomen” och “rddslan for vad andra ska tycka” framkommer sjukdomslidandet
tydligt genom att personer skamdes oOver sin sjukdom och holl den hemlig pa grund av
stigmatiseringen i samhéllet. Dessutom kande manga personer med hiv radsla och oro infor att
anhoriga skulle raka ut for stigmatisering av samhallet. Sjukdomslidande bidrog till
begransningar och ensamhet i livet. Att halla sin diagnos hemlig pa grund av skam och radsla for
stigmatisering visade sig dven vara vanligt i tidigare forskning (Martinez et al., 2012; Blake et
al., 2012; Zukoski et al., 2009; Rydstrom et al., 2013).

Den vanligaste formen av vardlindade handlar om krénkning av patienters vérdighet (Eriksson,
1994). Vissa personer kande skam och fornedring 6ver bemotandet fran vardpersonal.
Vardpersonal gav t.ex. rad om att vara forsiktig med avslojandet av sjukdomen. Detta rad kan
minska personers sjalvkansla, 6ka rédsla och skam och bidra till en krankning av vardigheten.
Att sjukvardpersonal anviande extra skyddsutrustning, samt héll onddigt langt avstand var ocksa
exempel pa fornedring som kunde leda till krankning av patienters vardighet (Zukoski et al.,
2009). Trots exempel pa daligt bemétande inom varden har det i resultatet och tidigare forskning
framkommit bra bemétanden. Ett exempel ar att sjukskéterskan varit forstaende och lyssnat pa
vad patienten har att siga (Campbell et al., 2011). | resultatet framkom en vilja fran personer
med hiv att bli behandlade som vanligt. Som sjukskoterska &r det darfor viktigt att inte ha
fordomar kring sjukdomen och att behandla patienten som en person och inte som en sjukdom,
samt att inte anvanda extra skydd och halla ett onddigt Iang avstand.

Den tredje formen av lidande som Eriksson (1994) beskriver ar livslidande, vilket kan innebéra
att vardagen paverkas av forluster eller att tanken om ddden blir pataglig (Eriksson, 1994). Att fa
hiv innebar for samtliga personer i resultatet en forandrad livssituation. Kénslor som framkom
var radsla for att bli 6vergiven och inte kunna far barn, oro for allmanhetens fordomar samt en
kansla av att vara smutsig och odlskad. For vissa resulterade sjukdomen i 6kad trotthet som ledde
till ett minskat engagemang i sociala sammanhang. Detta kunde i sin tur leda till isolering. Att
regelbundet behdva ta blodprover och standigt oroa sig Over blodvérdena, skapade ett
livslidande. | tidigare forskning beskrevs ocksa olika former av livslidande. Hiv kunde innebéra
en kansla av utanforskap och begransad frihet, da personer hindrades fran att studera eller arbeta
utomlands (Rydstrom et al., 2013). For manga innebar sjukdomsbeskedet att mal och
forvantningar i livet inte kunde uppnas (Martinez et al., 2012).

Att ha livslidande innebar att existentiella fragor var aterkommande. Vid beskedet tankte de
flesta personer med hiv att de inom en snar framtid skulle do, oberoende av vilket land de levde i
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(Blake et al., 2012; Martinez et al., 2012). Beskedet om hiv kan vara en traumatisk upplevelse
och vid en sadan handelse menar Arlebrink (2012) att existentiella fragor far extra fokus
(Arlebrink, 2012). Aven om resultatet visade att det finns god tillgéng till bromsmediciner i
Sverige, framkom det att tankar kring doden &nda var centrala. Vi tror att dessa tankar hanger
ihop med den okunskap som finns om hiv. Den information som finns om hiv i samhallet &r ofta
negativ, vilket bidrar till att sjukdomen ofta ar starkt férknippad med doden. | resultatet beskrevs
tydligt att personer med hiv i Sverige kan leva ett langt liv med bromsmediciner. Trots tankar om
doden vid beskedet kom manga personer till insikt om att livet inte tar slut tack vare
medicineringen. Arlebrink (2012) betonar att det kan vara svart for sjukskdterskor att kunna
svara pa de existentiella fragor som patienterna har. Vanligtvis har fragestallningarna inget svar
(Arlebrink, 2012). Trots att det inte finns nagra svar anser vi att sjukskoterskan har en viktig roll
i att finnas dar som stod for patienter. Enkla omvardnadsatgarder som att ta sig tid och lyssna tror
vi ar betydelsefullt nar personer med hiv har existentiella fragor.

