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Sammanfattning:

Bakgrund: Humant immunbristvirus (hiv) ar ett retrovirus som attackerar kroppens
immunceller och bryter ner immunsystemet. Viruset lagras i kroppens arvsmassa vilket
innebdr att en hivinfektion inte laker ut spontant. Hiv dverfors via blod, sperma, slidsekret,
andra kroppsvatskor, fran mor till barn under graviditet, vid férlossning eller via amning. Med
en vélfungerande antiretroviral behandling minskar risken for 6verforing av viruset och
sjukdomsforloppet saktas ner. Idag lever cirka 37 miljoner méanniskor med hiv dar de
fattigaste omradena i varlden ar varst drabbade. Stigmatisering innebér att en viss social grupp
blir utstotta i form av negativa attityder och forestallningar med stereotypa tankar om den
specifika gruppen. Diskriminering innebar att bli sdrbehandlad som individ eller i grupp.
Lidande &r ndgot som en person kan utsattas for och som kan vara negativt och ont.
Vardlidande ar en form av lidande och kan bland annat resultera i att en patients vérdighet
kranks eller att vardpersonal utévar makt gentemot patienten. Halso- och sjukvardspersonal
kan tankas vara de som bor erhalla mest forstaelse och kunskap om hiv men kan paradoxalt
nog vara en grupp som istallet bidrar till att stigmatisering och diskriminering uppstar och
uppratthalls. Syfte: Att beskriva hur personer som lever med hiv upplever stigmatisering och
diskriminering fran halso- och sjukvardspersonal. Metod: En litteraturstudie med 10
publicerade vetenskapliga artiklar som primarkélla. Databaserna som anvandes var Cinahl,
PubMed och Scopus. Ett granskningsprotokoll anvéndes for kvalitetsbedémning av utvalda
artiklarna. Resultat: Tre teman med undergrupper identifierades: Upplevelsen av férnedring,
upplevelsen av bristande konfidentialitet och upplevelsen av bristande vard. Undergrupperna
berorde verbal och icke-verbal fornedring, fordomar, sekretess, markning, nekande av vard
och sérbehandling. Slutsats: Stigmatisering och diskriminering &r ett upplevt problem som
uppvisas genom olika typer av handlingar och attityder hos halso- och sjukvardspersonal.

Nyckelord: Hiv, stigmatisering, diskriminering, vardlidande, hélso- och
sjukvardspersonal
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Inledning

Humant immunbristvirus (hiv) ar ett globalt problem och darmed ocksa ett globalt ansvar.
Enligt WHO lever idag ungefar 37 miljoner manniskor med en hivinfektion (World Health
Organization, 2016). Med denna omfattande skara ar det svart att som vardpersonal undga
att nadgon gang komma i kontakt med viruset under sitt verksamma arbetsliv. An idag finns
fragment kvar fran den skrick som uppstod pa 80-talet nar hiv upptacktes. Amnet ar
fortfarande tabubelagt och praglas av fordomar sa som éverdriven smittsamhet,
drogmissbruk och sexuellt riskbeteende (Kallings, 2015). Halso- och sjukvardspersonal kan
tankas vara de som bor erhalla mest férstaelse och kunskap om hiv men kan paradoxalt nog
vara en grupp som istallet bidrar till att stigmatisering och diskriminering uppstar och
uppratthalls. 1 en studie fran 2015 undersoktes upplevelsen av hiv-relaterad diskriminering
av personer som lever i Europa. Data insamlades fran 14 europeiska lander och resulterade i
en svarsfrekvens pa totalt 1482 personer. Av det totala antalet deltagare uppgav 15 % att de
upplevt hiv-relaterad diskriminering fran halso- och sjukvardspersonal (Nostlinger, Rojas
Castro, Platteau, Dias & Le Gall, 2015). En okunskap verkar finnas hos befolkningen som
visar sig i form av att inte acceptera, vara fordomsfull och ha en obefogad radsla gentemot
personer som lever med hiv. Missuppfattningar och férdomar &r en del av den pagaende
diskriminering och stigmatisering som sker (Pryor, Reeder & Landau, 1999). Konsekvensen
av hiv-relaterat stigma ar att det skapas barridarer mellan vardgivare och vardtagare som i sin
tur paverkar mojligheten till en god féljsamhet och vard (Kinsler, Wong, Sayles, Davis &
Cunningham, 2007). For oss som kommande sjukskoterskor k&nns det darfor relevant att
beskriva hur stigmatisering och diskriminering upplevs ur ett patientperspektiv. Genom att
skapa en vision av upplevelsen kan dessa felaktiga beteenden motarbetas.

Bakgrund

Virusets historia

Redan fran ar 1960 finns material fran tva patienter i Kongo Kinshasa som pa senare ar
visade sig ha Acquired immuno-deficiency syndrome (aids). Detta konstaterades i efterhand
genom blodprov som pavisade att dodsorsaken var aids (Gisslén, 2014). I bérjan av 1980-
talet i USA rapporterades ett dkat antal insjukna unga mén som tidigare varit friska. Mannen
uppvisade ovanliga tumdrer och opportunistiska infektioner som vanligen pavisats i
samband med ett forsamrat immunférsvar. Majoriteten av mannen som hade insjuknat var
homosexuella och bisexuella och till en borjan kallades sjukdomskomplexet med
immunbrist for Gay related immunodeficiency (GRID). Sambandet mellan forsamrat
immunforsvar och manlig homosexualitet visade sig vara ohallbart da exempelvis personer
som injicerat narkotika intravendst, fatt en blodtransfusion eller var barn till en foralder med
AIDS ocksa utvecklat AIDS. D4 inga symtom pa tidigare immundefekt varit kdnd och med
en hog och snabb dodlighet fick sjukdomen istallet namnet forvarvat immunbristtillstand,
AIDS. Orsaken till sjukdomen var lange okand och inte forrdn 1984 kunde det faststéllas att
aids orsakades av ett virus. Hiv blev darefter namnet pa det nyupptackta viruset (Kallings,
2005). Hivvirus har konstaterats vara nara beslaktat med ett virus som infekterar apor.
Viruset ska ha dverforts till ménniskan runt 1900-talet. Att epidemin utvecklats i en rapid
takt misstanks bero pa kolonisering, urbanisering och snabb tillvaxt av stader och befolkning
vilket har 6kat mojligheterna for viruset att sprida sig. Hiv beskrivs som en av de vérsta



pandemier som intraffat i modern tid (Gisslén, 2014). Till en borjan ansags viruset endast
sprida sig mellan vissa riskgrupper, sa som homosexuella eller bisexuella man och
intravendsa narkotikamissbrukare. Senare konstaterades att sa inte var fallet utan att hiv var
ett virus som alla kunde drabbas av (Ericson & Ericson, 2009).

Humant immunbristvirus

Det finns tva olika varianter av hiv, typ 1 och typ 2. Hiv typ 2 & mindre patogent och
mindre smittsamt &n hiv typ 1 och har endast identifierats i Véastafrika i en begransad
epidemi. Hiv tillhor familjen retrovirus. Innebdrden av retrovirus &r att det har formagan att
genom omvand transkription fordndra sitt RNA till DNA med hjélp av enzymer (Gisslén,
2014). Viruset lagras i kroppens arvsmassa vilket innebar att en hivinfektion inte laker
spontant utan ligger latent i kroppen (Folkhalsomyndigheten, 2015). Viruset attackerar
kroppens immunceller vilket resulterar i ett forsamrat immunforsvar som efterhand leder till
celldod. Nybildning av immunceller sker men med en parallell pagaende forlust av
immunceller klarar kroppen inte av att uppratthalla den niva av celler som kravs. Infekterade
immunceller har formaga att bli minnesceller som ligger latent i kroppen. I en latent fas
saknar kroppens immunforsvar formaga att angripa de infekterade minnescellerna men vid
aktivering av minnesceller blir cellerna synliga for immunférsvaret som kan attackera dem
(Gisslén, 2014). Virusets formaga att vila och gomma sig i kroppen skapar mojligheter for
viruset att bilda nya varianter vilket forsvarar mojligheten att utveckla botemedel eller
vaccin. En hivinfektion kan behandlas men inte botas och réknas idag som en kronisk
infektion. En obehandlad hivinfektion &r livshotande eftersom immunférsvaret bryts ner och
den smittade utvecklar aids (Folkhalsomyndigheten, u.d). Hur snabbt aids utvecklas vid en
obehandlad hivinfektion ar en individuell process men utvecklas generellt satt inom loppet
av 10-15 ar (WHO, 2015). Det ar dock av vikt att sarskilja hiv och aids da hiv ar ett virus
medan aids &r en klinisk diagnos (Hiv-Sverige, 2016).

