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Sammanfattning

Uppsatsen innehaller en litteraturstudie och en kvalitativ intervju med tva kvinnor i
Port Elisabeth, Sydafrika. Vi har kunnat belysa betydelsen av supportgrupper for
individer med en langvarig sjukdom som HIV/AIDS. Vi fick fram pa vilket satt
supportgruppen hjélper dem och hur den upplevs. Litteraturstudien bestod av
granskning av 12 artiklar. Resultatet fran artiklarna sammanstalldes under fem
olika rubriker och analyserades sedan utifran Benner och Wrubels
omvardnadsteori. Bade litteraturstudien och intervjun visade pa att supportgrupper
var viktiga kallor till kunskap. Dar fick deltagarna information om sjukdomen och
hur man kunde leva for att ma bra langre tid. Dar traffade de personer i samma
situation som delade med sig av sina erfarenheter och tankar. Relationerna och
stodet som skapades gjorde att deltagarna kande sig mindre ensamma. Manga
tyckte att de forstod situationen battre och hade lattare till acceptans och
bemastring. Flera av studierna kom fram till att HIV- drabbade som deltog i en
supportgrupp upplevde en stéarkt sjalvkansla samt hogre valbefinnande och
livskvalitet. Det fanns argument for att supportgrupper inriktade pa specifika
subgrupper, till exempel alder och kon, hade betydelse for deltagarnas relationer
till varandra.



1 INTRODUKTION. ...ttt 6

I 0 [=To T oo T TSP P T TP PO PP TRTRRP 6
I o 1 R N 1 S TSRS 6
IRC I U o] o Jo] g (| (U] o] o] U PRSPPI 10
1.3.1 Supportgruppen i POrt ENISADEtN..........ccccviieieicce s 11

1.4 Teoretisk ULGANGSPUNKL. .........ooiviiieiiicietee ettt sttt et aen s 11
..................................................................................................................................................... 13

P o I =SSR 13
U METOD.. et b bR R bbbttt ettt 13
TN I (=T o ] 5] (0T =S 13
0 TSRS 13
A OSSPSR 14

5 PP PP PSP 14

1 TSRS 14
072 11 (=1 1 P 14
A RESUL T AT ittt bbb bbb s e bt b e bbb s b et et e bt e bt bbb e et e 15
I I (= = L L] 0T [T o PSSR 15
I - 11T 1 I U0 T OSSR 15
O S =] AT g T=T ool 1] (oo SRS 16

4.1.3 Vélbefinnande 0Ch [IVSKVAIIEL...........coieiiiciiecere e 17

4.1.4 Acceptans 0Ch DEMEASIIING.......civeieieiereserese sttt sresresre e eneneens 18

4.1.5 Support for specifika subgrupperig

4.2 Exempel pa sUPPOrtgrupp- VAr iNTEIVJU.......cocvevieereierceeeieeeecee e eree st e e aeres e seene s 20

L B ] 151 S0 5757 L0 ] N USSR 22
5.1 Metoddiskussion -litteratUrStUIE. ...........cccooieiiiiie e 22
5.2 MetoddiSKUSSION =INTEIVJUE ........cciiiiie e se et ste et e e e e e s e eesreeneenees 22
5.3 RESUIATAISKUSSION. .....civiitiiiiitiiie ettt bbbttt ene s 23
LSRR OS] 11 5T £ S 26
REFERENSER..... .ottt sttt te s te st et e e st e st e se e s e e beste st et e e anaaneesteaneetenneas 27
................................................................................................................................................ 29

] I 7 A SRRSO 29
......................................................................................................................................... 29