Okunskap och stigmatisering av hiv i samhéllet var genomgaende i resultatet och tidigare
forskning (Martinez et al., 2012; Zukoski et al., 2009; Eller et al., 2005). Stigmatiseringen som
finns i samhallet har en negativ paverkan pa de forutsattningar som finns i livet hos personer med
hiv (Rydstrom et al., 2013; Blake et al., 2012; Zukoski et al., 2009). Detta belyses av RFSL (u.a.)
som betonar att pa grund av stigmatisering kan det vara svarare for personer med hiv att styra
over sina liv. | resultatet framkom det att personer med hiv kande sig forolampade och illa
behandlade av samhaéllets fordomar. Det beskrevs att stigmatiseringen fran samhallet kunde vara
en anledning till att en del personer valde att vara anonyma med sin hivdiagnos. RFSL (u.a.) tar
upp att utifrdn olikheter bestims vad som &r normalt och onormalt dir ett “vi och dom” ténk
skapas som kan leda till diskriminering av personer. Vi anser att samhallets indelningar i “vi och
dom”, dédr personer med hiv anses som onormala, gor att stigma och diskriminering okar 1
samhéllet. | tidigare forskning tas det upp att stigmatisering kan leda till diskriminering genom
att personer med hiv har minskad frihet att resa och studera utomlands (Rydstrom et al., 2013).
Trots att Sverige ar ett hdginkomstland med goda majligheter att sprida information rader det
fortfarande stor okunskap om hiv. Detta ar ett tecken pa att fordomar finns Gverallt i varlden.
Med tanke pa att hiv ar ett globalt problem som funnits sedan borjan pa 1980-talet tycker vi att
det ar anmarkningsvart att okunskapen fortfarande ar stor. An idag rader forutfattade meningar
om att det enbart &r prostituerade, narkomaner och homosexuella som drabbas. Med tanke pa
mojligheterna att sprida kunskap med hjélp av media i Sverige borde sjukdomen hiv inte vara
lika tabubelagd som den ar. Om kunskapen gallande hiv 6kar i samhallet tror vi att
stigmatiseringen skulle minska. Detta belyses &ven i resultatet. For att 6ka kunskapen om hiv och
minska stigmatiseringen beskrev en del personer att de har valt att ga ut med sina livsberattelser,
samt att forelasa om hiv. Fragor som kvarstar ar hur det fortfarande i sa stor omfattning kan rada
stigmatisering av hiv i samhallet, samt vad som behéver goras for att sjukdomen ska bli mer
accepterad. Eftersom denna stigmatisering bidrar till lidande anser vi att vidare forskning behévs.
Detta for att minska stigmatiseringen och for att fa en djupare forstaelse for hur personer med hiv
paverkas av samhallet.

Genom arbetets gang har vi sett hur betydelsefull kanslan av sammanhang ar for att skapa en
problemhantering med bra resultat for personer med hiv. Resultatet beskrev att det var viktigt att
fa vara sig sjalv och leva som vanligt trots att livet ibland kunde innehalla manga svara kanslor
och reaktioner. For att kunna strukturera och forsta alla de kanslor och tankar som uppstod valde
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en del att skriva ner det som h&nder. Genom att bearbeta olika handelser i livet var det lattare att
klara vardagen. Detta stammer vél &verens med Antonovsky (1991) som menar att
begripligheten kan dka genom att satta sig in i handelserna och finna forklaring.

