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SAMMANFATTNING

Introduktion: Hiv &r en virussjukdom som innebar bristande immunfdrsvar och som sprids och smittar
via blod eller sexuell kontakt. Hiv har dndrats fran att forst vara en okand allvarlig sjukdom till att bli
den storsta sociala och ekonomiska halsoforéndring varlden 6ver. Idag lever ca 35 miljoner ménniskor i
varlden med hiv. Sjukdomen identifierades forst under 1980-talet da hos missbrukare och homosexuella
méan. Det har sedan lett till negativa uppfattningar om sjukdomen samt stigmatisering och
diskriminering. Syfte: Att beskriva hur personer med hiv/aids upplever bemdtande inom halso- och
sjukvarden. Samt att som sjukskéterska uppna en okad forstaelse i motet med patienten. Metod: En
litteraturstudie som inkluderade 14 vetenskapliga artiklar med bade kvalitativ, kvantitativ och mixad
metod. Resultat: Personer med hiv upplever bada positivt och negativt bemdtande inom varden.
Positivt bemdtande speglades genom att patienter upplevde sjukvarden som en stodjande
familjemedlem. De upplevde engagemang fran vardgivare och hade en dnskan om att fa betala tillbaka
till varden for all den kunskap och hjalp de fatt. Nagra deltagare ansag att sjukskoterskorna hade storst
betydelse for dem, genom att radda deras liv och ge dem majlighet till aterhdmtning. Negativt
bemdtande atergavs framst genom patienters upplevelse av stigmatisering och diskriminering. Flera
deltagare fran de olika studierna upplevde att vardpersonalen var benagen att vidta extraordinara
forsiktighetsatgarder vid t.ex. provtagning och basal omvardnad vilket upplevdes som en férolampning.
Deltagarna uppgav ocksa att vardpersonalens beteende skiftade nar patienten uppgav att hen var hiv-
positiv. Dessa beteenden vackte skam och skuldkanslor och deltagarna uppfattade behandlingen som
sarande och obehaglig. Slutsats: Hur sjukvarden beméter manniskor med hiv/aids kan ha stor betydelse
for deras halsa, valbefinnande och foljsamhet i varden. For att minska fordomar och stigmatisering for
hiv-positiva patienter kravs ytterligare kunskap och ett 6ppet forhallningssatt.

Nyckelord: HIV, patient experience, encounter, nursing och health care.
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Inledning

- Hur har du tankt rengéra mobiletten efter patienten nu? Han har ju hiv, forstar du inte att det
smittar!

Detta uttalades av en sjukskaterska pa en vardavdelning dar en av oss arbetar. Hon var mycket
upprord Over att en underskoterska overlamnat en mobilett till en patients toalettbesok.
Meningen lade sedan grunden till detta examensarbete. Nyfikenheten pa hur personer med hiv
upplever bemotande inom varden vécktes till liv. Det har gatt mer an trettio ar sedan
sjukdomen identifierades, men lever vi fortfarande kvar i den diskriminering och
stigmatisering som sambhéllet da lade grund for? Sjukskoterskor kommer i kontakt med
personer som lever med hiv vid olika tillfallen inom halso- och sjukvarden. Sjukskoterskor ar
de som é&r i spetsen for vard och omsorg (Vance & Denham, 2008). Av erfarenheter fran
tidigare praktikplatser upplevs varden ha en radsla for blodsmittor. Sjukskoterskor upplever sig
osakra, radda och far angest av att behova ta hand om dessa personer, och det blir da svart att
anta rollen som patientens foresprakare. Det ar troligt att sjukskdterskor ar omedvetna om den
stigmatisering som rader och om hur personer med hiv upplever negativa attityder i varden. For
att sjukskoéterskor ska bli mer medvetna om stigmatisering och negativa attityder behdver de
uppmuntras till att granska sin personliga vardering och reflektera éver personliga férdomar
som kan komma i konflikt med det professionella ansvarsomradet. Sjukskoterskor spelar en
avgorande roll for att skapa interventioner i syfte till att minska stigmatisering av hiv och aids
(Vance et al., 2008). Darfor ar det av stor betydelse att belysa den hiv-positiva personens
upplevelse av varden, sa att sjukskoterskor och 6vrig vardpersonal kan bemota alla personer
med respekt pa ett likvardigt satt. Det lades inte nagon vardering i benamningen av personer
med hiv som hiv-positiva. Valet gjordes eftersom hiv-positiv aterkommer som benamning i
flertalet av de studier som analyserats.

Bakgrund

Humant immunbristvirus (Hiv)

Hiv ar en virussjukdom som innebdr bristande immunférsvar. Viruset angriper forst
lymfkortlarna men sedan ocksa vavnader i tarm och hjarna (Wahren & Wahren, 2007). Viruset
infekterar kroppens blod, slidsekret, sddesvatska, nervvavnad och likvor (Ericson & Ericson,
2009). Trots att viruset finns i blodet &r borjan av sjukdomen oftast symtomfri (Wahren &
Wahren, 2007). Det ar forst nar immunsystemets formaga att bilda antikroppar forsvagas som
sjukdomen blir mer pataglig och infektionen 6kar. Symtom som bl.a. upptrader &r trotthet,
klada, nattsvettningar, viktminskning, svampinfektioner, herpesinfektioner som t.ex. béltros.
Viruset sprids och dverfors genom blod- och sexuell kontaktsmitta. Smittspridning kan ske
genom blodtransfusioner med infekterat blod, stick- och skérskador fran kanyler, anvandande
av samma kanyl, fran mor till barn i samband med graviditet, forlossning och amning, eller
genom att smittat blod kommer i kontakt med skadad hud, mun, nasa eller 6gon. Allt blod ifran
blodgivare i Sverige testas sedan ar 1985, och efter det har ingen blivit smittad via
blodtransfusion i Sverige. Hiv smittar inte via kramar, pussar eller tarar, heller inte via
avforing, urin, krakning eller snuva om det inte ar blodtillblandad. Smittat blod pa hel hud
innebér ingen smittorisk (Smittskyddslékarforeningen, 2013). Hiv smittar inte via sociala
kontakter, det &r vid blédningar, hantering av blod, delning av anvanda kanyler eller oskyddat
samlag som forsiktighet bor iakttas (Folkhdlsomyndigheten, 2013). Sexuell kontaktsmitta kan
ske genom oskyddat hetero- och homosexuellt samlag, den storsta risken for att smittas ar vid



anala samlag men dven oralsex innebar en viss smittorisk. Vid ett heterosexuellt samlag I6per
kvinnan nagot storre risk att smittas &n mannen. Smittorisken dr ocksa storre vid forekomst av
genitala sar eller annan venerisk sjukdom (Ericson & Ericson, 2009).

Smittorisk for vardpersonal

Risken for att smittas under sjukvardarbete via avforing, urin eller saliv ar osannolik (Ericson
& Ericson, 2009). Sjukvardspersonal som under en langre tid arbetat med hivpositiva och
aidspersoner har inte en hogre frekvens av hiv-antikroppar i blodet &n normalbefolkningen. De
vanligaste riskmomenten for vardpersonal att bli smittad ar via kanylstick vid blodprovstagning
eller injektion, men ocksa stick- och skarskador fran suturndlar och knivar vid operation
(Ericson & Ericson, 2009). Vid fall da sjukvardspersonal har stuckit sig ytligt med
kontaminerade sprutor har smitta sallan uppstatt da behandling med lokal rengdring och
antivirala medel paborjats omedelbart (Wahren & Wahren, 2007).

Acquired immune deficiency syndrome (Aids)

Hiv kan “délja sig” da viruset kan vara i latensfas under en lang period. Latensfasen kan hos
vissa vara anda upp till 20 ar medan andra utvecklar aids redan efter nagra ar med infektionen.
Aids &r slutstadiet for hivinfektionen. Hiv har da brutit ned stora delar av immunsystemet och
personen har lagt antal CD4-positiva celler i kroppen och andra sjukdomar tillstéter. De organ
som framst drabbas ar mag- och tarmkanalen, luftvdgarna, nervsystemet och huden. Sjukdomar
som t.ex. Kaposis syndrom, hiv-relaterad encefalopati och candidainfektioner i esofagus,
trakea, bronker och lungor &r s.k. aidskriterier (Ericson & Ericson, 2009). Obehandlad aids
leder till déden inom 18 manader men med behandling férandras sjukdomstiden avsevart.

Historia

Det senaste trettio aren har hiv gatt ifran att forst vara en okéand allvarlig sjukdom till den
storsta sociala och ekonomiska halsoférandringen vérlden éver (Rydstrom, Ygge, Tingberg,
Navér & Eriksson, 2012). Det forsta fallet av hivinfektion sparades och daterades till ar 1959
genom sparat blod (Ericson & Ericson, 2009). Forsta fallen av HIV/AIDS som sedan
identifierades var i USA pa 1980-talet. Sjukdomen identifierades forst hos homosexuella méan,
manniskor med intravendst missbruk, blodarsjuka och manniskor med mork hudférg. |
vastvirlden kallades sjukdomen “gaypesten”. Pesten var en metafor som indikerade att en
grupp manniskor hade fatt en sjukdom som ett straff ifran Gud. Sjukdomen representerar ett
hot mot olika religioner och underlattar diskriminering och hindrar anstrangningar for att
forhindra smittspridning. Det har starkt den negativa uppfattningen om sjukdomen samt att
manniskor som drabbats avviker fran den sociala normen (Sowell & Phillips, 2010).
Socialstyrelsen gav tillsammans med Statens bakteriologiska laboratorium ar 1983 ut
information och rekommendationer gallande hiv/aids (Sjoqvist, 2010). Hiv var da smittamnet
som personen var infekterad av, och aids sjukdomssymtomen. Ré&dslan for hiv/aids spreds
panikartat, inte minst bland hélso- och sjukvardspersonalen i landet. Det var forst tre ar senare
som paniken for sjukdomen minskade da Sveriges riksdag anordnade en temadag dér svenska
folket fick ringa in och stalla frdgor som besvarades av organisationen Lakare mot aids.
Samtliga fragor och svar sammanstalldes och gavs sedan ut i en skrift vilken spreds runtom i
landet (ibid).