F N {1 [ o] ISt 1 = L[] o TS 29



1. INTRODUKTION

1.1 Inledning

Resor i flera lander i sodra Afrika har 6ppnat upp vara hjartan for just denna del
av varlden. Inte ndgon annanstans har vi kant oss mer valkomna an dar.
Ménniskorna ar glada, 6ppna och nyfikna. Trots stor fattigdom och mycket elande
lyckas de halla modet uppe och gladjas at de sma, vardagliga sakerna. Vi har haft
mojligheten att 1&ra kdnna och bo hos afrikanska familjer. Det har gett oss inblick
i deras liv och en béttre forstaelse for deras satt att tanka och deras kultur. I grund
och botten ar vi lika, har samma behov av att 6verleva och ma bra men
forutsattningar sasom omgivning, socialt liv, ekonomi och historia gor att vi
forvéntar oss olika saker av livet och varderar dem olika mycket.

Vid vara resor i Afrika var det dessvarre vanligt att méta manniskor med
sjukdomen HIV/AIDS och dess foljdsjukdomar. Vi har bada tva arbetat och
vistats bland manniskor med sjukdomen. Néar man en gang har sett sjukdomen pa
nara hall ar svart att inte bry sig. Darfor var val av amne till var uppsats inte sa
svart. Vi ville arbeta med HIV/AIDS och aven fordjupa oss i hur supportgrupper
kan hjalpa HIV- smittade och langtidssjuka individer. Var institution vid
Goteborgs Universitet har dessutom ett bra samarbete med Nelson Mandela
Metropolitan University i Port Elisabeth i Sydafrika, vilket har givit 0ss
mojligheten att utfora en studie i amnet pa plats.

Uppsatsen bestar av att genom en litteraturstudie av tidigare forskning underscéka
vilken betydelse supportgrupper har for HIVV-positiva individer. Utdver detta har
vi intervjuat HIVV/AIDS-drabbade kvinnor som, i samband med deras graviditet,
deltagit i supportgrupper i Port Elisabeth i Sydafrika. Var handledare, Ingbritt
Ohrn, har formedlat kontakt med en larare, Mrs Ricks, vid Nelson Mandela
Metropolitan University, i Port Elisabeth. Hon har i sin tur kontakt med personer
som ar involverade i supportgrupperna pa sjukhuset Dora Nginza Hospital, i
samma stad.

1.2 HIV/AIDS

I slutet av 1980 kom en trettioettarig man in pa ett sjukhus i Los Angeles, USA,
med en svar svampinfektion i munhalan. | 6vrigt verkade han helt frisk. Nagra
dagar efterat klagade han éver hosta och andningsbesvar. Det visade sig att han
hade en mycket ovanlig form av lunginflammation orsakad av en mikroorganism,
Pneumocytis. Den brukar upptrada hos personer med svar immunbrist. Ett
blodprov avsldjade att patienten saknade ett visst slag av vita blodkroppar,



hjélparceller (T-lymfocyter), som har en stor betydelse for att skydda kroppen mot
infektioner. Lakarna hade inte sett nagot liknande. Litteraturen gav ingen
vagledning. | forbigdende ndmnde patienten att han var homosexuell. | mitten av
aret darpa upptacktes i New York och Kalifornien ytterligare fall av Pneumocytis,
Kaposis Sarkom (en elakartad bindvévstumor) samt allvarliga infektioner med
mikroskopiska svampar och virus. Samtliga drabbade var homosexuella man.
Detta skapade en stor aktivitet hos USA:s federala smittskyddsinstitut och
skakade gayrorelsen. Samma ar kunde man hitta samma sjukdomskomplex hos
missbrukare som injicerade narkotika intravendst. Dérefter kom rapporter om
samma symtom hos blddarsjuka som fatt blodtransfusioner och hos barn till
foraldrar som utvecklat AIDS. Kunskapen om hur man kunde pavisa smittan i ett
blodprov och vetskapen om hur epidemin kunde férebyggas utvecklades inom
bara nagra ar (1).