Feber, halsont, lymfkdrtelforstoring och muskelvark ar symtom som kan utvecklas cirka 2-3
veckor efter smittotillfallet. Stadiet kallas primdrinfektion och omfattar tidpunkten kring den
akuta hivinfektionen. Under primarfasen replikerar sig viruset hastigt och den dkade
virusméangden gor personen mer smittsam. Samtidigt som viruset okar sjunker férekomsten
av immunceller. Efter nagra veckor aterstélls immuncellerna i blodet till en normal niva.
Primarfasen overgar da till en kronisk fas som fortloper utan eller med ytterst fa symtom.
Under den kroniska fasen sker en successiv sankning av immunceller som slutligen
resulterar i s pass laga nivaer att livshotande opportunistiska infektioner och sjukdomar
tillstoter (Gisslén, 2014). Sjukdomstillstdndet som uppstar vid de sekundara infektionerna &r
det som idag &r kant som aids (Folkhdlsomyndigheten, 2015).

Smittvagar

Hiv kan 6verforas via blod, sperma, slidsekret och andra kroppsvatskor. Den mest
dominerade smittvagen for hiv &r genom sexuell exponering som oskyddade vaginala, orala
och framforallt anala samlag. En 6kad risk for smitta forekommer nar en hivinfekterad man
har sex med en kvinna, an tvartom. Om det forekommer genitala sar pa slemhinnor &ar ocksa
risken for 6verforbarhet storre. Det finns ocksa en risk att viruset sprids via blodtransfusion
och andra blodprodukter eller vid delning av injektionsutrustning. Hiv kan dven 6verféras
mellan mor och barn under sjélva graviditeten, vid forlossning eller via amning (Gisslén,
2014). En irrationell oro grundad pa felaktiga tankar om hur hiv sprids forekommer idag.
Viruset har en kort livslangd och dor sa fort det kommer utanfor kroppen. Att ta i hand,



kyssa eller krama en person med hiv smittar darfor inte. Hiv sprids inte heller via mat,
vatten, insektsbett eller via luften (Kallings, 2005). Den sexuella smittrisken ar mycket Iag
om en person har en vélfungerande antiretroviral behandling (Ldkemedelsverket, 2011).

Diagnostik och behandling

Den medicinska utvecklingen har natt langt och idag kan antiretroviral behandling erhallas
som hammar sjukdomens framfart avsevart. Med en valfungerande antiretroviral behandling
minskar ocksa risken for smittspridning markant (Gisslén, 2014). | september 2015 tog
UNAIDS, FNs gemensamma hiv och aids program, sig an en ny strategi som fokuserar pa
de mest utsatta manniskorna i olika geografiska omraden och de som ar i storst behov av
hjalp. Strategin innehaller delmal och handlingsplaner som ska galla fér aren 2016-2021
(UNAIDS, 2015). Bland annat arbetar UNAIDS med att 6ka medvetenheten och kunskapen
om hiv genom att ha 6ppna diskussioner och sprida kunskap om behandling och hiv genom
att bland annat lata information om preventivmedel vara en del av sexualundervisningen i
skolor. Ett av malen det arbetas for ar att alla manniskor som lever med hiv ska fa
antiretroviral behandling. Ett annat hogt prioriterat mal &r att gravida kvinnor ska fa
behandling for att minska risken att &nnu ett barn f6ds med hiv. Under 2014 hade 73 % av
varldens gravida kvinnor som lever med hiv haft tillgang till antiretroviral behandling.
Sedan ar 2000 har antalet nya hivinfektioner minskat med 35 % (Sida, 2014).

Om misstanke for smitta finns bor vard uppsokas. | Sverige ar det gratis att testa sig genom
kontakt med vardcentral, ungdomsmottagning eller hud- och kdnsmottagning. Genom
blodprov kan smitta faststallas om antikroppar gar att urskilja. Om det finns risk for att en
person utsatts for exponering av hiv kan en tillfallig behandling, postexpositionsprofylax
(PEP), erhallas. PEP bor paborjas inom 36 timmar efter eventuell verforing av hiv. En
PEP-behandling pagar i fyra veckor och minskar risken att viruset sprids vidare
(Lakemedelsverket, 2011).

Att sakta ner sjukdomsutvecklingen &r mojligt genom ART, antiretroviral behandling. ART
paborjas nar hivinfektionen borjar ge symptom eller da immuncellerna i blodet natt under ett
visst antal per mikroliter. Vid graviditet anvands ART for att minska risken for
virusoverforing till barnet. Det finns olika lakemedelsklasser som angriper viruset pa skilda
vis och i olika stadier. Genom kombinationsbehandling med flera preparat blir behandlingen
mer effektiv och risken for resistensutveckling hos viruset minskar. Med valfungerande
ART sjunker mangden virus och immunforsvaret kan aterhamta sig. Behandling gor ocksa
att risken for smittspridning minskar. Det &r av storsta vikt att en person som lever med hiv
och samtidigt gar pa behandling ar mycket féljsam till medicineringen, da missade doser kan
leda till en mojlighet for viruset att replikera sig igen (Gisslén, 2014). Vanliga biverkningar
vid ART ar forandrad kroppsfettsfordelning, lever- och njurpaverkan, metabola rubbningar
och overkénslighetsreaktioner (Lakemedelsverket, 2011).

Hiv idag

Globalt lever idag cirka 37 miljoner manniskor med hiv dar de flesta fallen lokaliseras till
lander i Afrika, soder om Sahara (WHO, 2016). | en arsrapport fran Folkhalsomyndigheten
redovisades att det i Sverige lever omkring 6800 personer med hiv samt att 473 nya fall
rapporterats ar 2014 (Folkhalsomyndigheten, 2014). Prevalensen av hiv skiljer sig mellan

olika lander. Som vid andra infektionssjukdomar &r det de fattigaste som ocksa ar de mest
drabbade. De senaste 5-10 aren har mortaliteten och incidensen av hiv minskat samtidigt



som prevalensen dkat (Gisslén, 2014). Ett stort hinder for att kunna begrénsa smittspridning
ar fattigdom. Bristande kunskap, dalig halso- och sjukvard, otillracklig kunskap och sexuella
overgrepp ar ocksa faktorer som skapar en ékad smittspridning (Ericsson & Ericsson, 2009).

Da hiv ar ett globalt problem har ett internationellt forebyggande arbete utvecklats och
flertalet organisationer startats. FOr att starka arbetet mot hiv och aids grundade Forenta
Nationerna (FN) ar 1996 programmet UNAIDS. En del av UNAIDS arbete ar att skapa
nationella strategier, handlingsplaner och malet syftar till att bekdmpa den globala
spridningen av hiv (Kallings, 2005). Ytterligare fokusomraden som UNAIDS arbetar for ar
att eliminera olika former av lagar och andra politiska stallningstaganden som diskriminerar,
pekar ut och stigmatiserar hivsmittade som i sin tur forsvarar effektiva atgarder mot hiv.
UNAIDS verkar ocksa for en dkad tillgang till vard for personer som lever med hiv samt fler
mojligheten att skydda sig mot hiv (FN, 2015). Ett av de atta milleniemal som FN framtagit
for att oka livskvalitén hos vérldens fattiga &r att stoppa spridningen av hiv och aids
(Milleniemalen, 2014). WHO ar en annan internationell organisation som stravar mot att alla
manniskor ska uppna sa god halsa som majligt (WHO, 2016).

| arbetet for att bek&mpa hiv har dven flertalet nationella insatser och myndigheter startats i
Sverige. Folkhalsomyndigheten i Sverige &r en kunskapsmyndighet som bland annat
samordnar och féljer upp forebyggande insatser, bade nationellt, regionalt samt lokalt.
Folkhalsomyndigheten sprider kunskap om hiv for att motverka diskriminering och
stigmatisering mot personer som lever med hiv (Folkh&lsomyndigheten, 2016). En annan
myndighet som framtagit nationella riktlinjer och rekommendationer ar Socialstyrelsen, en
statlig forvaltningsmyndighet vars verksamhet framst riktar sig till halso- och sjukvarden
(Socialstyrelsen, u.a). Frivilligorganisationer som behandlar fragor som ror hiv blir allt fler.
Riksforbundet Noaks Ark ar en av férening som till en bdrjan var en stddorganisation for
framst homosexuella och riskutsatta, men som idag riktat for bade for personer som lever
med hiv och deras narstaende. Genom bland annat informations- och utbildningsinsatser
arbetar organisationen aktivt for en 6kad en medvetenhet och kunskap kring hiv (Kallings,
2005).

Lagar och riktlinjer

Halso- och sjukvardslagen (SFS 1982:763) ar en lag i Sverige bestaende av grundlaggande
varderingar och riktlinjer for all halso- och sjukvardspersonal (Vardhandboken, 2014). En
del av lagen beskriver de krav och skyldigheter som vardpersonal har gentemot personer
som soker vard. Lagen beskriver bland annat att vardpersonal ska tillgodose behov av
sakerhet och kontinuitet for patienten och skapa trygghet genom god vard. Halso- och
sjukvardslagen beskriver aven att sjukvardspersonal ska arbeta for att framja en god halsa
for hela befolkningen, med utgangspunkt att alla manniskor har lika varde, och pa ett
respektfullt satt ge vard utifran den enskilda manniskans vardighet (SFS 1982:763).