Hiv i varlden

Hiv och aids ar en av vérldens mest betydande folkhalsoutmaningar och fortsatter att vara en
viktig global halsofrdga. Ar 2013 hade sjukdomen kréavt 39 miljoner liv. | slutet av &r 2013
rapporterade WHO att ca 35 miljoner ménniskor i vérlden lever med hiv. Av dessa 35 miljoner
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maéanniskor ar 3,2 miljoner barn (World Health Organization, 2014). Cirka 17,3 miljoner barn i
varlden berdknades ar 2013 forlorat en eller bada foraldrarna i hiv (UNICEF, 2013).
Utvecklingslanderna star for nio av tio fall med hivsmitta (Ericson & Ericson, 2009). Omraden
soder om Sahara star for 70 procent (ca 25 miljoner méanniskor) av hivinfektioner i varlden
(World Health Organization, 2014). Storsta hindret for att bromsa spridningen av viruset ar
fattigdom. En fattig befolkning har dalig halsovard, bristande kunskap om hur sjukdomen
sprids och infektionsskydd sa som kondom men ocksa patvingade samlag (Ericson & Ericson,
2009). | vérlden ar 28 miljoner manniskor beréttigade anti-retroviralbehandling (ART) varav
11,7 miljoner manniskor i lag- och medelinkomstlander. ARTs resultat har pavisat att fler
manniskor med hiv lever langre och friskare men ocksa att behandlingen forhindrar fortsatt
smittspridning (World Health Organization, 2014). Ar 2000 tog davarande FN:s
generalsekreterare  Kofi Annan initiativet till ett toppmote med vérldens ledare,
millennietoppmotet. Motets syfte var att tillsammans rikta uppmérksamhet mot utsatta
manniskor varlden over, dar sedan atta mal formulerades. Malen ska vara genomforda till ar
2015. Ett av dessa mal var att: Stoppa spridning av HIV, AIDS och andra sjukdomar (UNDP,
2012). De tva hérnstenarna i kampen mot hiv och aids som Kofi Annan lyfte fram ar utbildning
och information (Bostrom & Ogren Wanger, 2009). Antalet manniskor som lever med hiv 6kar
pga. av bromsmediciner, samtidigt som antalet nya fall av hivsmitta minskar. Ar 2012
smittades omkring 2,3 miljoner manniskor vilket innebar en minskning med 20 procent fran ar
1997 da hiv hade sin kulmen. Malet om att tillhandahalla bromsmedicin till 15 miljoner
manniskor kan uppnas till ar 2015 om utvecklingen fortsatter i den takt som den tidigare har
gjort (UNDP, 2014).

Hiv i Sverige

Sedan borjan av 1980-talet fram till slutet av ar 2013 har det rapporterats att 10 700 manniskor
som bor i Sverige drabbats av hiv (UNAIDS, 2014). Idag finns det ca 6400 mé&nniskor med hiv
som har kontakt med landets infektionssjukvard (Folkhalsomyndigheten, 2013). Varav dessa ar
ca 140 barn under 18 ar (Rydstrom et al., 2012). | Sverige rapporterades 461 nyupptéckta fall
av hivinfektion ar 2013 av dem var det 86 personer som smittats i Sverige och resterande
utomlands. Av de 86 var det 62 personer som smittats via samlag mellan mén, 22 via
heterosexuellt samlag och tva personer via intravendst missbruk. Majoriteten av de drabbade
var man, deras medianalder var 37 ar medan den for kvinnor var 35 ar. Antalet rapporterade
hiv-fall har de senaste 10 &ren varit pa en jamn niva. Ar 2013 rapporterades 37 personer med
aids i Sverige, det &ar den lagsta nivan nagonsin av aidsdrabbade i landet
(Folkh&lsomyndigheten, 2013).

Sveriges lagar

Halso- och sjukvardslagens mal ar god héalsa och vard pa lika villkor for hela befolkningen.
Halso- och sjukvarden ska bedrivas sa att den uppfyller kraven pa god vard. Det innebér att den
sarskilt ska vara av god kvalitet med en god hygienisk standard och tillgodose patientens behov
av trygghet i vard och behandlingen. God vard ska vara lattillganglig. Den ska bygga pa
respekt for patientens sjalvbestammande och integritet och framja goda kontakter mellan
patienten och hélso- och sjukvardspersonalen. God vard ska ocksa tillgodose patientens behov
av kontinuitet och sakerhet inom varden (Sveriges Riksdag, 2014). Sveriges smittskyddslags
syfte ar att skydda samhallet fran smitta och tillgodose befolkningens behov av skydd mot
spridning av smittsamma sjukdomar. Lagen framhaver att den som vet eller har anledning att
misstanka att hen bar pa en smittsam sjukdom ar skyldig att vidta de atgarder som kravs for att
skydda andra mot smittrisk. Den som vet att hen bar pa en allmanfarlig sjukdom ar skyldig att
informera om smittan till andra manniskor som hen kommer i sadan kontakt med att



beaktansvérd risk for smittodverforing kan uppkomma. | smittskyddsférordningen 2004:255
beskrivs att den som d&r drabbad ska gdra en anmélan och omedelbart underrétta
smittskyddslékare via telefonstamtal vid misstanke om att flera patienter kan ha smittats av
samma anmalningspliktiga sjukdom (Sveriges Riksdag, 2014). Diskrimineringslagens andamal
ar att motverka diskriminering och pa andra satt framja rattigheter och mojligheter oavsett kan,
konsoverskridande identitet eller uttryck, etnisk tillhorighet, religion eller annan
trosuppfattning, funktionsnedsattning, sexuell laggning eller alder (Sveriges Riksdag, 2014).

Sjukskoterskans profession

| sjukskoterskans  kompetensbeskrivning  belyses sjukskoterskans fyra grundlédggande
ansvarsomraden. De &r att framja halsa, forebygga sjukdom, aterstélla sjukdom och lindra
lidande och alla fyra ska genomsyras av en helhetssyn och etiskt forhallningssatt.
Vardegrunden vilar pd en humanistisk manniskosyn. Sjukskoterskan ska ge respektfull
omvardnad oberoende av alder, kon, hudfarg, nationalitet, sexuell laggning, tro, kulturell- eller
etnisk bakgrund, politiska asikter eller social stallning. Varden ska praglas med respekt och
vardighet for manniskans kulturella rattigheter, ratten till liv och egna val. Sjukskoterskan ska
ta tillvara pa det friska hos patienten. Sjukskoterskan ska ha formaga att kommunicera med
patienter, narstdende, personal och andra pa ett respektfullt, lyhort och empatiskt stt.
Sjukskoterskan ska i dialog med patient och/eller narstaende ge stod och végledning for att
mojliggéra optimal delaktighet i vard och behandling (Socialstyrelsen, 2005). Ar 1953
grundades den etiska koden for sjukskoterskor av International Council of Nurses (ICN). Den
bakomliggande tanken till grundandet av ICNs etiska kod &r att végleda och samla
sjukskaterskor varlden Over till ett gemensamt forhallningssatt for manskliga rattigheter,
oberoende av nationella lagar. Koden har fyra huvudomraden vilka sammanfattar de etiska
riktlinjer som ligger till grund for etiskt handlande. De fyra huvudomradena &r: Sjukskoterskan
och allménheten, yrkesutévningen, professionen och medarbetare. | de olika koderna, beskrivs
hur sjukskoterskan ska framja vardarbetets miljo sa att manskliga rattigheter, varderingar,
sedvanjor och trosuppfattningar hos enskilda personer, familjer och allmanheten respekteras.
Tillsammans med samhallet delar sjukskoterskan ansvaret for att initiera och frdmja insatser
som tillgodoser allmanheten, och i synnerhet sarbara befolkningsgruppers hélsa och sociala
behov. Sjukskdoterskan ska alltid upptrada sa att allmanhetens fortroende Okar och yrkets
anseende starks. Sjukskoterskan ska medverka till en vardkultur som ska framja ett etiskt
forhallningssatt och en 6ppen dialog (Svensk sjukskdterskeforening, 2014).

Omvardnadens vardegrund och personcentrerad vard.