| resultatet och tidigare forskning har det visat sig att den nya livssituationen hanterades genom
olika strategier (Martinez et al., 2012). Stoéd framkom som betydelsefullt, vilket minskade
ké&nslan av ensamhet (Zukoski et al., 2009). | resultatet och tidigare forskning framkom det att
stod ofta resulterade i att personer fick mer ork och energi att klara av vardagen. Exempel pa stod
var att fa bli behandlad som vanligt och att anhoriga visade omsorg, kérlek och acceptans for
hivsjukdomen. Att ta del av berattelser fran andra personer med hiv innebar ocksa stod (Jha et
al., 2011; Blake et al., 2012). Sjukskoterskor borde kunna underlatta livssituationen hos personer
med hiv genom att ge information om grupper och organisationer dar personerna har mojlighet
att dela sina erfarenheter av hiv. | tidigare forskning betonades att familjens stdd Okade
kvaliteten pa livet (Martinez et al., 2012, Jha et al., 2011; Fair et al., 2012). Eftersom det sociala
stodet sags som betydelsefullt anser vi att sjukskoterskan har en viktig roll nar det galler att
involvera anhoriga i varden. Detta kan bland annat gdras genom att ge information och stdd.
Trots att resultatet visade att det flesta personer med hiv upplevde stod fran anhoriga ansags
sjukvardspersonalen ocksé ha en vasentlig roll vad géller stodjandet. Vi anser darfor att de ar av
stor vikt att sjukskoterskor ger utrymme for samtal och lyssnar pa patienten.

Att anvénda sig av sina intressen for att lattare klara av livet har visat sig betydelsefullt i
resultatet och tidigare forskning. Musik &r ett exempel pa intresse som var centralt for flera
personer med hiv (Eller et al., 2005; Zukoski et al., 2009). De framkom som viktigt att ldgga
fokus pa intressen istallet for pa sjukdomen for att lattare hantera livet (Zukoski et al., 2009).
Sjukskoterskor kan ha en central roll for att hjalpa personer med hiv att ta vara pa och starka sina
resurser. Antonovsky (1991) menar att resurser ar viktiga for att klara av pafrestningar som
personer stélls infor och for att 6ka hanterbarheten.

| resultatet beskrevs att det var en stor omstéllning att insjukna i en kronisk sjukdom som hiv.
Till en borjan var det svart for personerna att veta hur de skulle kunna acceptera sin sjukdom.
Trots motgangar uppskattade samtliga de tillgangar de hade och sag positivt pa livet. De sag en
mojlighet att hjalpa andra personer med hiv och dka kunskapen genom att arbeta med hivfragor,
foreldsa och skriva bocker. Det framkom &ven att hiv bidragit till berikande erfarenheter som de
inte skulle vilja vara utan. Detta stdmmer val Overens med innebdrden i begreppet
meningsfullhet. Antonovsky (1991) betonar att en stark kansla av meningsfullhet uppnas genom
att integrera och engagera sig med andra samt bli sedd och bekréftad av andra. Ett annat satt att
finna meningsfullhet kan vara att stalla existentiella fragor till sig sjalv (Arlebrink, 2012). Att
personer med hiv ofta stélls infor existentiella fragor har varit framtradande i studien.

Det framkom att en kansla av begriplighet, hanterbarhet och meningsfullhet har central betydelse
for att personer med hiv ska kunna hantera sin vardag. Dessa tre komponenter bor
uppmarksammas for att pa basta satt kunna ge stod, underlatta vardagen och 6ka deras KASAM.
Att uppleva en hdg kénsla av sammanhang kan bidra till att personer med hiv lattare hanterar de
pafrestningar de stalls infor (Antonovsky, 1991).
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Efter att ha avslojat hivdiagnosen beskrevs en kéansla av lattnad. Fordomar om hur anhdriga
skulle reagera vid beskedet fanns, men i samtliga fall var reaktionerna positiva. Det bidrog till att
manga angrade att avsléjandet av sjukdomen inte skedde tidigare. Personer som har nagon att
dela sin livssituation med, som accepterar sin sjukdom, samt upplever stéd verkar ha lattare att
kanna en kansla av sammanhang. Vi staller oss da fragan i vilken grad personer som véljer att
halla sin hivdiagnos hemlig kan uppleva KASAM.