Hiv kan vara livshotande och innebara langvarig sjukdom och raknas darmed som en
allmanfarlig sjukdom enligt smittskyddslagen (SFS 2004:168). En person som misstanker
sig vara smittad med hiv erbjuds darmed gratis undersokning, vard och behandling samt
lakemedel. Vid eventuell misstanke om hivinfektion kan tvangsatgarder tillampas pa en
person som motsétter att testa sig. Att medverka vid smittsparning ar en av de skyldigheter
som tillkommer fér en person som &r smittad. Smittsparning ar av betydelse for att bekampa
spridningen av hiv. De uppgifter och kontakter som ldmnas skyddas av sekretess
(Vardgivarguiden, 2013).



Stigmatisering

Begreppet stigma harstammar fran grekerna och anvandes for att beskriva kroppsliga tecken
hos en person som indikerar pa nagot avvikande, ovanligt eller nedsattande. Forr i tiden
marktes personer genom att skara eller branna in tecken som skulle pavisa om nagon var
brottsling, slav, forradare eller nagon som borde undvikas. Idag anvéands ordet pa ett
liknande vis, dock med fokus pa en persons tragik snarare &n ett kroppsligt tecken
(Goffman, 2014). Enligt Crocker & Major (1989) innebér stigmatisering att individer i
sociala kategorier blir stigmatiserade i form av negativa attityder, forestéllningar och
stereotypa tankar om gruppen. Stigmatisering ar oférdelaktigt for den utsatta gruppen da
personer inom gruppen kan diskrimineras, stdamplas som avvikande eller anses som inte fullt
manskliga. Olika typer av diskriminerande atgarder vidtas som ett resultat av denna
forutfattade mening och en reducering av livsmojligheter mot personen i fragan kan ske
(Goffman, 2014). Alonzo och Reynolds (1995) menar att olika faktorer resulterar i att hiv-
relaterat stigma existerar. Forfattarna menar att personer som lever med hiv utséatts for
stigmatisering genom att de uppvisar ett avvikande beteende, ses pa ett negativt sétt av
sjukvardspersonal samt uppfattas som smittsam och ett hot mot samhéllet. Aven asikten att
individer har sig sjalva att skylla och ett eget ansvar bidrar till upplevelsen av stigmatisering.

Hiv ar en infektion som generellt bemdts av negativa attityder varlden dver. Bade attityder
inom det sociala natverket och attityden hos personen sjalv paverkar graden av upplevd
stigmatisering. Darmed kan upplevelsen skilja sig fran person till person. Specifika grupper,
sd som personer som blivit smittade genom transfusion eller via fodseln, kan ses som mer
oskyldiga for sin hivinfektion och blir ddrmed mer accepterade och mindre utsatta fér
negativa attityder (Alonzo et al., 1995).

Diskriminering

Enligt NE (2016) innebar diskriminering sarbehandling av individer eller grupper. | manga
internationella konventioner finns férbud mot diskriminering. I en studie av Elford &
Bukuntu (2007) har data fran 1385 personer som lever med hiv samlats in. Resultatet
konstaterade att en tredjedel (29,9 %) upplevt att de nagon gang blivit diskriminerade pa
grund av sin hivinfektion. Halften (49,6 %) av de som upplevt diskriminering menade att
denna sarbehandling kommit fran halso- och sjukvardspersonal. Enligt FNs beskrivning av
de manskliga rattigheterna ska alla manniskor oavsett ras, hudfarg, kon, religion, sprak,
nationellt eller socialt ursprung eller politisk uppfattning ha lika varde och samma rattigheter
(FN, 2016).

| Sverige finns diskrimineringslagen vars mal ar att arbeta mot diskriminering och bidra till
lika rattigheter och mojligheter for alla manniskor. Enligt diskrimineringslagen betyder
diskriminering att ndgon kranks eller missgynnas vilket kannetecknas av handelser som pa
nagot vis upplevs rasistiska, ojamlika, orattvisa eller missgynnande. Diskriminering enligt
lagen ska inte ske oavsett alder, kon, konsoverskridande identitet, religion, etniskt
tillhorighet, sexuell 1aggning eller funktionsnedsattning (Diskrimineringsombudsmannen,
2015)

Manskliga rattigheter och sjukskoterskans etiska riktlinjer

De manskliga rattigheterna innebér att ménniskor &r fodda fria och har lika varde och
rattigheter. De manskliga rattigheterna ar universella och berér darmed all vérldens



befolkning, oavsett nationalitet, kultur eller vilken specifik situation manniskan befinner sig
I. R&ttigheterna kan ses som en begrénsning av statens makt dver den enskilda individen och
presenteras genom konventioner, utan nagon typ av gradering, da de anses likvardiga (FN,
2016). Att framja hélsa, aterstélla halsa, lindra lidande och forebygga sjukdom &r nagra av
de grundlaggande ansvarsomraden som en sjukskoterska har enligt ICN:s etiska kod. De
etiska riktlinjerna &r en vagledning for sjukskoterskor som mynnar i ett gemensamt
forhallningssatt med de manskliga rattigheterna som grund. Omvardnad ska ges pa ett
respektfullt vis utifran den unika individen (Svensk sjukskaéterskeforening, 2012).

Vardlidande

Eriksson (2001) beskriver begreppet lidande som nagot en person utsatts for och som kan
vara negativt eller ont. Nagot som en person maste leva med, en kamp men ocksa en
forsoning. Tre olika former av lidande identifieras inom varden som sjukdomslidande,
livslidande och vardlidande. Sjukdomslidande &r direkt forknippat med lidande kring
sjukdom och behandling, livslidande berér lidande i relation till mé&nniskans unika liv och
vardlidande &r det lidandet som upplevs i relation till vardandet. Sedan en lang tid tillbaka
har lindring av det manskliga lidandet varit ett av sjukvardens huvudsakliga syften. Men
som ett resultat av den utveckling som skett skapar sjukvarden manga ganger lidande och
kan darmed vara orsaken till ett 6kat lidande hos manniskan. Olika former av vardlidande
existerar och kan kategoriseras utifran vardsituationer dar krankning av patientens
vardighet, fordomelse och straff, maktutévning samt utebliven vard, forekommer (ibid). Att
leva med hiv kan orsaka bade ett kroppsligt och ett emotionellt lidande. Ett forstarkt lidande
kan upplevas da personen kan tvingas hantera bade sin diagnos och en samtidig
stigmatisering (Duffy, 2005). Stigmatiserande och diskriminerande handlingar fran halso-
och sjukvardspersonal, sa som nonchalans vid tilltal eller bristande etisk hallning, kan
resultera i krankning av personens vérdighet och dr darmed en orsak till vardlidande.
Eriksson (2001) menar att vardlidandet bor avldgsnas da det anses som ett onddigt lidande
och som en konsekvens av bristande kunskap om manskligt lidande och avsaknad av
reflektion. Eliminering av onddigt vardlidande kan ske nar hélso- och sjukvardspersonal
medvetet stravar efter en god och etisk vard.

Problemformulering

Tidigare forskning konstaterar att stigmatisering och diskriminering av patienter som lever
med hiv existerar (Vance & Denham, 2008). Utifran detta kan en krock mellan
sjukskoterskans formella riktlinjer och praktik tyckas ske, dar verkligheten inte stimmer
overens med det som foresprakas. Hur personer som lever med hiv blir bemétta inom varden
ar avgorande for en bra behandling (Bodenlos, Grothe, Whitehead, Konkle-Parker, Jones &
Brantley, 2007) Konsekvenserna av stigmatisering och diskriminering av hélso- och
sjukvardspersonal kan innebara ett undvikande av att soka vard, en radsla for att avslgja sin
diagnos, minskad foljsamhet till medicinering samt ett minskat valmaende (Vanable, Carey,
Blair & Littlewood, 2006). Det &r darfor av vikt att problemet av stigmatisering och
diskriminering lyfts och att en diskussion startas med manniskor i var omgivning, inte minst
sjukskoéterskestudenter. Genom att beskriva upplevelsen ur ett patientperspektiv kan en
djupare bild erhallas och utifran detta kan felaktiga attityder och beteenden motarbetas.



Syfte

Att beskriva hur personer som lever med hiv upplever stigmatisering och diskriminering
fran halso- och sjukvardspersonal.

Metod

Metoden var en litteraturstudie dar den primara kéllan varit publicerade vetenskapliga
artiklar.