Omvardnadens vardegrund innebér att alltid uppmarksamma och vara éppen for den utsatthet
det innebar for en person som ar beroende av vard. For att personen ska ges mojlighet att
uppleva tillit, hopp, mening och ett lindrat lidande trots ohélsa &r det av betydelse att visa
respekt for personens vardighet, integritet, sjalvbestammande och det sarbara hos personen i
vardsituationen. For att god omvardnad ska utdvas inom halso- sjukvardens alla omraden syftar
vardegrunden till att skapa ett gemensamt forhallningssatt och en etisk plattform.
Vérdegrunden kan anvéndas som végledning i samtal och reflektioner om etiskt
stallningstagande (Snellman & Gedda, 2012). Personcentrerad vard &r ett begrepp som anvands
for att beskriva varden ur en humanistisk och holistisk synvinkel. Sjukskoterskan ska strava
efter att lara k&nna personen i sitt sammanhang och i sin situation. Informationen ligger sedan
till grund for varden (Lehuluante, Nilsson & Edvardsson, 2012). Patienten ar en person som &r
mer &n sin sjukdom (GPCC, 2015). Personcentrerad vard syftar till att individualisera varden
genom att involvera personen i sin sjukdom och behandling, personens beréttelse, styrkor,
framtidsplaner och réattigheter framhalls (Ekman et al., 2011).



Bemotande

Omvardnadsteori

Joyce Travelbees teori om omvardnadens mellanméanskliga aspekter ar viljan att framhéva
omvardnadens doman och karaktar. For att forsta vad omvardnad &r och bor vara, maste det
finnas en forstaelse for vad som sker mellan sjukskoterska och patient, deras interaktion och
dess konsekvenser som kan uppstd och paverka patienten och hens tillstand.
Omvardnadsteoretikern tar ett starkt avstand fran en generaliserande méanniskosyn och bygger
istallet sin teori pa en existentialistisk askadning. Teorins viktigaste begrepp ar manniskan som
individ, lidande, mening, manskliga relationer samt kommunikation. Ett av sjukskéterskans
viktigaste redskap i motet med patienten dr kommunikation. Travelbee menar att
kommunikation &r en Omsesidig process dar tankar och kénslor formedlas eller delas.
Kommunikationens syfte ar att lara kdnna patienten for att utforska och tillgodose hens behov.
Det ar viktigt att som sjukskoterska forhalla sig till individens upplevelse av sjukdom och
lidande, och inte till en annan vardpersonal, sin egen diagnos eller objektiva bedémning.
Sjukskoterskan maste ocksa undvika att tolka patienten utifran hens eventuella likheter men
andra personer som sjukskoterskan har vardat tidigare for att fa en forstaelse for patientens
upplevelse av sin situation. (Kirkevold, 2008). | sjukvarden uppstar det ofta problem da
personal hellre fokuserar pa sjukdomar och dess behandling istallet for att fokus &r personens
livssituation och hélsoproblem (Fossum, 2013). Att inte se patienten som en individ ar en
bristande formaga vilken kan ge allvarliga stérningar i kommunikationen (Kirkevold, 2008).
Bemotande handlar om hur samtal genomfors och utfors. Artighet och att vara hjalpsam och
vanlig ar en grund for ett gott och respektfullt bemotande. Inom hélso- sjukvarden ar
bemdtande om hur en patient tas emot, vdlkomnas med handréackning, tittar i 6gonen och sitter
eller star i forhallande till patienten. Men ocksa hur vardpersonalen formedlar véarme,
engagemang, information, besked och upplysningar. Dessutom paverkas motet med patienten
av vilken manniskosyn och manniskovérde som ligger till grund hos vardgivaren. Sprakbruket
med dess tonlage och rost inom halso-och sjukvarden &r av stor betydelse. Spraket ska forstas
av alla inkluderade i situationen och medicinska uttryck ska helst undvikas (Fossum, 2013).

Stigma & stigmatisering

Enligt Nationalencyklopedin (2015) &ar ordet stigma latin och betyder brannmaérke. Inom
medicin betyder det ocksa en éarftlig avvikelse fran det normala. Stigma leder ofta till
diskriminering. Stigmatisering &ar en term for social stampling, som foérandrar personers bild av
hur de ser pa sig sjalva och hur de betraktas av andra. Nagot som &r socialt oacceptabelt eller
anses skamligt kan leda till stigmatisering (Bostrom & Ogren Wanger, 2009). Personer med
hiv/aids upplever stigmatisering (Vance et al., 2008). Personer med hiv eller aids eller personer
som forknippas med sjukdomen blir rutinméssigt utsatta for radsla, utfrysning, avvisande,
fientlighet och fysiskt och ekonomiskt vald. En del personer som lever med hiv/aids har
forlorat sina hus, blivit avskedade fran jobb, avvisade fran familj och vanner och fornekande
grundlaggande manskliga rattigheter. | artikeln framkom det &ven hur en pojke nekades att ga i
den offentliga skolan trots att lakarna forsakrade foraldrarna om att det inte fanns nagon risk att
smitta andra barn. En homosexuell man mérdades da han ansags vara i riskzonen for hiv/aids.
En kvinna mordades av sina grannar dd hon var hiv-positiv. Aven fornekande av
grundlaggande vard och inkdp av livsmedel rapporterades i artikeln. Ett av det allvarligaste
hindret for 6kad kunskap och minskad smittspridning i vérlden &r de lander dér statliga ledare
insisterar pa att hiv/aids inte ar nagot problem och inte existerar i deras lander. Fornekelsen ar
ett mycket stort hinder for utveckling av hélso- och sjukvard och utbildning da upptackt och
diagnostisering av hivinfektion ar forsta steget till att vidta atgarder for minskad smittspridning



och for att arbeta preventivt mot hiv/aids och dess stigma (Sowell et al., 2010). Sowell et al.
(2010) beskriver ocksa att deltagarna i studien upplever mer kansloméassig smarta av att
méanniskor runt omkring dem har kdnnedom om att de drabbats av sjukdomen, dn av den
fysiska smarta som infektioner och biverkningar sjukdomen och lakemedlen ger. For att
overvinna stigma finns det behov av psykologiska insatser och stddjande radgivning som
psykiatrisjukskoterskor ar extra lampade for. | artikeln belyses &ven att sjukskoterskor bor ha
forstaelse for och kunskap om sjukdomen sa att de kan bekampa stigma och diskriminering av
personer med hiv/aids. Det ar betydelsefullt att vardpersonal forstar ursprung och de negativa
konsekvenserna av hiv/aids stigma. Sjukskaterskor har en unik position av att ge radgivning till
personer som har smittats men ocksa till familjemedlemmar och narstaende. Sjukskoterskor ar
de som oftast interagerar med hiv-smittade personer och kan ge avgérande stéd i utveckling till
att finna strategier kring sjukdomens psykologiska utmaningar sa som stigmatisering.
Stigmatisering utgor det framsta hindret for manniskor att ga och testa sig da det férekommer
en radsla for att bli diskriminerad. Radslan av att bli stimplad med hiv/aids har sa stora
konsekvenser att manniskor hellre fornekar sin sjukdomsstatus. For att minska stigmatiseringen
kravs att hivinfektionen upptacks for att underlatta atkomst till behandling och stod samt
atgarder sa som att uppmana andra att testa sig for att forhindra smittspridning. De personer
som &r hiv-positiva behover hjalp for att fa profylaktisk- och antiretroviral behandling samt
utveckla natverk for socialt stod och en éppen dialog hos vardgivare for att férandra sociala
normer.

Sjukskoterskans upplevelse av att varda patienter med hiv och aids

Det rader bristande kunskap hos sjukskoterskor om hiv och om sjukdomens smittspridning.
Hur sjukskoterskor upplever att varda patienter med hiv varierar stort mellan olika lander. |
Finland var majoriteten av deltagarna positivt installda till att varda personer med hiv medan
det i Estland och Litauen endast var ett fatal sjukskoéterskor som var positivt installda till att
varda personer med hiv (Suominen et al., 2010). | en studie av Hassan & Wahsheh (2011)
gjordes en underdkning om vad sjukskéterskor i Jordanien hade for kunskap och attityder
relaterat till att varda patienter med hiv/aids. Resultatet visade att tva tredjedelar av deltagarna
hade en negativ installning och vagrade ge vard till patienter med hiv. Majoriteten av
deltagarna bedomde att radslan av att smittas av hiv/aids i omvardnadsarbetet var
overvaldigande och de darfor inte kunde ge dessa patienter omvardnad. Kunskapsnivan for
sjukdomen var lag och sjukskoterskorna énskade mer information da deras enda kalla for
information och kunskap var webbplatser pa Internet. Sjukskoterskorna saknade professionell
information om hiv/aids. Radslan for att varda patienter med hiv upplevs &ven hos
sjukskoterskestudenter (Nazik, Arslan, Zdemir & Apay, 2012). Majoriteten av deltagarna
uppgav att de aldrig skulle ata pa en restaurang dar de visste att kocken har aids. Mindre &n
hélften av deltagarna ville inte arbeta med aids-patienter. De férmodade att om de arbetade
med aids-patienter en langre tid fanns det en 6kad risk for att de sjalva skulle bli smittade.
Studenterna upplevde att det var béattre att patienterna erholl vard av specialister inom amnet.
Sjukskoterskestudenter i Australien uppvisade daremot positiva attityder till att varda patienter
med hiv/aids. Studenter med mer negativ installning hade signifikant lagre poéang i
aidsattitydskalan AAS. Bland dessa fanns studenter med medborgarskap i andra lander och
varldsdelar sa som Kina, Syd- och Centralasien och Mellandstern. Sjukskoterskestudenter ifran
Nordamerika och Europa visade pa mer positiv installning och attityd (Pickles, King & Belan,
2012). Sjukskoterskor och sjukskoterskestudenter 1 Sverige deltog i en studie av Rondahl,
Innala & Carlsson (2003) och det visade sig att hélften av deltagarna garna avstod fran att
varda hiv-positiva personer pa grund av radsla infor att bli smittad och okunskap om
sjukdomen. Nar sjukskéterskor innehar information, utbildning eller nar de kénner nagon i sin



omgivning med hiv paverkas kunskap och attityder till hiv/aids positivt (Suominen et al.,
2010). Enligt Relf et al. (2011) maste sjukskoterskor runt om i varlden ha kunskap och
professionella fardigheter for att mota kraven pa deras expanderade yrkesroller. Med
karnkompetens i hiv och aids skulle sjukskoterskor vara mer utrustade for att ge rattvis och
skalig behandling. Varden skulle speglas utifran en mer holistisk synvinkel, som resulterar i
forbattrad hélsa for de personer som lever med hiv eller aids. Det skulle kunna minska negativa
effekter sd som stigma.