| resultatet och tidigare forskning sag vi skillnader vad galler strategier. Tidigare forskning
innehdll mer konkreta strategier som att lasa en bok, lyssna pa musik och fa akupunktur (Eller et
al., 2005; Zukoski et al., 2009). I resultatet anvande sig deltagarna av mer ké&nslomassiga
strategier for att hantera vardagen. Exempel pa dessa var fornekelse, att anpassa orken och hamta
energi fran anhoriga. Trots olikheter i strategier ar det vasentligt att andra fokus och tinka pa
nagonting annat an sjukdomen, vilket kan relateras till kanslofokuserad coping. Brattberg (2008)
beskriver att kdnslofokuserad coping syftar till att ta hand om egna kénslor som uppkommer i en
situation. Att tdnka positivt och ta tillvara pa det goda i livet kan ocksa kopplas till
kanslofokuserad coping. Problemfokuserade coping kan ses i resultatet dar det fanns nagot
konkret att forandra. Ett exempel var att forsoka minska samhallets stigmatisering genom att
sprida kunskapen om hiv. Detta for att skapa béattre forutsattningar att leva med sjukdomen och
pa sa satt minska lidandet.

Att kanna hopp infor framtiden framkom i resultatet och tidigare forskning. Oavsett
forutsattningar eller hur lang tid personer med hiv hade kvar att leva var det vanligt att ldra sig
hantera sjukdomen och se den som en del av livet (Jha et al., 2011). Benzein (2012) beskriver att
hoppet ar grundlaggande for att en person ska kdnna mening med livet. | resultatet framkom det
att meningsskapandet var vasentligt for att ga vidare i livet trots hiv. Genom att engagera sig i
andra personer med hiv och dela med sig av sina erfarenheter kunde sjukdomen bidra till
nagonting bra. Benzein (2012) belyser att stodjande relationer ar vasentligt for att kunna uppleva
hopp, vilket kan ses i resultatet och tidigare forskning (Rydstrém et al., 2013; Martinez et al.,
2012; Jha et al., 2011). Aven om det var jobbigt att gd ut med beskedet om hivdiagnosen
upplevdes det som skont att beratta for anhoriga om sjukdomen da de flesta fick bra stod. Det
fanns en vilja att bli behandlad som vanligt, vilket kan kopplas till Benzein (2012) beskrivning
om att hopp kannetecknas av att kunna aterga till det normala livet.

Vi anser att sjukskoterskan har en viktig roll att framja vélbefinnande och minska lidande.
Genom uppmuntran kan sjukskéterskor hjélpa personer med hiv att ta vara pa det friska och
betydelsefulla i livet. Kompetensbeskrivning for legitimerad sjukskoterska, Socialstyrelsen
(2005) belyser att sjukvardens uppgift ar att starka patienters vélbefinnande, ge god vard och
lindra lidande. Det ar aven viktigt att sjukskoterskan ger forutsattning for egenvard for att
personen ska klara av att hantera sin livssituation (Socialstyrelsen, 2005). Vi anser att det ar av
stor vikt att sjukskoterskor far en storre insikt i hur personer med hiv hanterar sin vardag. Genom
diskussionen har det visat sig finnas stora méjligheter att paverka hanterandet av livssituationen
for personer med hiv. Omgivningen paverkar deras livssituation och darfor ar det viktigt att
belysa hur omvardnadsatgarder som stéd kan underlatta vardagen. Vi vill dven belysa att
kunskap om sjukdomen bor spridas for att kunna bidra till basta maéjliga vard.
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SLUTSATS