Litteratursokning

Sokningen genomfordes i foljande databaser; Cinahl, PubMed och Scopus. Sokningen
baserades pa sokord som ansags relevanta och nara kopplat till syftet. Forst gjordes en
pilotsékning som enligt Axelsson (2012) kan skapa struktur i forskningsprocessen och ge en
overblick av utbudet pa vetenskapliga artiklar inom omradet. Pilotsokningen genomfordes
med sokorden “HIV” och “Stigma” 1 Cinahl. Ett stort antal tréffar uppkom och genom att
overblicka trafflistan fastslogs att majoriteten av artiklarna inte svarade pa syftet och att
sokord darfor behdvde preciseras. Genom en granskning av titlarna som uppkommit vid
sokningen kunde anvandbara nyckelord identifieras. Nagra av dessa nyckelord var Health
Care Settings, HIV-positive, Human immunodeficiency virus, Discrimination, Health
Personnel och HIV-Related Stigma. Sékningen blev darmed mer avgransad till syftet. For en
ytterligare preciserad sokning anvéandes databasernas &mnesordregister, Cinahl Headings
och Svensk MeSh. Genom en kombination av fritextsokord, MeSh-termer och Headings i
olika uppsattningar sa berordes ett bredare falt, vilket minimerade risken att missa vasentliga
och anvéndbara artiklar. Nar sokord var faststallda startades artikelsokning i de olika
databaserna. Nar sokningar gjorts genomfordes forst en granskning pa titelniva. De titlar
som ansags relevanta undersoktes vidare genom att lasa artikelns abstrakt. Abstrakt som
ansags besvara syftet eller om vidare granskning ansags behdvas beholls. Vidare granskades
artiklarna i fulltext for att resultera i 10 artiklar som ansags besvara syftet bast. Sokningarna
som gjorts redovisas i en tabell tillsammans med dubbletter som uppkommit (se bilaga 1).

Urval

Inklusionskriterierna for artiklarna var att de skulle vara peer reviewed och skrivna pa
engelska. Inga begransningar av kon, deltagarnas alder eller publiceringsar gjordes.
Artiklarna hade daven som kriterium att berdra hur personer som lever med hiv upplever
stigmatisering eller diskriminering fran halso- och sjukvardspersonal.

Kvalitetsgranskning och dataanalys

For att bedoma kvalitén pa de 10 utvalda artiklarna genomférdes en kvalitetsgranskning. Ett
granskningsprotokoll enligt Willman, Stoltz & Bahtsevani (2006) anvéandes for individuell
granskning av artiklarna (se bilaga 2). En sammanstéllning av de granskade artiklarna
gjordes dar den mest relevanta informationen kort presenterades i en tabell (se bilaga 3).

For analys av data lastes forst artiklarna noggrant igenom ett flertal ganger for en fordjupad
forstaelse av innehallet. Varje artikels resultat sammanfattades och analyseras darefter
individuellt. For att uppna en begriplig struktur och uppbyggnad av resultatet identifierades



teman och subteman (Axelsson, 2012). Data sammanfordes sedan under respektive tema och
subtema.

Resultat

Tre teman identifierades med tillhérande subteman som beskriver deltagarnas upplevelser av
stigmatiserande och diskriminerande beteenden och attityder hos hélso- och
sjukvardspersonal.

Oversikt av teman och subteman.

Teman Subteman
Verbal fornedring
Upplevelsen av fornedring Ickeverbal fornedring
Férdomar
Sekretess

Upplevelsen av bristande konfidentialitet ~ Mérkning

Nekande av vard
Upplevelsen av bristande vard Sarbehandling

Upplevelsen av férnedring

Verbal férnedring

Direkta verbala pahopp forekom fran hélso- och sjukvardspersonal (Rahmati-Najarkolaei,
Niknami, Aminshokravi, Bazargan, Ahmadi, Hadjizadeh, & Tavafian, 2010). Olika typer av
han beskrevs i studierna, dar hélso- och sjukvardspersonal uppvisade beteenden som
skapade skrack hos deltagarna. Det framkom i en studie att vardpersonal uttryckt att
deltagarnas liv var 6ver, att de var hopplésa fall och att de snart skulle dé (Rintamaki, Scott,
Kosenko, & Jensen, 2007).

En annan typ av verbal fornedring som forekom var anklagelser fran hélso- och
sjukvardspersonal, dér deltagarna i studierna beskylldes for sin hivinfektion. Pahopp och
negativa kommentarer bidrog till upplevelsen av skuld. Kanslan av skam och skuld kunde
aven grundas i varderingar hos halso- och sjukvardspersonal, genom negativa attityder och
asikter om att hiv ar forknippat med ett vardslost beteende (lon & Elston, 2015; Surlis &
Hyde, 2001; Karamouzian, Akbari, Haghdoost, Setayesh & Solarna, 2015; Stutterheim et
al., 2014; Rahmati-Najarkolaei et al., 2010; Rintamaki et al., 2007) Oberoende av hur
smittan forvarvats, ansags hiv vara tillrackligt for att uppleva skam och skuld (lon et al.,
2015). Det framgick att viss hélso- och sjukvardspersonal muntligt uttryckte att det var
personens egna fel att hiv forvarvats (Surlis et al., 2001; Karamouzian et al., 2015). Personer



som lever med hiv upplevdes kunna urskilja oro, missndje och forakt hos halso- och
sjukvardspersonal genom ett férandrat tonlage med korta svar och bryska toner (Rintamaki
et al., 2007). En deltagare beskriver ett mote med en lédkare som skulle meddela ett

provresultat fran ett hivtest som visade positivt. Lakarens enda ord var “Bingo” (Stutterheim
etal., 2014).

Upplevelsen av irrelevanta fragor kring deltagarnas hiv var forekommande i flera studier.
Fragorna berdrde framst hur personen smittats med hiv trots att det inte hade med
situationen att gora (lon et al., 2015; Stutterheim et al., 2014; Rahmati-Najarkolaei et al.,
2010). I studien av lon et al. (2015) namns ocksa hur deltagare fatt irrelevanta fragor kring
antalet sexuella partners de haft. Utdver irrelevanta fragor fanns det en uppfattning om att
halso- och sjukvardspersonal gjorde specifika antaganden kring deltagarna (Rahmati-
Najarkolaei et al., 2010; lon et al., 2015). | tva av studierna beskrevs kénslan av att bli
forhord av halso- och sjukvardspersonal (Lawless, Kippax, & Crawford, 1996; Zukoski &
Thorburn, 2009). Lawless et al. (1996) beskrev hur en homosexuell kvinna stallt sig emot en
lakares antaganden om att hon skulle haft oskyddat sex med en man, missbrukat eller
prostituerat sig. Forsoket att fa kvinnan att erkanna resulterade i att kvinnan fick dvertala
lakaren att hans antagande var falska. Aven ifragasattande om eventuell otrohet tas upp i
studien av Rahmati-Najarkolaei et al. (2010).

Ickeverbal fornedring

| flertalet av studierna kunde deltagarna urskilja icke-verbala tecken pa fornedring i
bemotandet fran halso- och sjukvardspersonal, som upplevdes ha sin grund i att de hade en
hivdiagnos. (Rintamaki-Najarkolaei et al., 2007; Stutterheim et al., 2014; Zukoski et al.,
2009; Carr & Gramling, 2004; Karamouzian et al., 2015). Uppenbara skiftningar kunde ses
hos halso-och sjukvardspersonal efter att patientens diagnos framkommit. Skiftningarna
kunde uppvisas i form av att interaktionen blev krystad och att en stel stdmning upplevdes.
Deltagarna i studierna uppfattade ocksa att halso-och sjukvardspersonal uppvisade ett
obekvamt och nervost beteende (Stutterheim et al., 2014; Gagnon., 2015; Rintamaki et al.,
2007).

| studierna av Zukoski et al. (2009), Karamouzian et al. (2015) och Rintamaki et al. (2007)
beskrev deltagarna hur icke-verbal férnedring dven yttrade sig genom att hdlso-och
sjukvardspersonal ignorerade och undvek. Minimal 6gonkontakt framkom som ett icke-
verbalt tecken i studien av Rintamaki et al. (2007) dar en deltagare beskriver hur halso-och
sjukvardspersonal i en sammankomst inte vagat méta dennes blick en enda gang. Vissa
deltagare i studierna upplevde dven att de blivit bem6tta med avsky, forakt och radsla
(Rintamaki et al., 2007; Carr et al., 2004). Aven tecken pé irritation och ilska framkom
gentemot och omkring deltagarna, vilket ansags ha sin rot i att personalen var upproérda dver
att de tvingats handskas med patienter med hiv. Det beskrevs &ven att halso-och
sjukvardspersonal uppvisat panik i vardmotet (Rintamaki et al., 2007; Karamouziam et al.,
2015). Aven genom icke-verbal kommunikation kunde skuld- och skamkénslor upptréada,
vilket ledde till uppfattningen av att de fortjanat hiv. En deltagare i studien beskrev hur en
lakare, utan att saga ett ord, lade skulden pa deltagaren i fraga endast genom blicken
(Rahmati-Najarkolaei et al., 2010).