Problemformulering

Ett av sjukskoterskans viktigaste uppdrag ar att mota alla manniskor med respekt och lika
varde, oavsett personens historia och/eller sjukdom. Sjukskoterskan maste ha kunskap om
hiv/aids, dess behandling och eventuella biverkningar men framfor allt kunskap om
sjukdomens paverkan pa patienten. All vard ska utga frdn manniskors lika ratt och lika vérde
men i arbetet pa olika vardavdelningar kan det fortfarande rada okunskap och radsla som i
vissa fall leder till fordomar, krankningar och stigmatisering. Sjukskoterskan maste skapa en
inblick i patientens livsvarld sa att hen kan mota patienten utifran hens upplevelse av
halsa/ohélsa. Tidigare studier visar pa att vardpersonal som &r i kontakt med hiv/aids-patienter
upplever radsla och att fordomar och bristande kunskap om sjukdomen férekommer. Darfor ar
det viktigt att som blivande sjukskoéterskor inforskaffa kunskap om hur personer med hiv/aids
upplever bemotande i varden samt motverka den stigmatisering och diskriminering som oftast
medfoljer sjukdomen.

Syfte

Att beskriva hur personer med hiv/aids upplever bemétande inom hélso- och sjukvarden, samt
att som sjukskaoterska uppna en 6kad forstaelse i motet med patienten.

Metod

En litteraturdversikt eller en litteraturbaserad studie &r en metod som skapar en 6versikt och en
beskrivande bild over kunskapslaget inom ett valt omrade. For att fa en sa bred bild som
mojligt dver omradet antas ett s.k. helikopterperspektiv i borjan. Det innebér att sokandet sker
pa ett oppet och kreativt satt for att pd sa satt se vad kring fenomenet som &r utméarkande
(Friberg 2012). Efter datainsamlingen gors ett urval av de artiklar som &r relevanta for det
specifika problemomradet och syftet. Urvalet granskas for att bedéma studiernas kvalitet och
huruvida de ska inkluderas eller exkluderas.

Litteratursdkning

Sokningar gjordes i Pubmed, Cinahl och Scopus da de ar databaser som kan tillhandahalla
artiklar med fokus pa medicin och vardvetenskap. Ett flertal sokningar gjordes i de olika
databaserna for att det valda omradet skulle kunna narmas och ringas in. Sokningarna utfordes
mellan 2015-01-20 och 2015-02-10. I Cinahl och Pubmed pabdrjades sokningarna med flera
sokord i kombination med flera begréansningar, vilket resulterade i fa soktraffar som dessutom
inte var relevanta for studiens syfte. Med hjalp av Goteborgs Universitetbibliotekets
“workshop” i informationssokning kunde datainsamlingen fortlopa pa ett mer Oppet satt. Med
farre sokord och mindre begransningar i borjan av sokprocessen genererades storre antal
soktraffar. Efter det kunde ytterligare begransningar laggas till samt fler sokord for att pa sa
sétt specificera sokningen. Sokningar av relevant litteratur till foreliggande arbete har dven



inneburit flera sekundarsokningar. Via nagra artiklar fanns det mojlighet att ga vidare till
senare studier som refererat till den forstnamnda. Aven relaterade studier med gemensamma
nyckelord kunde hittas pa sa vis. Huvudsokord som anvants ar HIV, Patient experience, health
care, encounter och nursing. Ordet treatment anvandes vid nagra av de férsta sékningarna men
togs sedan bort pa grund av att det genererade traffar for behandling av sjukdom och inte
bemdétande av méanniskor. Encounter anvéndes som sokord for att beskriva motet mellan
patient och vardgivare. Ordet bemotande var svardversatt till engelska da det &r ett relativt
abstrakt begrepp och rymmer manga dimensioner (Fossum, 2013). De sokord som &r
beskrivande ord av kanslor eller upplevelser var svara att hitta i Svensk MeSH, som é&r ett
hjalpmedel for dversattning av medicinska termer, sa ocksa Cinahl headings. Det innebar att
oversattningen av vissa begrepp var svar da det inte alltid fanns motsvarande sokord pa
engelska. Tyngdpunkten i urvalet av artiklar till féreliggande studie var kvalitativa artiklar men
aven kvantitativa artiklar samt artiklar med mixad metod har anvants. For ytterligare
information om sokprocessen, se soktabell (bilaga I).

Tabell 1. Inklusions- och exklusionskriterier.

Inklusionskriterier Exklusionskriterier

Artiklar skrivna pa engelska. Oversiktsartiklar

Publicerade 2000-2014 Alder deltagare (ej under 18 &r)
Etiskt granskade Bestallningsartiklar

Kvalitetsgranskning

En forsta sortering efter titel pa artikeln gjordes. For att fa en helhetsbhild av studierna lastes
sedan abstracten for de utvalda artiklarna igenom. Utifran syfte och problemformulering valdes
sedan de mest relevanta artiklarna for resultat respektive bakgrund ut. Efter forsta urvalet
genomfordes en mer noggrann granskning av den litteratur som skulle anvéndas i resultatdelen,
detta for att bedoma studiernas kvalitet. Granskningen gjordes enligt Willman, Stoltz och
Bahtsevanis (2011) protokoll for kvalitetsgranskning av kvantitativa respektive kvalitativa
studier (bilaga I1). Nar kvalitetsgranskningen gjorts fortsatte arbetet med en mer djupgaende
analys av studiernas resultat.



Analys

1. Analysens forsta fas gick ut pa att soka efter likheter och skillnader mellan studierna da
rorande patienters upplevelser.

2. Under granskningen identifierades och sammanstalldes sedan olika arbetskategorier
som var relevanta for syftet.

3. De kategorier som var mest framtradande var, bemdétande ur ett patientperspektiv,
stigma, vardrelationen, delaktighet, hinder for vard och sjukvardspersonalens
perspektiv.

4. Utifrdn dessa kategorier fargkodades materialet for att vidare underlatta arbetet.
Studierna analyserades sedan mer strategiskt efter den fargkod och kategori den kodats
till for att lyfta fram vad som svarar mot syftet.

5. Utifran vad som framkommit av analyserna gjordes ytterligare indelningar som
resulterade i tre kategorier. De blev sedan rubriker i resultatredovisningen se Tabell 2.

Tabell 2. Kategorier och underkategorier

Kategorier Underkategorier
Positivt bemdtande Som en familjemedlem
Stod
Engagemang
Tacksamhet
Negativt bemdtande Bristande stdd och engagemang
Stigma
Stigmatiserande bemdtande
Samre vardkvalitet och diskriminering
Patient- vardgivarrelation

Etiska dvervaganden

| de studier som inkluderades i litteraturstudien var alla deltagare 6ver 18 ar. Studierna hade
genomgatt etisk granskning innan de paborjats eller fatt godkannande av lokala etiska rad
innan studien genomfordes. Da studiernas deltagare upplevs tilln6ra en utsatt grupp i samhallet
var det av stor vikt att etiskt resonemang forts.



Resultat
Positivt bemodtande

Som en familjemedlem

| studien av Christopoulos et al. (2013) jamforde deltagarna sjukvarden med en
familjemedlem. Deltagarna upplevde empati i bemotandet, samhorighet och att varden de fick
var medkannande. De uttryckte dven uppskattning for den vanlighet vardgivarna utstralade.
Vanligheten kunde ta sig uttryck i t.ex. personalens lyhordhet for bokning av besokstider,
deltagarnas egna val av lakare och vardgivarnas information samt vidarekoppling till andra
instanser for hjalp med sin sjukdom. Vanlighet, professionalism, varme och diskrektion &r
positiva klinikattribut (Messer, Quinlivan, Parnell, Roytburd, Adimora, Bowditch & DeSousa,
2013). | en studie av Chen et al. (2007) rapporterades hur hiv-positiva patienter litade pa
vardgivarens agerande, intressen for patienten och hur vardgivaren behandlade dem som en
familjemedlem. En av deltagarna var mycket deprimerad efter att diagnostiserats med
sjukdomen och upplevde att samtalet med en sjukskéterska var som om att prata med en syster
da han inte vagade prata med familjen.