Resultatet visade pa hur personers livssituation forandras i samband med hivbeskedet. Det var
viktigt att bli behandlad som vanligt samt att kdnna stéd fran omgivningen. Stigmatiseringen i
samhéllet har en negativ paverkan for personer med hiv. Genom att anvanda sig av olika
strategier har personer med hiv lart sig uppskatta livet och kdnna hopp infor framtiden. Vi vill
belysa vikten av att sjukskoterskor a&r medvetna om att férdomar och vérderingar om sjukdomen
kan Oka fornedring, skam och skuld hos personer med hiv. Sjukskoterskor bor darfor forsoka
stalla egna attityder och forutfattade meningar at sidan. Vi tror att mer kunskap om hiv hos
sjukskoterskor och i samhallet kan minska lidandet och forbattra livssituationen for personer med
hiv. Resultatet visade pa omvardnadsatgarder som underlattar hanteringen av livet.
Sjukskoterskor kan bidra med stdd i form av att lyssna, visa tillit och omtanke. Att
sjukskaterskor arbetar utifran personcentrerad vard kan leda till att fler omvardnadsbehov blir
synliga. Som blivande sjukskaterskor tar vi med oss att varje méte i varden ar unikt. Genom att
utga fran varje persons egen beréattelse generaliseras inte varden for personer med hiv. Eftersom
stigmatiseringen har en negativ paverkan kommer vi forsoka vara medvetna om och stalla at
sidan vara egna fordomar och varderingar kring personer med hiv och beméta varje person pa ett
vardigt satt. For att hiv ska bli mer accepterat ar det betydelsefullt att férdomar i samhéllet
minskar. Vi vill darfér belysa vikten av fortsatt forskning géllande hur kunskap om hiv kan
spridas till samhéllet, for att stigmatiseringen ska minska.
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hon om sin vardag och hur det &r att leva
som hivpositiv.

Hivsmittad | Hivsmittads | www.metroblogg | Ensamstaende trebarns mamma som ar 2004
liv i kaos en.se/hivsmittad | fick reda pa att hon var hivpositiv. Hon
smittades av en man som hon verkligen
alskade och sag en framtid med, men efter
beskedet fordndrades allt. Han hade smittat
henne och manga andra. I bloggen skriver
hon om hur livet efter hivbeskedet
forandrats.




Bilaga 3 - Presentation av biografierna

Mitt positiva liv

Andreas Lundstedt &r kand som en artistikon och medlem i Alcazar. | sin bok skriver han om sitt
liv som hivpositiv. Han ser sig sjalv som en positiv och levnadsglad person som bar pa en
hemlighet. Beskedet om sjukdomen kom som en chock och foljden blev att han planerade sin
begravning. Sa smaningom kom han till insikt att han varken skulle do eller fa aids med tanke
tillgangen till bromsmediciner. Boken fokuserar framforallt fran det att Andreas fick beskedet till
det att han offentligt gick ut med sin smitta. 1 boken skriver han om hur livet gestaltat sig efter
hivbeskedet. Fran borjan var hatet mot smittan enorm men det dndrades med tiden och
utvecklades till en acceptans. Andreas har haft ett handelserikt liv med manga olika arbeten i
olika delar av vérlden. Han har bland annat har han arbetat som strippa i Stockholm,
aerobicsinstruktér bade i Stockholm och New York, varit medlem i bandet Alcazar samt
medverkat i musikalen Stage Four. Eftersom Andreas inte kdnde sig sjuk fortsatte han med livet
som vanligt, forutom att han gick p& kontroller och at sina mediciner i hemlighet. Aven om
Andreas forsoker halla sin hivdiagnos hemlig, delar han 6ppet med sig om sitt liv, sina svackor
och styrkor vilket gor att boken blir personlig och utlimnande. Han séger sanningen och é&r arlig,
vilket beror lasare.

Lange var hemligheten forknippat med skam, oro och rédsla som forfoljde varje steg han tog i
livet. Visst fanns det manga rykten som standigt dok upp men Andreas ansag att sa lange han
sjalv inte bekraftade dem sa var de endast rykten. Det var manga ganger han forsokte fly fran sig
sjalv, men nér l6gnerna blev for tunga att bara och kroppen inte orkade levnadsstilen var botten
nadd. Andreas kom till insikt att for att kunna leva maste han sluta skammas for sin sjukdom och
lara sig acceptera livet.