Foérdomar
Hur deltagarna upplevde sjukvarden berodde till stor del pa den stereotypa uppfattning som
halso-och sjukvardspersonal besatt gentemot personer som levde med hiv. Flertal studier



visade att halso- och sjukvardspersonal ansags ha fordomar gentemot personer som lever
med hiv i form av att de forknippades med specifika riskgrupper (Gagnon, 2015; Surlis et
al., 2001; Lawless et al., 1996; Rintamaki et al., 2007; Rahmati-Najarkolaei et al., 2010).
Specifika antaganden om homosexualitet, drogmissbruk eller promiskuitet uttrycktes och
ansags vara riskbeteenden som halso- och sjukvardspersonal visade sig ha negativa attityder
emot (Karamouzian et al., 2015; Rahmati-Najarkolaei et al., 2010; Rintamaki et al., 2007
Lawless et al., 1996). Systematisk kategorisering fran halso- och sjukvardspersonal forekom
da deltagarna i studien av Gagnon (2015) ansag sig bli bemotta som infekterade, instabila,
farliga, avvikande, oansvariga och slarviga. Optimal och ickeddmande vard tycktes vara
svaruppnaelig och begransad fér personer som levde med hiv och hade en historia av
drogmissbruk, prostitution eller ett promiskudst beteende (Lawless et al., 1996).

Upplevelsen av bristande konfidentialitet

Sekretess

Forekomst av sekretessbrott och bristande konfidentialitet upplevdes av deltagare i flera av
studierna (lon et al., 2015; Stutterheim et al., 2014; Surlis et al., 2001; Rahmati-Najarkolaei
et al., 2010). | studien av Surlis et al. (2001) beskrevs hur halso- och sjukvardspersonal,
omedvetet och medvetet, brot mot sekretessen da information kring deltagarnas identitet och
diagnos hanterades pa ett vardlost satt. Det konstaterades att deltagarna upplevde ett
utelamnande av deras identitet da halso- och sjukvardspersonal pratat hogt om kénslig
information samtidigt som andra personer befunnit sig i samma rum.

| artikeln av Surlis et al. (2001) beréattar en kvinna om sin bradskade forlossning dar hon inte
hunnit informera vardpersonalen om sin hivdiagnos. Kvinnan beskriver hur en sjukskoterska
i samband med forlossningen fatt ett skarsar. Nar sjukskéterskan sedan fick information om
hivdiagnosen uppstod panik och handelsen spred sig som en lopeld pa sjukhuset. Kvinnan
beskriver situationen:

“I’ll never forget this, never forget it and of course she mingled with my blood, my waters
and then she discovered | had HIV. Well | needn 't tell you, it went around the hospital like
wild fire, like wild fire...” (S. 75).

Markning

Flera av studierna pavisade att deltagarna kéant sig markta och stamplade pa grund av att de
hade en hivinfektion. Mérkningen togs i uttryck genom fysiska markeringar dar journaler,
dorrar och sangar markts med réda klistermarken eller texter. Detta for att papeka och varna
andra medarbetare att patienterna hade en smittsam infektionssjukdom (Rintamaki et al.,
2007; Stutterheim et al., 2014; Surlis et al., 2001). Det framkom att markningen fran halso-
och sjukvardspersonal kunde uppfattas som en riskabel handling da alla nédvandigtvis inte
avslojat sin diagnos for sina narstaende (Stutterheim et al., 2014; Surlis et al., 2001). Det
beskrevs hur vardpersonal markt patienter efter en stereotyp syn och som icke-6nskvéarda
personer, som i sin tur format hur patienter vardats och darmed hur omvardnaden upplevts.
Markningen ledde i sin tur till att patienterna kande sig forminskade och upplevde en form
av statusforlust (Gagnon, 2015). Beroende pa vart patienten vardades paverkades
markningen och dess intensitet. Om patienterna befann sig pa en vardinrattning med fokus
pa hiv upplevdes en mindre pafrestande markning an om patienten befann sig pa en allméan
vardinrattning (Gagnon, 2015; Surlis et al., 2001).
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Upplevelsen av bristande vard

Nekande av vard

| majoriteten av studierna framkom upplevelser av att bli nekad och avvisad vard efter att
hélso- och sjukvardspersonal fatt vetskap om personens hivinfektion. | de flesta studier
konstaterades utifran ett patientperspektiv, ett direkt eller indirekt nekade eller avvisande av
vard (lon et al., 2015; Rintamaki et al., 2007; Stutterheim et al., 2014; Carr et al., 2004;
Zukoski et al., 2009; Karamouzian et al., 2015; Rahmati-Najarkolaei et al., 2010). Det
direkta nekandet var de fall da hélso -och sjukvardspersonal varit 6ppna med sitt
avstandstagande till hiv genom att bland annat inte vilja genomfdra en operation (lon et al.,
2015; Rahmati-Najarkolaei et al., 2010) eller inte vilja inte utféra en undersokning
(Karamouzian et al., 2015; Rahmati-Najarkolaei et al., 2010). | studien av Karamouzian et
al. (2015) yttrade sig nekandet enligt en deltagare:

“I got hospitalized in a medical center some time ago, but when they realized about my
infection, they released me from the hospital against my will immediately. Nurses would
even refuse to remove my catheter for me and told me, “Do it yourself”(s.52).

Det indirekta nekandet till vard innebar ett mer subtilt handlande dar antingen annan
personal tillkallats eller att patienten sants vidare till en annan vardinrattning (Rintamaki et
al., 2007; Zukoski et al., 2009; Karamouzian et al., 2015; Rahmati-Najarkolaei et al., 2010).
| dessa situationer kunde vardpersonal skylla pa faktorer som att inte hinna gora rent
instrumenten innan nasta patients ankomst, eller att utrustningen gatt sonder (Stutterheim et
al., 2014; Gagnon et al., 2015; Rahmati-Najarkolaei et al., 2010). En annan typ av avvisande
som pavisades var da deltagare beskriver hur de blivit hanvisade fran en viss vardinstans till
specialister inom infektionssjukdomar trots att problemet egentligen inte bottnat i
hivinfektion (Stutterheim et al., 2014; Carr et al., 2004). Hélso-och sjukvardspersonalen
valde i manga fall att stéta bort patienter fran sig, istallet for att hjalpa till. Detta nekande
och avvisande hade framfor allt sin grund i en radsla for att bli smittad (lon et al., 2015; Carr
et al., 2004; Karamouzian et al., 2015; Rahmati-Najarkolaei et al., 2010).

Sarbehandling

Manga deltagare i studierna upplevde att de sarbehandlats fran hélso-och sjukvardspersonal
och att de pa grund av sin hiv fatt en begransad, suboptimal vard. Patienterna ska efter att ha
avslojat sin diagnos upplevt ett annorlunda bemétande (lon et al., 2015; Rintamaki et al.,
2007; Stutterheim et al., 2014; Surlis et al., 2001; Zukoski et al., 2009; Carr et al., 2004;
Gagnon et al., 2015; Karamouzian et al., 2015; Rahmati-Najarkolaei et al., 2010).

Flera studier menade att langden pa motet mellan patient och halso-och sjukvardspersonal
paverkades av att patienterna hade hiv. Métena genomfardes hastigt med otillracklig tid for
adekvat behandling och undersékning. En suboptimal vard visade sig i form av att
vardpersonal gjorde snabba och otillrackliga bedomningar av patienternas tillstand, som
senare ledde till komplikationer. Vardpersonal ska ha stressat sig igenom kontakttillfallena
och i vissa fall undvikit att understka patienten och istéllet skrivit ut recept direkt (lon et al.,
2015; Stutterheim et al., 2014; Surlis et al., 2001; Zukoski et al., 2009; Karamouzian et al.,
2015). Patienterna ska dven i vissa fall sjalva fatt patala eventuell interaktion mellan de
mediciner de at (Stutterheim et al., 2014). Att patienters akommor direkt harleddes till deras
hivdiagnos, utan vidare undersokning eller eftertanke forekom ocksa (Carr et al., 2004).
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Samtidigt framgick det att patienter med hiv ocksa upplevt att de tvingats till langre
vantetider, fatt forsenad behandling eller att det skett ett medvetet avstandstagande fran
vardens hall i form av att de sagt upp vardkontakten helt (Rintamaki et al., 2007; Zukoski et
al., 2009;Stutterheim et al., 2014). Deltagare i studien av Gagnon (2015) upplevde att de
blev behandlade pa ett nedvarderande sétt med farre rattigheter an andra patienter. Bland
annat genom att deltagarna inte fatt aktuell och lattillganglig information om sin sjukdom
eller lampligt stod. Enligt studien av lon et al. (2015) forekom det &ven bristande radgivning
och stod, trots att deltagarna uttryckt ett behov av detta.