Stod

Vardgivarna varnade om patienten pa ett karleksfullt satt och deltagarna ansag att vardgivarna
var en mycket viktig anknytning bade medicinskt och ekonomiskt men ocksa ett kdnslomassigt
stod. Ett exempel pa ekonomiskt stéd kunde vara kostnadsfria ldkemedel och provtagningar.
Vardgivare kunde hjalpa de patienter som inte hade rdd med behandling att fa tillgang till detta
antingen genom sina egna kontakter med lakemedelsforetag eller genom att hanvisa patienten
att delta i ett forskningsprojekt. Deltagarna belyste vidare i studien att de upplevde det
viktigaste stodet var fran sjukskoterskorna, deras leenden var lakemedlet (Chen et al., 2007).
Detta styrker aven studien av Stutterheim et al. (2014) da en kvinnlig deltagare belyste vikten
av stod fran sjukskoterskor. Kvinnan uppgav att sjukskoterskorna uppfattades stodjande och
hjalpande nar som helst da hon behovde deras stdd, hon kunde alltid vinda sig till dem. Aven
deltagare i en studie av Brion (2014) patalar vardgivarnas stod och tillganglighet som viktig.
Tillgangligheten var ett satt att visa for patienterna att vardgivarna var intresserade och att de
tog sig tid for patienterna. En av deltagarna i studien av Stutterheim et al. (2014) upplevde
aven att sjukskoterskorna var ett stod for deras familj och vanner som ocksa kunde vanda sig
till sjukskoterskorna for eventuell radgivning. For att bibehalla foljsamhet i patienternas
medicinering belyste Brion (2014) att det behdvs utbildning om hiv till patienterna fran
vardgivarna. En utbildning déar vikten av medicinering, biverkningar och sexuell hélsa
framhalls ansags vara ett stod for deltagarna vilket bidrog till att de kande sig bekraftade.
Enligt Chen et al. (2007) &r en vardgivare stodjande nar de hjalper patienterna med information
for familj och vanner. For en av deltagarna i studien av Surlis & Hyde (2001) upplevde
patienten det stodjande att han fick fragan om han ville ha en kopp te av en sjukskoterska.

Engagemang

Studien av Stutterheim et al. (2014) pavisade att sjukskoterskans bemotande hade stor inverkan
pa hur patienterna upplevde att bli vardade. Likabehandling och kénslan av att fa kanna sig
som en av alla andra patienter, med eller utan hiv, var viktigt. Detta forklarades i studien
genom att en gravid kvinna beskrev upplevelsen av hennes gynekologs bemétande da hen inte
gjorde nagon skillnad pa henne och andra gravida kvinnor med eller utan hiv. Samtidigt
uppskattade en del av deltagarna vardpersonalens extra uppmarksamhet pa att de hade hiv. De
upplevde uppmérksamheten som nagot positivt som visade pa engagemang fran vardgivarna.
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Studien belyste dven engagemang fran andra vardpersonalskategorier t.ex. apotekspersonals
noggrannhet med att informera patienterna om lakemedlet och dess interaktioner, vart de kunde
vanda sig om receptet var slut och om bestallning behévdes fran ett annat apotek. Tandlakare
informerade patienterna om vikten av att bibehalla friska tander pga. bristande immunférsvar.
Engagemanget och positiviteten hos vardpersonalen upplevdes av deltagarna spela en
avgorande roll for hur de upplevde sin diagnos och dess negativa effekter. Detta poangterade
aven Christopoulos et al. (2013) dar deltagarnas strategier att hantera svar stress vid
diagnostisering var avgorande och hur de upplevde kontakten med kliniken samt vilket
fortroende de kéande for vardpersonalen spelade stor roll. Information och vard i ett tidigt skede
underlattade ofta for ett framgangsrikt patientengagemang och en lyckad hiv-behandling
(Messer et al., 2013; Chen et al., 2007). Deltagare i studien av Brion (2014) uppgav att
vardpersonalen kunde lindra deras oro samt bidra till en 6ppen och bekvam relation genom att
vara en god lyssnare. Vardpersonalen visade via sitt kroppssprak om de var villiga att lyssna
och nar de tog sig tid att lyssna till patienterna upplevde patienterna engagemang fran
vardpersonalen. Engagemanget bidrog i sin tur till att relationen mellan vardgivare och patient
utvecklades och blev mer 6ppen. Det styrker &ven studien av Haile, Landrum, Kotarba &
Trimble (2002) dar deltagarna ocksa belyste vikten av att bli lyssnad till &ven om
sjukskaterskans uppgift ar att ge rad, vagleda och instruera. Vardengagemanget kunde ocksa
paverkas av andra faktorer t.ex. en bekvamt beldagen klinik, transportmedel, en klinik som é&r
samarbetspartner med andra tjanster t.ex. apotek och mojligheter till gruppterapi (Messer et al.,
2013). Deltagarna i studien av Hughes, Davies & Gudmundsdottir (2008) belyste vikten av
engagerade sjukskdoterskor och att de spelade en stor roll genom att vara drivande i patientens
vardteam, da svarigheter mellan patienten och andra professioner kunde uppkomma. Nagra av
deltagarna ansag att sjukskoterskorna var de som var av storst betydelse i teamen for att de
upplevts radda patientens liv och hjalpt dem att aterhamta sig.

Tacksamhet

Vardgivarnas tillganglighet och genuina oro for patienten resulterade i patienternas tacksamhet
for varden. Patienterna upplevde att de erhallit mycket kunskap fran vardgivarna, till den grad
att de kande en onskan att hjalpa andra patienter i utbildning och stéttning av sjukdom
(Christopoulos et al., 2013). Tacksamheten till vardgivarna beskrivs ocksa av deltagarna fran
studien av Chen et al. (2007) da de hade en dnskan om att fa betala tillbaka till sjukvarden efter
all den hjélp de mottagit t.ex. genom volontérarbete i forskningsprojekt eller som radgivare till
nydiagnostiserade patienter som har svart att acceptera sin sjukdom.

Negativt bemdtande

Bristande stod och engagemang

Dalig radgivning, brist pa kanslighet och otillracklig uppfoljning var faktorer som hade stor
paverkan pa ett negativt bemétande och riskerade att patienter inte fullféljde sin vard (Beer,
Fagan, Valverde & Bertolli, 2009). Deltagarna i studien upplevde en minskad tillit till lakare da
information om sjukdom meddelades via telefonsvar till patienterna och att de uppgav att de
inte langre var deras lakare efter att de diagnostiserats med hiv/aids. Deltagarna upplevde dalig
kommunikation med mycket medicinsk terminologi, brist vid forklaring av de olika termerna,
testerna och provsvaren. Fokus fran vardgivarna var mediciner och att deltagarna uppgav att
de kénde sig pressade till att administrera dessa och att de upplevde rédsla for ev. biverkningar.
Deltagarna upplevde ocksa en brist av sekretess da deltagarna besokte kliniken via separata
ingangar. Sjukskoterskor maste ha en god kunskap om hiv och sjukdomens smittspridning for
att kunna ge god vard och skydda sig samtidigt. Det ar genom kunskap som sékerhet och
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komfort etableras (Haile et al., 2002). Brist pa sekretess forekom &ven nar lakare forst
informerade familjemedlemmar om patientens sjukdom. Manga deltagare upplevde att de inte
hade ratt till eget ansvar for sin sjukdom och att manga av dem hade en 6nskan om att halla sin
diagnos hemlig, for att skydda sin familj fran diskriminering eller annan skada (Chen et al.,
2007).

Upplevelsen av stigma

Ingen annan sjukdom i modern tid &r enligt Haile et al. (2002) lika forknippad med socialt
stigma som hiv/aids. Trots att sjukdomen varit k&nd sedan 1980-talet stalls ménniskor &n idag
infor diskriminering, social isolering och stigmatisering (ibid). Radsla och stigma kring
sjukdomen kan aven utgdra ett hinder for patienter att soka vard eller for att testa sig for hiv
enligt Messer et al. (2013), som studerat olika hinder och underléttande faktorer for vard av
hiv-positiva patienter. Olika dimensioner av stigma har kunnat identifieras i en studie av Surlis
et al. (2001). Stigmat for patienter med sjukdomen hiv eller aids & genomgripande men
skillnader i graden av upplevt stigma kunde urskiljas framst beroende pa hur patienterna blivit
smittade. Sé&rskilt tydlig var skillnaden for homosexuella man och missbrukare som beskrev
hur de ofta métts av en “skyll dig sjalv’-attityd ifran vardpersonal (ibid). Deltagarna i studien
upplevde aven att vilket skikt du tillhorde hade inverkan pa kvaliteten av den vard och
omvardnad de kunde forvantas fa. Aven Haile et al. (2002) belyste detta i sin studie da
deltagarna ifragasatter meningen med fragan hur de fick smittan. Fragan upplevs enbart som
nyfiken och démande da patienterna upplever att svaret genererar en klassificering och
vardering av smittan. Kvinnorna i studien uppgav att det kdndes som att sjukskoterskorna med
denna fraga gjorde ett intrang i deras privatliv. De uttryckte dven att de har forstaelse for att
fragan kan vara viktig for sjukskoterskan att veta men da borde fragans relevans for varden
eller behandlingen forklaras. Deltagarna ansag det aven viktigt att sjukskoterskan kan
acceptera och respektera patientens rattighet till att inte uppge nagot svar pa denna fraga.
Upplevelsen av att bli skuldbelagd for att ha adragit sig sjukdomen samt pa vilket satt patienten
drabbats av den tas upp i flera studier. I studien av Rintamaki, Scott, Kosenko & Jensen (2007)
beskrevs hur patienter upplevt att vardpersonal vid olika tillfallen da behandlingen kénts jobbig
eller smartsam for patienten uttryckt att patienten far skylla sig sjalv for att du fatt hiv. En
deltagare beskrev det sahar:

“I had one blood draw—she had a hard time drawing
my blood. She got really angry and aggravated
about it. She kept poking me and I told her it hurt,
“It’s hurting,” you know? And she said, “if you
hadn’t of done this to yourself, we wouldn’t have
to be going through this!”” (Rintamaki et al., 2007, sid.963)

Aven Stutterheim et al. (2014) rapporterade i sin studie om liknande beteenden och attityder.
En av deltagarna i studien upplevde att det pa en vardavdelning dar hen vardats fanns en
generellt domande attityd, som en del av atmosfaren pa avdelningen.