Nar Andreas valde att offentligt gd ut med hivsmittan blev responsen béttre &n han forestallt sig.
De negativa reaktionerna han under lang tid befarat var felaktiga och istallet togs han emot med
sympati, forstaelse och uppskattning. Andreas Lundstedts budskap med sin bok ar att na ut till
andra och berétta sin historia om sitt liv for att hjalpa andra och minska den okunskap om hiv
som annu finns i vart samhalle.



Livsfragor

Nar Steve Sjoquist var 31 ar gammal fick han sitt hivbesked. I boken livsfragor berattar han om
hur det &r att leva som hivpositiv. Han beskriver den oro och réadsla som fanns nar misstankarna
om hiv borjade komma, hur jobbigt det var att lata testa sig och hur livet efter beskedet
paverkades. Steve berattar om hur personer i hans narhet har reagerat och paverkats av
sjukdomen samt vilket stoéd han fatt fran vanner och familj, men ocksa fran personer i samma
situation. Steve beskriver hur sjukvarden bidragit till bade positiva och negativa méten.

Nar Steve fick beskedet hivpositiv hade han instéllningen att vara sa 6ppen som majligt med
sjukdomen. Detta pa grund av den okunskap, skam och radsla som forknippas med hiv. Han
ansag att fordomarna var orimligt med tanke pa att sjukdomen kan drabba alla. Att engagera sig i
hiv har varit en del av Steves liv dnda sedan han fick sjukdomen. Han aker bland annat runt och
forelaser om hiv, hjalper till pa hivorganisationen Noaks ark och arbetar numera som kronikor pa
hiv.se. Dessutom har han skrivit flera bocker pa omradet.

Steve beskiver att han alltid haft ett intresse for livsaskadningsfragor och genom att arbeta med
andra manniskor har det bidragit till meningsfullhet och givit kraft till att leva sitt liv, trots hiv.
Manga livsfragor som boken tar upp péaverkas av upplevelser och erfarenheter. Steve berattar att
moten med andra manniskor har skapat forstaelse for olika livsberattelser. Det beskrivs att det &r
svart att leva liv sjukdomen. Steve anser att hans liv ar en standig kamp, dar hiv bade har bidragit
till det basta och det samsta i livet. Han berattar att han haft stunder i livet dar han matt
fruktansvart daligt och att han en gang var nara att d6. Med sin bok vill Steve na ut till manniskor
for att andra ska kunna ta del av hans livsberattelse och pa sa sétt kdnna mod att ocksa vaga ga ut
med sin livssituation.



Bilaga 4 - Exempel fran analysprocessen

Kondensering Kod Subkategori Kategori
Jag har rakat ut for otrevligheter Otrevligheter Motet med Hiv i samhéllet
fran personal inom varden som jag | fran personal halso- och

aldrig skulle ha rakat ut for annars, sjukvarden

om jag inte hade haft HIV. Trots

att jag inte kraver nagon annan

behandling an vilken annan patient

som helst (handskar pa och vad nu

kan behdvas som skydd).

Jag kommer aldrig att lata det har | Gora det basta | Att kanna hopp | Att klara av
forstéra mina framtidsplaner. Det | av situationen och finna livet

ar inte kul att bara pa denna mening med

sjukdom men jag ska gora det livet

basta av situationen. Jag &r inte

den som ger upp, det har jag aldrig

varit.

Jag maste fa fortsatta som artist, Fortsatta med Strategier att Att klara av
det fick mig att kdnna mig trygg intressen for att | hantera livet

och ma bra. Jag behovde sjunga ma bra vardagen

och dansa vid sidan av mitt
pagaende arbete med mig sjalv,
annars skulle jag ga sonder.

Jag tycker att vanskapen har
fordjupats med mina vanner. Vi
har alla accepterat
forutsattningarna och
forandringarna som berodde pa att
jag blev sjuk.

Fordjupad
vénskap

Paverkan pa
relationer

Att leva med en
kronisk
sjukdom