Sarbehandling uttrycktes ocksa genom anvandning av overdrivna forsiktighetsatgarder och
skyddsutrustning. Det forekom upplevelser av att halso- och sjukvardspersonal tog fysiskt
avstand fran deltagarna (Rintamaki et al., 2007; Rahmati-Najarkolaei et al., 2010; Gagnon,
2015). Anledningen till de 6verdrivna forsiktighetsatgarderna ansags ha sin grund i en radsla
for att bli smittad. Rédslan tog sig i form att undvika att skaka hand eller att anvanda extra
skydd sasom dubbla handskar, forklade och masker (lon et al., 2015; Stutterheim et al.,
2014; Gagnon., 2015; Zukoski et al., 2009; Rintamaki et al., 2007; Karamouzian et al.,
2015). Klinikers anvandning av olika forsiktighetsatgarder uppmarksammades i studien av
Rintamaki et al. (2007) dar forsiktighetsatgarderna skiljde sig & mellan personer som lever
med hiv och 6vriga vardtagare. Deltagarna uppmarksammade bland annat att handskar
anvandes vid blodprovstagning om personen hade hiv och utesléts i 6vriga fall. | Rintamaki
et al. (2007) forklarar en deltagare hur upplevelsen av de 6verdrivna forsiktighetsatgarderna
kunde uppfattas:

“Are the doctors dressed the way they re dressed because they re afraid they re going to be
infected? They looked like they were ready for war. | mean, they had shields on - it was like
looking at Roman gladiators! They were completely hermetically sealed” (5.961).

Metoddiskussion

Att genomfora en litteraturstudie skapade mojligheter att genom sammanstallning av redan
publicerade studier fa en 6verblick dver ett specifikt avgransat omrade. Att genomféra en
litteraturstudie kandes relevant for syftet da sammanstéllning av upplevelser hos olika
individer skulle identifieras. Artiklarna som anvandes i litteraturstudien var kvalitativa
studier, med undantag fran en artikel som var en mixad metod. Valet av att anvanda
kvalitativa studier kandes mest lampligt da syftet var att beskriva hur deltagarna upplevde
stigmatisering och diskriminering. Genom de kvalitativa studierna skapades mojligheter till
en djupgdende inblick av upplevelserna dar deltagarna sjalva kunde beskriva sina
erfarenheter. Att anvanda oss av kvantitativa studier hade resulterat i ett mer statistisk
perspektiv da datainsamlingen ofta sker genom enkaéter. Vart fokus i arbetet var dock inte att
undersoka i vilken utstrackning olika upplevelser férekom och darfér kandes kvalitativa
studier som ett passande val.

Ett medvetet val av att endast anvanda hiv och inte aids som sokord gjordes. Anledningen
var frdmst en strategi for att avsmalna soktraffarna. Att hiv ar ett virus och aids ar en klinisk
diagnos var ocksa en del av bedémningen att endast belysa hiv. En svaghet som kan ses i
relation till detta &r att det i nagra av studierna framkommer deltagare diagnostiserade med
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aids. Dock gjordes ett dvervagande géllande dessa fa artiklar, dar det snava utbudet av
artiklar som var forfattade utifran ett patientperspektiv fick vara avgorande. Flest artiklar
hittades i Cinahl vilket kdndes mest relevant da denna databas &r mer omvardnadsinriktad.
Anvandning av MeSh-termer och Headings kan ses som en styrka och en svaghet da
sokorden blir véldigt specifika. | detta fall ansags det som en styrka da det kravdes att
sokorden skulle vara specifika med tanke pa syftet. | majoriteten av sokningarna var antalet
soktraffar ganska fa vilket innebar att samtliga titlar kunde granskas. Nar 10 relevanta
artiklar valts ut och kvalitetsgranskats ansags den insamlade datan tillracklig. Hade
tidsramen for arbetet varit langre hade eventuellt ytterligare artiklar kunnat hittas,
exempelvis genom sokningar i andra databaser men ocksa genom manuella sékningar.

Da syftet var att undersoka upplevelsen av diskriminering och stigmatisering fran hélso- och
sjukvardspersonal anvandes sokord som begransade till hélso- och sjukvarden. Att begransa
sokningen till enbart sjukskoterskor ansags inte mojligt. Detta pa grund av att vardpersonal i
majoriteten av artiklarna benamndes som “hélso- och sjukvardspersonal”, vilket i det flesta
fall inkluderade ldkare, sjukskoterskor, farmaceuter och tandlakare. Det gick dock inte alltid
att identifiera vilken specifik profession som bemétt deltagaren pa ett speciellt sétt. Studier
som inte enbart tog upp upplevelsen av stigmatisering och diskriminering fran halso- och
sjukvardspersonal férekom. Dessa studier har anda valts att behallas da delar av studien
besvarade syftet och avsnitten kring hélso- och sjukvardspersonal har studerats och
inkluderats.

| denna litteraturstudie har det fokuserats pa att undersoka bade man och kvinnors
upplevelser. Det fokuserades pa deltagare som var 18 ar eller aldre. Daremot har ingen
begréansning kring alder gjorts i sjalva artikelsokningen i databaserna. Forskningen kring det
valda syftet ar begransat vilket resulterade i att antalet traffar inte blev speciellt stort. Det
uppmarksammades dven att relevanta artiklar foll bort vid aldersbegransning. For att
undvika bortsortering av anvandbart material gjordes istéllet en manuell sortering av artiklar
som ber6rde vuxna deltagare. Det ansags inte kravas nagon avgransning i publiceringsar. |
och med virusets sena upptackt &r den tidigaste forskningen inte speciellt gammal.
Forskning kring hiv och bemotande fran halso- och sjukvardspersonal har skett allt mer
frekvent och diarmed é&r flertalet av artiklarna gjorda de senaste aren. Aven om ny forskning
gjorts inom omradet &r syftet att undersoka kéanslor och upplevelser, ndgot som 6ver tid inte
nddvandigtvis forandras lika drastiskt som t.ex. mediciner och behandlingar. Samtidigt
maste en medvetenhet finnas om att den medicinska forskningen inom omradet har gatt
framat och att det i sin tur kan ha paverkat upplevelsen av vard och omvardnad. Studien som
ar gjord 1996 valdes att inkluderas i litteraturstudien trots det tidiga publiceringsaret da den
ansags lyfta resultatet. De valda studierna ar genomforda i USA, Kanada, Australien, Irland,
Holland och Iran mellan aren 1996-2015. Genom att inkludera studier fran olika delar av
varlden ges en bredare bild av upplevelsen av stigmatisering och diskriminering. En svaghet
ar daremot att olika lander kan skiljas at i livsvillkor, vardsystem, mojligheter till vard samt i
synsatt och acceptans i relation till hiv. Ytterligare svarigheter uppstod i att hitta studier som
berorde patientens perspektiv da majoriteten av studierna var gjorda utifran vardpersonalens
perspektiv. Resultatet av detta blev att flera studier fran lander i Afrika och Asien foll bort.

Kvalitetsgranskningen kan ses som en styrka i arbetet da kvalitet och tillforlitligheten av
artiklarna bedéms. Artiklarna som inkluderats i litteraturstudien har utifran
kvalitetsgranskning bedémts ha hdg eller medel kvalité. Protokollet och
bedémningspunkterna var till stor hjalp men kan ocksa kritiseras. Risken for en subjektiv
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vardering kan férekomma da det ges utrymme att gora egna tolkningar. Artiklar kan i sadana
fall fa en hogre respektive lagre kvalitetsniva an de borde ha, vilket ses som en svaghet. For
att en korrekt granskning av artiklarna skulle goras diskuterades fragorna i
bedomningsprotokollet. Det 6kade mojligheterna att genomfora en sa 6verensstimmande
granskning av artiklarna som mojligt. Artiklarna visade pa mer likheter mellan varandra,
snarare &n olikheter. Dock kan det ha sin grund i att det specifikt sokts efter artiklar som
berd6r just stigmatisering och diskriminering.

Da ingen av oss hade nagon direkt uppfattning av stigmatisering och diskriminering av hiv
var forforstaelsen inte stor. Det skapar forutsattningar for en objektiv installning vid
analysen av resultatet. En annan styrka med studien var att analys av resultatet skedde
individuellt och resulterade i olika forslag pa teman och subteman. Svarigheter att placera
resultatet i olika teman och subteman forekom, da det upplevdes Gverlappa varandra. En stor
del av resultatet ansags kunna placeras under flera rubriker men den individuella analysen
skapade mojligheten till att istallet se resultatet ur olika synvinklar. Genom diskussion
skapades gemensamma teman och subteman. For att ge lasaren en mer djupgaende inblick
har citat anvants.