Stigmatiserande bemdtande

| en studie av Rintamaki et al. (2007) uppgav flera deltagare att de motts av stigmatiserande
bemotande och beteenden inom hélso- och sjukvarden. Alla beteenden som av deltagarna
uppfattats som likgiltighet, radsla, exkluderande/diskriminerande eller ha skapat obehag har i
studien kodats som problematiska eller stigmatiserande. Deltagarna belyste bland annat icke-
verbal kommunikation sa som att vardgivaren haller en viss distans till patienten vid
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exempelvis samtal. Detta uppfattades av de flesta patienter som en radsla att komma for néra
den smittade personen. Panik och skiftningar i beteende eller tilltal har &ven det omnamnts som
vanligt foérekommande och stigmatiserande beteenden. Det har tagit sig uttryck i att
sjukvardpersonal i métet med patienten till en borjan varit varm och vanlig men sedan snabbt
och tydligt skiftat beteende nar patienten berattat att denne ar hiv-positiv. | samma situation har
deltagare ocksa vittnat om vardbitraden och personal som fatt panik nar de Iast hiv-statusen i
journalen. Liknande beteenden lyfts dven fram i en studie av Beer et al. (2009) dar deltagarna
beskriver hur de upplevt att lakare uppfattat hiv-positiva patienter som orena eller smutsiga och
gett uttryck for att patienterna ska halla sig pa avstand. Deltagarna i studien beskrev ocksa hur
de upplevt skiftningar i vardpersonalens beteende nar patientens hiv-status tillkannagavs. Aven
deltagarna fran studien av Chen et al. (2007) upplevde stigmatiserande bemotande av
vardpersonal da framst av icke specialiserad personal inom primarvarden. Det som framst
beskrevs av deltagarna i studien var beteenden dar vardpersonalen ville hélla distans till
patienten. En deltagare beskrev hur hen fatt en ispase inkastad till sig, av en sjukskéterska som
stod i dorren, nar hen hade feber. Nagot som benamns i flertalet studier men framst i studien av
Stutterheim et al. (2014) var vardpersonalens bendgenhet att vidta extraordinara
forsiktighetsatgarder. Flera deltagare i studien vittnar om sjukvardpersonal som anvander extra
skyddsmaterial samt klader och handskar vid t.ex. blodprovtagningen eller basal omvardnad.
Vid liknande vardinsatser for ovriga patienter har detta inte anvants. Detta styrker &ven
deltagarna i en studie av Haile et al. (2002) dar de uppgav att de kunde kanna foérolampning da
onddiga forsiktighetsatgarder togs av vardpersonal. En deltagare i studien av Chen et al. (2013)
kunde beratta om ldkare som anvant handskar nar denne skulle ta pulsen pa patienten. Den
typen av nedséattande beteenden eller radslor hos personalen beskrevs aven av flera deltagare i
studien av Rintamaki et al. (2007). Deltagarna upplevde att sddana beteenden véckte skam och
skuldkanslor och de uppfattade behandlingen som sarande och obehaglig. For att forhindra
stigmatisering och forbattra positiva attityder krévs utbildning menar Kostak, Unsar, Kurt &
Erol (2012). Majoriteten av deltagarna (74,4 procent) i studien hade k&nnedom om rutiner vid
omhandertagande av patienter med hiv. Av dem var det sedan 86,6 procent som fatt
information om internationella PM pa sékerhetsatgarder. Kunskapen och informationen kring
riktlinjerna hade deltagarna forvarvat pa olika satt. Via seminarier samt konferenser hade 37,8
procent av deltagarna mottagit information medan 36,6 procent av dem fatt informationen
under sin professionella utbildning. I studien identifierades dven ett samband mellan rédslan att
bli smittad, villighet att varda patienter med hiv/aids och klinisk erfarenhet matt i ar. Ju langre
erfarenhet och ju hogre alder deltagarna hade desto lagre var villigheten att varda patienter med
hiv/aids och desto hogre var radslan att bli smittad.

Samre vardkvalitet & diskriminering

Deltagare i en studie upplevde att de pa grund av sin hiv-status vid olika tillfallen fatt samre
vard eller till och med nekats vard (Stutterheim et al., 2014). Nagra deltagare beskrev hur de
upplevt sig bli ignorerade av vardpersonal som da inte latsats om att de hort att patienten
tilltalat dem eller att vardpersonal ignorerat ringningar ifran patienterna. Det senare kan da ha
lett till att patienter fatt vanta langre pa t.ex. smartlindring eller hjalp till toalett. Vad som i
studien aven benamnts som samre vard var hur deltagarna upplevt att de blivit skickade fram
och tillbaka mellan vardgivare utan att de fatt hjalp nagonstans. Det gjorde att behandlingen
eller tillgangen till medicinering for flera patienter forsenades vilket ledde till 6kat lidande. En
studie belyste hur deltagarna utdver nedsattande beteenden &ven bemotts av stigmatiserande
behandling som val 6verskred konstiga blickar och vassa kommentarer (Rintamaki et al.,
2007). De vittnar om att de utdver att ha blivit ignorerade av sjukvardspersonal, fatt samre vard
aven upplevt fysiska 6vergrepp. En av deltagarna beskrev hur hen fatt stora doser lugnande
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utan anledning medan en annan deltagare beskrev hur hen blivit hardhant och illa behandlad av
ambulanspersonal. | en studie gavs utforliga beskrivningar av sjukskoterskors stigmatiserande
attityder och beteenden. Deltagarna i den studien kopplade sjukskdterskornas beteenden till att
sjukskoterskorna hade fordomar kring patienternas livsstil och att det ansags vara ett
riskbeteende (Surlis et al.,, 2001). Deltagarna i samma studie uttryckte att de av olika
anledningar hade uppskattat att bli vardade pa en avdelning dar det endast vardades hiv-
positiva patienter. En patient uttryckte att det skulle kunna skapa en sérskild gemenskap och en
kansla av att de andra patienterna vet vad man gar igenom. Vidare uttryckte deltagarna att det
kunde vara betydelsefullt och mindre stigmatiserande att vardas pa en hiv-specialiserad
avdelning. Flera av deltagarna menade ocksa att sekretessen skulle upplevas som hogre pa en
sadan avdelning. | studien av Hekkink, Wigersma, Yzermans & Bindels (2005) lyftes
patienters bedémning av sjukvard utifran olika diagnoser men med specialistkonsult till varje
patientgrupp. Patienter med en hiv-omvardnadskonsult bedomde kvalitén pa varden som
Overvagande bra. | studien deltog &ven patienter med reumatologiska sjukdomar och de
upplevde mer tillfredsstéllelse med omsorgen fran sina specialistkonsulter dn patienterna med
hiv. I studien av Haile et al. (2002) ansag deltagarna att deras olika samhéllsklasser, etnicitet,
livserfarenhet och sprak kunde vara problematiska i kommunikationen med sjukskoterskan. En
av deltagarna uppger till sjukskoterskan i studien radslan for att inte veta nér hen ska do.
Sjukskoterskan forsoker da trosta patienten genom att forklara att hen lika garna kan bli pakérd
av en buss och do. Detta menade deltagaren inte var nagon trost utan snarare upplevdes det
som att vardgivaren forsokte forminska personens kanslor och dennes radsla. Deltagarens
radsla var inte att do av att bli pakérd av en buss utan radslan var att do av aids.

Patient — vardgivarrelation

Vardpersonalens positiva attityder till att varda manniskor som lever med hiv och aids hade en
avgorande roll for att forebygga och behandla sjukdomen (Kostak et al., 2012). Att som patient
fa ses som en person ansags vara viktigt. Nar hélso-och sjukvarden visade personlighet och
behandlade patienterna utifran ett holistiskt perspektiv hade det stor betydelse for patienterna.
Att tex. tilltala patienter med hens fornamn var av en stor betydelse for patient- och
vardgivarerelationen (Brion, 2014). En stor paverkan pa patient- och vardgivarrelationen ar nar
vardgivaren valjer att fraga om andra aspekter i patientens liv t.ex. om isolering, stodgrupper,
fysiskt aktivitet. Nar vardgivare visar med fysiska uttryck sa som kramar anser patienterna att
det ar ett uttryck for medkannande men ocksa att personalen inte ar radda for att réra vid dem.
Detsamma ar nar vardgivarna uppmuntrar patienterna till att det ar okej att grata och att
vardgivarna da vill visa sitt fortroende till patienten. Fortroende ar inte en statisk handelse utan
en process som utvecklas under tid baserat pa érlighet, palitlighet och integritet (ibid). I studien
av Surlis et al. (2001) beskrev en av deltagarna hur sjukskéterskor som var fordomsfria i motet
kunde skapa en dppen och stéttande miljo vilket var positivt for relationen. En god relation
mellan vardgivare och patient kunde &ven ses som en viktig faktor for delaktighet i vard och
behandling for hiv-positiva patienter. Detta géllde bade i tidigt skede da behandlingen skulle
paborjas men aven langre in behandlingen (Messer et al., 2013). Relationen till vardgivaren
beskrivs av flertalet patienter i studien av Stutterheim et al. (2014) som véldigt viktig. Vad
deltagarna bland annat lyfte fram som viktigt var deras mojlighet till delaktighet i varden och
behandlingen. Delaktigheten gjorde att de kande sig respekterade och att deras asikter och
kunskaper om sig och sin sjukdom var vérdefull. Vardgivarna maste ta hansyn till att patienten
sjalv kan vara kunnig och palast om sin sjukdom, och inte bara pasta att vardgivaren har svar
pa alla fragor menar studien av Haile et al. (2002). De patienter som hade en beslutsfattande
roll i vardrelationen med sin vardgivare var associerade med ett battre halsoutfall. Patienter
foredrog att fa vara mer aktiva och engagerade i sin roll vid beslutsfattande om sin sjukdom
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(Kumar et al., 2010). Av deltagarna i studien fordrog 72 procent att beslut fattades
tillsammans med sin vardgivare, 23 procent foredrog att vardgivaren var den beslutsfattande
och fem procent foredrog att sjalv fa ta den beslutsfattande rollen. De patienter som foredrog
att vardgivarna tog den beslutsfattande rollen var mer benédgna att ha depressiva symtom.