Valet av att inkludera artiklar med etiskt godkannande eller etiskt resonemang ar vasentligt
for att vara forsakrad om artiklarnas vetenskapliga vérde. Etiskt godkannande av studierna ar
av vikt for att veta att studierna genomforts pa ett etiskt korrekt sétt dar deltagarnas integritet
och konfidentialitet respekterats (Wallengren & Henricson, 2012). 10 av 10 studier redovisar
antingen ett etiskt godkannande fran en kommitté eller ett etiskt resonemang och har darfor
ansetts vara kvalificerade for litteraturstudien.

Resultatdiskussion

Syftet med litteraturstudien var att beskriva hur personer som lever med hiv upplever
stigmatisering och diskriminering fran hélso- och sjukvardspersonal. Resultatet visade att
stigmatisering upplevdes genom bland annat markning och férdomar gentemot de personer
som levde med hiv. Diskriminering visades i form av en sarbehandlande vard och i verbal
samt icke-verbal fornedring fran hélso- och sjukvardspersonal.

| resultatet framkom det att patienter som levde med hiv kénde sig stigmatiserade nér de
vardades pa allménna institutioner, sa som akuten och férlossningen. Forklaringen till
stigmatiseringen var att dessa platser inte var specialiserade eller att personalen inte hade
tillrackligt med kunskap om hiv (Gagnon, 2015). Samtidigt menar Surlis et al., (2001) att
stigmatisering ocksa foreligger pa vardinrattningar som ar specialiserade men att det

da snarare ror sig om stigmatisering inom gruppen, dar en mojlig stigmatiseringsfaktor kan
vara hur hiv forvarvats. Samtidigt menar Wong & Wong (2016) att manga personer som
lever med hiv valjer att soka sig till hivkliniker av strategiska skél, i hopp om att undkomma
stigmatisering.

Vardlidande ar ett lidande i relation till vardandet och finns som tidigare namnts i olika
former. Den mest forekommande formen, att en patients vardighet kranks (Eriksson, 1994),
kan aterspeglas i det resultat som framkommit i denna litteraturstudie. Att avvisa och
nonchalera patienter ar ett agerande fran halso-och sjukvardspersonal som kan leda till en
kénsla av vardeloshet (Eriksson, 1994). Upplevelsen av att inte bli sedd, uppmérksammad
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eller nekad vard framkom i majoriteten av studierna och kan starkas i en undersokning av
Elford et al. (2007), som konstaterar att diskriminering pa grund av en hivdiagnos &r
forekommande. | resultatet framkom diskriminerande handlingar i form av avvisande till
vard, ndgot som kan tolkas som maktutévning av halso-och sjukvardspersonal.
Maktutovning ar ocksa nagot som kan leda till ett vardlidande och Eriksson (1994) menar att
maktutovande leder till att patientens frihet berdvas. | Rahmati-Najarkolaei et al.

(2010) beskriver en patient hur denne nekats tilltrade till en vardinrattning. Eftersom
patienten inte fick gora ett fritt val utan tvingades att genom handling vélja en annan
vardinstans, har ocksa en maktutévning gt rum gentemot patienten.

Stigmatisering och diskriminering av personer som lever med hiv férekom ocksa genom
markning. Markning av den typ att lappar, klistermarken och dylikt markerade dorrar och
journaler for att varna andra medarbetare. Att denna handling &r en brist i konfidentialitet
konstaterades i var litteraturstudie och Wong et. al. (2016) menar att detta ar en
diskriminerande handling. | Wong et al. (2016) beskrivs ocksa denna typ av stigmatisering
som ett tecken pa fordomelse och ogillande. Att bli markt och stamplad kan ses som en form
av straff for olikhet gentemot en majoritetsgrupp. Eriksson (1994) menar att straff och
fordomelse &r en indikation for vardlidande da det blir en krankning av en manniskas
vardighet. Da en patient inte ses som en idealpatient och som inte passar inom specifika
ramar, kan kanslan av fordomelse uppsta. Att fa irrelevanta fragor kring sin hivdiagnos
framkom i resultatet som en vanlig handling fran halso- och sjukvardspersonal. Detta skulle
kunna ha sin grund i férdomelse hos den som stéller fragan och kan darmed resultera i ett
vardlidande.

Stigmatisering i form av fordomar fran halso- och sjukvardspersonal uttrycktes av deltagare
i flera studier. Sarskilda antaganden om hur en person smittats i relation till specifika
riskbeteenden var vanliga fordomar. Aven fordomar kan resultera i en stark krankning av en
persons vardighet (Ericsson, 1994). Att fordomar kring hiv existerar kan bero pa
sjukdomens historia samt att &mnet lange varit tabubelagt. Ericsson (1994) beskriver hur
krankningar mot en persons vardighet kan uttryckas bade genom direkt handlande men
ocksa genom mer abstrakta handlingar. | samlikhet med Ericsson (1994) framkom i var
litteraturstudie krankningar i form av verbal och icke-verbal férnedring, som darmed kan ha
haft sin grund i fordomar. Aven Wong et al. (2016) styrker det faktum att halso-och
sjukvardspersonal uppvisat tydliga tecken pa stigmatisering gentemot personer som lever
med hiv.

Diskriminering i form av sarbehandlande vard forekom i majoriteten av studierna. Resultatet
konstaterade att upplevelser av dverdrivna forsiktighetsatgarder och fysiskt avstandstagande
av halso- och sjukvardspersonal forekom. Avstandstagandet ansags grunda sig i en radsla for
att sjalva bli smittade. Att som sjukvardspersonal vilja minska risken for att sjalv bli smittad
av hiv kan vara forstaeligt. For att minimera risken for smittspridning till sig sjalv och andra
ar forsiktighetsatgarder en forutsattning. Att vara smittad med hiv kan upplevas som en
redan utsatt position och medfdra en kansla av utsatthet. Med otillracklig information och
kunskap kan anvandning av olika forsiktighetsatgarder darfor upplevas som krankande och
aven éverdrivna. Att informera personen om varfor forsiktighetsatgarder ar viktigt for att
skapa forstaelse och kan kanske minska upplevelsen av att kanna sig utelamnad och oréattvist
behandlad. Halso- och sjukvardspersonals kunskap kring hiv dr ocksa viktig da ratt kunskap
om hiv kan gora att ratt forsiktighetsatgarder anvands pa ett korrekt satt som kan upplevas
mindre krankande av personen. Sarbehandling och oréttvis vard och omvardnad innebér att
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inte bekrafta patienters vardighet i varden (Eriksson, 1994). Att behandla nagon annorlunda
pa grund av hiv ar darmed en diskriminerande handling och gar emot de manskliga
rattigheterna, som understryker alla manniskors rétt till halsa och tillgang till sjukvard
(Manskliga rattigheter, u.d). Wong et al. (2016) bekréaftar att stigmatisering och
diskriminering av patienter som lever med hiv kan leda till dvertradelse av de ménskliga
rattigheterna. Att ha en hivdiagnos och samtidigt vara en del av en annan utsatt grupp kan
sékerligen leda till en &nnu tydligare sarbehandling, som att till exempel vara aldre eller
missbrukare. Darmed kan det finnas svarigheter att sarskilja grunden till olika
stigmatiserande beteenden fran varandra. Ett stigma beho6ver inte utesluta ett annat utan en
person kan vara sarbehandlad pa grund av flera stigman.

Eriksson (1994) beskriver att upplevelsen av egenvarde &r av grundldggande betydelse att en
persons hélsoprocess ska framjas. | likhet med ICN:s etiska riktlinjer sjukskoterskor (Svensk
sjukskoterskeforening, 2012) menar Eriksson (1994) att lindring av personens lidande kan
uppnas genom att halso- och sjukvardspersonal inte fordomer eller kranker en persons
vardighet och istallet bidrar till att skapa en vardkultur dar personen kanner sig valkommen
och har ratt att vara patient. Att visa respekt, forstaelse och bekrafta personen kan dka
kanslan av varde som ménniska (Eriksson, 1994).

Klinisk tillampning

En grundldggande aspekt som tycks vara roten till att stigmatisering och diskriminering
forsiggar ar okunskap inom omradet. Den obefogade radslan for att bli smittad som tycks
finnas bland vardpersonal maste motarbetas for att minska vardlidande. Som sjukskoterska
finns en skyldighet att inneha tillrackligt med kunskap for att ge optimal vard och
omvardnad. Genom forelasningar och utbildningar om hiv och dess smittvagar kan
vardpersonal fa ratt kunskap inom @mnet. Detta leder i sin tur till en 6kad trygghet i motet
med personer som lever med hiv och forhoppningsvis ocksa en avdramatisering av amnet.
Att det ges tid for reflektion och samtal pa arbetsplatsen dér funderingar och tankar kan
lyftas med kollegor ar av vikt for att 6ka medvetenheten om sitt och andras attityder och
handlande. Detta maste ocksa komplettas med att vardpersonal vander sig inat, ser till sig
sjalv och reflekterar dver sina egna grundldggande varderingar och hur dessa yttrar sig i
bemotandet med patienter som lever med hiv. For att forbattra det praktiska vardarbetet och
skapa en god vardrelation bor varje patient ses utifran ett helhetsperspektiv dar individuell
vard ges utifran patientens unika forutsattningar och resurser. Kunskapsglappet mellan det
som aterfinns i riktlinjer for sjukskoterskor och hur den egentliga verkligheten ser ut, maste
fyllas. Med ratt kunskap kan sma ting gora stor skillnad.

Framtida forskning

Forskning om upplevelsen av stigmatisering och diskriminering av patienter som lever med
hiv, ur ett patientperspektiv, existerar men &r begrénsad. | processen av denna litteraturstudie
uppmarksammades bristen pa studier fran Sverige, men ocksa fran dvriga lander i
Skandinavien. Att studera kringliggande lander hade varit av betydelse da eventuella
kulturella skillnader hade kunnat identifieras. Det uppmarksammades ocksa att studierna i
vart arbete framst genomforts i vasterlandska lander med lag prevalens av hiv. | framtiden
anses det darfor lampligt att genomfora ytterligare studier kring upplevelsen av
stigmatisering och diskriminering i lander med hég prevalens av hiv, ur ett
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patientperspektiv. Med en mer jamn forskningsfordelning mellan lander med Iag och hog
prevalens av hiv, skapas en mojlighet att urskilja eventuella skillnader och likheter i
upplevelser. Ett sista forslag pa framtida studier hade varit att undersoka om upplevelsen av
stigmatisering och diskriminering minskar eller 6kar beroende pa om hiv &r medfott eller
forvarvat pa grund av riskbeteende.
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Bilaga 1 - Soktabell

Datum Sokord Begréansningar | Antal | Relevanta | Granskade | Valda
(Limits) traffar | abstract artiklar artiklar

HIV, Peer reviewed | 30 14 9 (Stutterheim et
Cinahl Stigma, Engelska al.)
29/2 Health Care (Gagnon.)

Settings (Rintamaki et

al.)
(Zukoski et al.)

Human Peer reviewed | 16 5 1 (Surlis et al.)
Cinahl Immunodeficienc | Engelska
9/2 y virus,

Stigma

Nursing care

HIV, Peer reviewed | 20 7 4 (Lawless et al.)
Cinahl Attitude of Health | Engelska (Carr et al.)
29/2 Personnel, (**)

Stigma and

discrimination

HIV-infected Peer reviewed | 72 10 3 (Karamouzian
Cinahl patients, Engelska etal.)
33 Stigma, @)

Discrimination

”People living Abstract 50 7 3 (Rahmati-
PubMed | with hiv’ AND Najarkolaei et
1/3 Stigma AND al.)

Healthcare (***)

settings

HIV AND Stigma | Nursing, 32 5 2 (lonetal.)
Scopus | AND Health Health
29/2 facilities Professions,

Engelska

(*) = Antal dubbletter vid varje s6kning




Bilaga 2 - Granskningsprotokoll

Protokoll for kvalitetsbeddmning av studier med kvalitativ metod, enligt Willman, Stoltz &
Bahtsevani (2006)

Fraga Ja | Nej Vet g]

1 | Finns tydlig begrénsning/problemformulering?

2 | Beskrivs patientkarakteristika? (Antal, alder, man/kvinna)

3 | Ar kontexten presenterad?

4 | Finns ett etiskt resonemang?

5 | Ar urvalet relevant?

6 | Arurvalet strategiskt?

7 | Ar metod for urvalsforfarande tydligt beskrivet?

8 | Ar metod for datainsamling tydligt beskrivet?

9 | Ar metod for analys tydligt beskriven?

10 | Ar resultatet logiskt, begripligt?

11 | Rader datamattnad?

12 | Réader analysmattnad?

13 | Redovisas resultatet klart och tydligt?

14 | Redovisas resultatet i forhallande till teoretisk referensram?

15 | Genereras teori?

16 | Vilket fenomen/upplevelse/mening beskrivs? Ar beskrivning/analys adekvat?

Sammanfattande beddémning av kvalitet? Bra | Medel | Dalig

For att klassificera denna typ av studie gavs varje positivt svar poang och raknades sedan ut i
procent mot den totala poangsumman. Detta bidrog till tre kvalitetsgrader:

Grad 1 80-100 % (HOg kvalitet)
Grad Il 70-79 % (Medel kvalitet)
Grad 111 60-69 % (Lag kvalitet)
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Ar Forfattare Titel Syfte Metod Resultat Kvalit
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2010 Rahmati- Experience of  Att undersdka Kvalitativ studie med Fyra former av Hog
Iran Najarkolaei, stigma in uppfattningar och  semistrukturerade djupgaende  stigma upplevdes.
PubMed Niknami, healthcare erfarenheter av intervjuer. Nekande till vard,
Aminshokravi,  settings vardkvalité samt suboptimal vard,
Bazargan, among adults  attityder och Strategiskt urval (n=69). overdrivna
Ahmadi, living with beteenden hos Rekrytering skedde pa tva forsiktighets atgarder
Hadjizadeh &  HIV in the hélso- och hivkliniker i Iran utav en av och fysiskt
Tavafian. Islamic sjukvardspersonal.  forskarna. distanstagande samt
Republic of fornedring och
Iran. skuldbel&ggning.
2014 Stutterheim, Patient and Att undersoka den  Mixad metod med enkétstudie  Resultatet redovisas  HOg
Nederlanderna  Sicking, provider upplevda (n=262) och semistrukturerade bade ur ett
Cinahl Brands, Baas,  Perspectives interaktionen intervjuer (n= 36). patientperspektiv
Roberts, van on HIV and mellan personer och ett
Brakel, HIV-Related  som lever med hiv ~ Strategiskt urval. Rekrytering  vardgivarperspektiv.
Lechner, Kok  Stigmain och hélso- och for enkat: Dutch HIV Negativa upplevelser

& Bos.

Dutch Health
Care Settings.

sjukvardspersonal.

Association. Rekrytering for
intervju: intervjuaren,
vardpersonal, Dutch HIV
Association och snobollsurval.
Inklusionskriterier for intervju:
Hivdiagnos samt tagit del av
den hollandska sjukvarden.

med halso- och
sjukvardspersonal
rapporterades.




Ar Forfattare  Titel Syfte Metod Resultat Kvalitét
Land Urval
Databas
2007 Rintamaki,  Male Patient Att undersoka Kvalitativ metod med grounded  Deltagarna beskrev ~ Medel
USA Scott, Perceptions of krigsveteraners theory. Semistrukturerade tydliga tecken pa
Cinahl Kosenko & HIV Stigma in upplevelser av fokusgrupper (n=8) och stigmatiserande och
Jensen. Health Care stigma inom halso-  djupgaende intervjuer (n=42) diskriminerande
Context. och sjukvarden. handlingar och
Strategiskt urval dar deltagarna attityder fran halso-
rekryterades genom flygblad av  och
personal pa sjukvardspersonal.
infektionsavdelningar pa tre
olika sjukhus for veteraner.
2009 Zukoski &  Experience of Kontextualisera Kvalitativ innehallsanalys med Deltagarna upplevde Hog
USA Thorburn. Stigma and och beskriva hur djupgaende intervjuer (n= 16). stigmatiserande och
Cinahl Discrimination ~ personer som lever diskriminerande

among Adults
Living with HIV
ina Low HIV-
Prevalence
Context: A
Qualitative
Analysis.

med hiv upplever
stigmatisering och

diskriminering i det
vardagliga livet och

I hdlso- och
sjukvard, i en
lantlig milj6 dar
hiv-prevalensen &r
lag.

Strategiskt urval. Deltagarna
rekryterades av lakare och
flygblad. Inklusionskriterier:
Deltagarna skulle vara ver 18
ar, bosatta i nagot av de tre

omraden som studerades samt att

deltagarna sjélva ska ha uppgett
att de varit hivpositiva.
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nekande av vard,
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bemdtanden och
upplevelser att
hélso- och
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var radda for
deltagarna.




Ar Forfattare Titel Syfte Metod Resultat Kvalitet
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Cinahl Crawford. underserving: upplevelse av intervjuer (n=27). diskriminering,
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of HIV positive  diskriminering och Strategiskt urval. Rekrytering och suboptimal vard

women. hur forutfattade skedde via flygblad, fran fran halso- och

meningar paverkar stodgrupper, snobollsurval, fran  sjukvardspersonal.
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Strategiskt urval (n=10). av stigma,
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2015 Karamouzian, “I Am Deadto  Att belysa och Kvalitativ studie med Deltagarna upplevde Medel
Iran Akbari, Them”: HIV- undersoka djupgaende semistrukturerade inre och yttre stigma
Cinahl Haghdoost, related Stigma  hivpositivas intervjuer med Gppna fragor. dar yttre stigma
Setayesh & Experienced by  upplevelse av kunde komma fran
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