Diskussion
Metoddiskussion

Metodval

Arbetets metod grundades i en allman litteraturbaserad studie (Friberg, 2012). Metoden valdes
da den ansags skapa en 6verblick av ett avgransat omrade och darigenom ge god majlighet till
att svara mot arbetets syfte. En systematisk litteraturéversikt med en mer ingaende analys
kunde givit ett mer omfattande resultat och eventuellt varit mer applicerbart inom hélso-
sjukvardens verksamhet. Denna metod ansags dock ej vara passande for arbetets tidsram och
valdes darfor bort. En svaghet med allmén litteraturbaserad studie ansags vara att de artiklar
som valdes till arbetets resultat stottat forfattarnas standpunkt och resultatet kunde missvisas.
For att undvika detta genomfordes darfor arbetet med ett kritiskt forhallningssatt och belyste
bade patienters positiva och negativa upplevelser av bemdtande samt specifikt patient —
vardgivarrelationen. De artiklar som valdes ut till studiens resultat var kvalitativa, kvantitativa
och artiklar med mixad metod. De olika metoderna valdes for att ge en bred vetenskaplig grund
utifran olika forskningsperspektiv och resultat. Arbetets fokus var att undersoka patienternas
upplevelse av bemotande hos vardpersonal och darfor inkluderades framst kvalitativa artiklar.
Kvalitativa artiklars ursprung utgér den holistiska traditionen dér datainsamling sker via
intervju eller ett djupgaende samtal dar deltagaren kan med egna ord beskriva sin upplevelse.
Informationen ligger sedan till grund for analys (Henricson & Billhult, 2012). Kvalitativ
forskning Okar forstaelsen for det valda fenomenet och utformar en végledning hur det
studerande fenomenet kan hanteras i senare vardarbeten (Friberg, 2012). De kvantitativa
artiklarna undersoker oftast via enkatundersokningar for att jamfora och kartldgga olika
orsakssamband (Billhult & Gunnarsson, 2012). Att kunna kartldgga olika orsakssamband
ansags starka arbetet da det var lattare att finna forstaelse for fenomenet. | en mixad metod ar
det forskningsfragan som styr forskningsarbetet och inte den metod som anvénds. Vid
komplexa forskningsfragor kan forskningsresultatets trovardighet starkas bade av kvantitativ-
och kvalitativ metod (Borglin, 2012).

Urval

Begreppet bemotande var problematiskt vid éversattning till engelska, det sékord som forst
anvandes for begreppet var treatment. S6kningar som inkluderade ordet treatment ansags inte
resultera i relevanta soktraffar. Darfor genomfordes fortsatta sokningar inkluderat begreppet
encounter for att finna fler artiklar som besvarade studiens syfte. Sokningar med detta begrepp
resulterade i mer lampliga soktraffar. Vid de forsta sokningarna anvéandes fa sokord, det
resulterade i ett stort antal tr&ffar i de olika databaserna. Sokorden kombinerades i olika
konstellationer for att vidga antalet soktraffar. FOr att begransa antalet soktraffar valdes fler
sokord och olika begransningar sa som artal, vilket da resulterade i en mer specificerad
sokning. Dock blev dessa s6kningar for avgransade och konsultation med bibliotekspersonal
resulterade i en fortsatt mer Oppen sokning, da med féarre begransningar. Sokningarna
begransades till artiklar publicerade de senaste 10 aren, fran ar 2004 och framat. Detta
bedémdes starka den vetenskapliga kvalittn da de var grundade pa nyligen publicerad
vetenskap. Tva av artiklarna var dock fran ar 2001 respektive ar 2002. De artiklar ansags anda
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vara en styrka for arbetet da de rekommenderades via databaser, aldre uppsatser i amnet hade
refererat till studierna och de hade via databasen Scopus flertalet citeringar. Antal citeringar
kan pavisa nagot om studiens kvalitet. Om studien publicerats tio ar tidigare och inte citerats
kan vidare diskussion om orsak foras. Det behover inte alltid tyda pa att kvaliteten &r samre
utan kan aven bero pa att omradet inte ar tillrackligt utforskat eller studerat i annat fall kan
studien vara nypublicerad och har da rimligen inte blivit citerad &nnu. Hansyn togs till antal
citeringar, relevans samt rimlighet har diskuterats. Arbetets artiklar hittades ocksad via
sekundérsokningar av andra uppsatser i &mnet, och dven relaterade artiklar via databaserna
Pubmed, Cinahl och Scopus. En styrka med sekundarsékning via andra uppsatser tycktes vara
att fler hade studerat, granskat och inkluderat artikeln. En styrka med sekundarsokning via
databaser ansags bl.a. vara databasens rekommendation av andra artiklar med gemensamma
sokord som kunde underlatta sokningsprocessen. Men &ven genom att artiklar hittats via
databasen Scopus lista av citeringar da de var artiklar fran senare studier. De artiklar som
hittades via denna metod belyste da aktuell forskning.

Kvalitetsgranskning

En forsta granskning gjordes individuellt utifran artiklarnas abstrakt och diskuterades sedan for
att belysa deras relevans for studien. Detta kan ses som en styrka for studien da den forsta
granskningen skett utifran olika synvinklar, for att sedan forenas via diskussion. Efter den
forsta granskningen fortsatte arbetet med en mer djupgaende analys av alla resultatartiklar med
hjalp av granskningsmall av Willman et al. (2011). Detta for att underlatta arbetet om
stéllningstagande till artiklarnas kvalité och relevans for arbetet. Analysforfarandet skedde
aterigen individuellt for att skapa forutsattningar fran olika perspektiv for att sedan diskutera de
olika uppfattningarna av studiernas resultat. Nagra av artiklarna belyste inte enbart om hur
personer med hiv/aids upplever vardrelaterade situationer, utan aven hur personens vardag och
ovriga social sammanhang upplevdes. De artiklarna inkluderades anda i arbetet men endast
bemétande av vardpersonal samt vardrelationen studerades och redovisades. Sarskild
diskussion fordes ocksd i granskningsfasen da tva av artiklarna ansags ha inkluderat fa
deltagare i studierna. Denna faktor ansags kunna vara missvisande i resultatet genom att
dataméttnad da rimligtvis inte kan ha uppnatts. Artiklarna inkluderades i arbetet da studiernas
forfattare var medvetna om denna faktor och diskussion hos forfattarna har forts. Artiklarna var
fran olika delar av varlden sa som Europa, USA, Nya Zeeland och Kina, detta for att fa bred
bild av hur hiv-positiva upplevde bemotande i halso- och sjukvarden. Nackdelen med att
studierna var fran olika lander ansdgs vara att sjukvarden och levnadsvillkoren skiljer sig at
beroende pa vilket land patienten lever i. Dessa faktorer kan ha paverkat patientens upplevelse
av varden och uppfattats annorlunda i jamforelse med svensk sjukvard. Daremot finns troligen
ett starkt samband mellan patienters upplevelse av bemé&tande i varden var &n i vérlden en
patient befinner sig pga. sjukdomens relativt korta historia och upplevelsen av stigmatisering. |
arbetets resultat inkluderades ingen svensk studie. Detta beddmdes vara en brist da det hade
varit av intresse for arbetet. Dock hittades en svensk studie i sékningsprocessen men utesléts
da studien inkluderade barn under 18 ar.

Inklusion- och exklusionskriterier samt etisk granskning

Minderariga barn var ett av exklusionskriterierna for arbetet pga. att foraldrar ansags kunna ha
en stor paverkan pa barnets upplevelse och kan da vara en missvisande faktor i resultatet.
Arbetet inkluderade studier med bade kvinnor och méan. Detta ansags vara en styrka da det
skildrar intresset av bada konens upplevelse av bemétande i varden da sjukdomen inte ar
konsspecifik. Nackdelen &r dock att ingen jdmn fordelning mellan koénen har skett utan
majoriteten ar man. Detta kan forklaras genom att sjukdomen bl.a. identifierades hos grupper
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dar man hade haft samlag med mén. Vid granskningen av studierna lades stor vikt vid om de
fort ett etiskt resonemang da deltagarna upplevs vara en utsatt grupp i samhallet.

Resultatdiskussion

Negativt bemdtande

Samtliga studier har redovisat bade positiva och negativa upplevelser av bemétande. Det har i
flertalet av studierna lagts storre vikt vid det negativa och stigmatiserande bemdtandet. | dessa
studier ndmndes det positiva bemotandet endast kort och utvecklades inte vidare. Detta tros
kunna bero pa studiernas syften, da de studierna amnat belysa stigmat kring sjukdomen och de
konsekvenser det ger for bemotandet av patienterna. De artiklar som utforligt belyst det
positiva bemotandet har anda kunnat ge en bild av hur det kan ta sig uttryck. Vardgivares
undvikande attityder gentemot patienter som lever med hiv beddmdes ha samband med hur
vardgivare generellt bemoétte patienter pa samma sjukhus (Li et al., 2011). De sjukhus dar
personalen hade hogre grad av undvikande attityd gentemot patienter med hiv hade &ven farre
antal nojda patienter. Detta ansags vara intressant da det av Li et al. (2011) tros kunna spegla
en generell syn pa patienter. | studien av Stutterheim et al. (2014) visades skilda uppfattningar
om hur hivpatienter bemoéttes i varden. Det ar intressant att perspektiven fran vardpersonal och
patienter skiljer sig sa i fragan om i vilken utstrackning negativt bemotande férekommer. Det
ansags understryka vikten av att fortsatt utbildning och diskussion fors ute i den kliniska
verksamheten. Hur beméts patienter av personalen pa avdelningen? Eller hur vi vill att
patienter ska bemdtas pa var avdelning? Det ar viktigt att stigma och diskriminerande
bemotande inte avskrivs som nagot i det forflutna utan att det lyfts och diskuteras aven i
framtiden, for att oka patientsakerheten samt vardkvalitén. Omvardnadsteoretiker Travelbee
lyfter aven fram vikten av att sjukskdterskan undviker att tolka patienten utifran dennes
eventuella likheter med andra patienter som sjukskoterskan vardat tidigare. Sjukskéterskan
maste utga ifran patienten i situationen har och nu och kunna se varje manniska som en individ
bortom diagnosen (Kirkevold, 2008).

Utbildning och attityd

Kostak et al. (2012) framholl att hogre utbildning hade positiv inverkan pa attityder gentemot
hiv-positiva patienter och kunde da vara en viktig faktor for att minska stigmatisering av
patienter med hiv/aids. D3 ingen svensk studie av relevans hittats till litteraturstudien var det
svart att jamfora och applicera dessa resultat med varden i Sverige. Resultaten fran studien av
Kostak et al. (2012) ansags anda relativt applicerbar. Den visar tydligt hur kunskap kan bidra
till 6kad forstaelse och mindre férdomar. Trots att vi idag besitter mer kunskap om sjukdomen
och dess smittvagar sa ar radslan for smitta fortfarande pataglig och patienter mots av den &n
idag (Stutterheim et al., 2014). Vi stéllde oss fragande till vad som hander med all forvéarvad
kunskap. Sjukskoterskan ska enligt kompetensbeskrivningen av Socialstyrelsen (2005) arbeta
for att framja halsa och lindra lidande. Sjukskoterskan ska aven ge respektfull omvardnad
oberoende av alder, kon, hudfarg, nationalitet och sexuell laggning etc. | studien av Rintamaki
et al. (2007) vittnade deltagare om saval stigmatiserande bemdtande som fysiska Gvergrepp.
Detta belyses sedan i diskussion av forfattarna dar de menar att dessa fynd talar for att det for
vissa patienter kan innebadra en halso- och sdkerhetsrisk att soka vard. Att det finns
vardpersonal som medvetet riskerar sina patienters valbefinnande &r nagot som enligt
forfattarna behdver uppmérksammas och oroa oss alla. Det borde vara av stor vikt att
diskussion fors om hur vart bemotande paverkar patienter och deras vélbefinnande och hélsa.
Sarskilt da det ibland uppfattas som sjukskéterskans uppdrag att vara patienternas advokat och
fora deras talan nar de sjélva ar forhindrade.
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Bemdotande och stdédjande miljo

| studien av Surlis et al. (2001) beskrev deltagarna hur de énskade bli bemdtta och behandlade
som “normala” patienter, samtidigt fanns det en uttryckt 6nskan hos flertalet av deltagarna att
fa vardas pa en specialiserad avdelning. Det uttrycktes av deltagarna kunna minska
stigmatiseringen samt ha en positiv effekt da de kunde kanna ett socialt stod av andra med
samma diagnos. Pa en avdelning dar alla patienter har samma diagnos kunde det tankas finnas
mojlighet att kdnna sig “normal”. En sédan stdodjande miljo diar personalen har
specialistkompetens skulle kunna bidra till att stdrka patienternas egen kénsla av vérdighet och
trygghet. Da bade patienter och vardpersonal upplever att kunskap om sjukdomen spelar en
viktig roll ansdgs det hogst forstdeligt att deltagarna Onskade bli vardade pa en
specialistavdelning. Vi tror aven att en stodjande miljo kan ha paverkan pa patienters psykiska
saval som fysiska valbefinnande. Dock kan det vara problematiskt med specifika hiv/aids-
vardavdelningar da sjukdomen inte alltid ar orsaken till varfor du séker vard. Risk finns att de
da inte far den specialistvard de behover. Specialistavdelningen skulle i sadana fall behdva
personal ifran flera olika medicinska omraden. Det ansags aven svarapplicerbart pa svensk
sjukvard da det ur ett jamlikt vardperspektiv blir diskutabelt vart dessa specialistavdelningar
skulle placeras. De skulle sannolikt bli placerade pa de stora sjukhusen i landets storre stader.
Da det i Sverige finns 6400 personer som lever med hiv (Folkhalsomyndigheten, 2013) och
man inte kan utga ifran att de lever i eller i narheten av de stora staderna skulle det kunna anses
vara ojamlikt vardutbud for de som inte bor i anslutning till sjukhusen. Fragan stalls &ven om
det skulle ga att driva dessa specialistvardavdelningar ur en ekonomisk synvinkel med de
relativt fa hiv-positiva patienter i landet. Att konsultera specialistlakare for att bredda
kompetensen ansags vara ett mer hallbart alternativ an specialistvardavdelningar for enbart hiv-
patienter och det upplevdes av deltagare i en studie aven kunna 6ka tryggheten (Stutterheim et
al., 2014). Okad kunskap om hiv samt 6kad forstaelse for bemdtandets konsekvenser hos
vardpersonal inom olika omraden tycks vara nodvandigt och onskvart. Detta poangteras dven
av Kostak et al. (2012) som menar att kunskap kan vara nyckeln till att minska stigmatisering
och forbattra mojligheterna for ett vardigt bemotande.

Relationen

Patient- vardgivarrelationen belyses som viktig i flertalet studier. | studien av Chen et al.
(2007) beskrevs relationen vara en viktig del for att bevara samt framja hélsa hos patienterna.
Studien lyfte aven pa utforligt satt fram det positiva bemétandet och dess effekter pa patient-
vardgivarrelationen. Aven Stutterheim et al. (2014) belyste relationen mellan vardgivare och
patient och patientens delaktighet som en viktig del for att uppna hélsa. Omvardnadsteoretikern
Travelbee poéangterar vikten av att sjukskoterskan har forstaelse for vad som sker i motet
mellan vardare och patient. Sjukskoterskan bor kunna se vilka konsekvenser interaktionen
mellan denne och patienten kan fa for patientens vélbefinnande och tillstand (Kirkevold, 2008).
Att redan ifran borjan skapa god kontakt och fa ett bra mote med patienten anses av Jakobsson
(2007) kunna vara avgorande for hur relationen till patienten utvecklas. Han menar ocksa att ett
bra bemotande kan leda till att patienten blir tryggare och mer sjalvstandig men &ven att
patienten kan skota sin egenvard och sitt dagliga liv.
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Slutsats och kliniska implikationer

Resultatet av denna litteraturundersékning belyser vikten samt effekten av bemdtande. Hur
sjukvarden bemoter manniskor kan ha stor betydelse for deras hélsa och valbefinnande. Ett gott
bemotande kan ocksa ses som en ekonomiskt fordelaktig atgard for att 6ka vardkvalitén och
kan bidra till en hallbar utveckling da det inte utgor nagon pafrestning pa miljon. Genom att
bemota patienter med vérdighet och respekt oavsett diagnos eller bakgrund kan stora vinster i
fortroende och god relation goras. Det ar viktigt att fortsatta diskussioner férs om bemdétandets
effekter for att 6ka patientsakerheten och vardkvalitén. For att kunna oka forstaelsen for de
patienter som upplever stigmatisering pa grund av sin sjukdom behdvs kunskap och ckad
medvetenhet om bemdtandets effekter. En 6kad medvetenhet kan medfora en djupare forstaelse
for patienternas tillstdnd och kan darmed omvandlas till en resurs i omvardnadsarbetet. Vi anser
darfor att det ar viktigt att ta vara pa den kunskap som forvéarvas genom utbildning samt att
bibehalla nyfikenheten for ny forskning i amnet. Vidare forskning behdvs kring fenomenet i
Sverige samt mer forskning om sjukdomen och om hur patienter upplever bemétande och dess
konsekvenser. For att kunna minska fordomar och stigmatiseringen av hiv-positiva patienter
kravs mer kunskap och ett ppet forhallningssatt.
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