Hur och var uppstod da smittan fran bérjan? Genom att folja den genetiska
klockan bakat i tiden pavisades att viruset nagon gang pa 1930-talet dverfordes
fran schimpans till manniska. Schimpanserna ar nu utrotningshotade, men viruset
har sékrat sin framtid genom att ha 6verforts till manniskan. Viruset har stor
overlevnadsformaga och tar sig in i manniskan med hjalp av var egen
fortplantningsdrift. Virusets arvsmassa kopierar sig in i var DNA-kedja. Déarefter
fortsatter vara egna celler att producera HIV pa grund av den standiga
celldelningen. HIV infekterar manga olika celler i var kropp. Men sarskilt
forodande ar det att det angriper T-lymfocyterna, som har en viktig roll i vart
immunforsvar. Forlusten av dessa T-lymfocyter leder sa smaningom till en
allvarlig immunbrist. AIDS é&r slutstadiet och det brukar ta sju till tio ar fran det att
en individ smittats tills dess att AIDS utvecklats. AIDS karaktériseras av att den
ger lag motstandskraft mot virus, bakterier, mikroskopiska svampar och parasiter.
Nar motstandskraften ar tillrackligt 1ag bryter de sa kallade opportunistiska
sjukdomarna (sjukdomar som individer med ett friskt immunforsvar ar
motstandskraftiga emot) ut. Den vanligaste infektionen vid AIDS i véstvarlden ar
lunginflammation orsakad av Pneumocytis. | u-lander &r tuberkulos den vanligaste

().

AIDS ér idag storre dn nagon annan kand epidemi i varlden. Den ar dodlig, men
manga manniskor tror att bromsmediciner fungerar som ett botemedel. Samtidigt
fortsatter viruset att spridas, med fem miljoner nya fall och tre miljoner dodsfall
varje ar. Trettio miljoner manniskor har redan détt av AIDS och ytterliggare fyrtio
miljoner har smittats av HIV. De flesta smittade kommer ocksa att do, eftersom
behandling med bromsmediciner endast nar en brakdel. Av de fyrtio miljoner
manniskor som idag lever med HIV/AIDS var det 2004 bara ca 300 000 utanfor
industrilanderna som fick behandling med antivirala medel. | Afrika med tjugoatta
miljoner HIV-infekterade fick bara 60 000 antiviral behandling. Det som lagger
hinder for behandling av HIV- sjuka i u- landerna &r inte framst kostnaderna.
Problemet finns i politisk ovilja, brist pa infrastruktur och distributionskanaler
inom hélso- och sjukvarden. Det rader dven brist pa utbildad personal och det
finns problem med en byrakratisk troghet och diskriminering. Méanniskor, framst
kvinnor, vagar inte trada fram for testning och behandling pa grund av radsla for
att bli utstotta fran samhalle och familj. | de afrikanska storstader dar behandling
inletts &r det fler man &n kvinnor som behandlas trots att sextio procent av alla
HIV-infekterade i Afrika &r kvinnor (1).



Den antivirala behandlingen bérjade 1987 med azidotymin (zidovudin, AZT).
Biverkningar sasom till exempel anemi samt att viruset utvecklade en resistens
gjorde att AZT inte blev nagon framgangsrik behandlingsmetod. Nu finns ett
tjugotal olika lakemedel pa marknaden som ges i olika kombinationer. Det kan
vara svart for patienterna att folja de kravande behandlingsforeskrifterna. Det
kunde tidigare rora sig om ett trettiotal tabletter per dag, som skulle tas varannan
timme och som gav patienterna besvarande biverkningar som huvudvark och
magbesvar. Med aren har lakemedlen blivit battre, men de ar fortfarande mycket
potenta och medfor manga biverkningar. De kan ge skador pa lever och
blodbildande organ samt férdndringar av amnesomsattningen vilket leder till
forhojda blodfetter och forhojt blodsocker. Hjart-karlsjukdomar och diabetes kan
utvecklas. Forandrad fordelning av fetter i kroppen kan ge synbara férandringar,
bukfettet 6kar medan armar och ben smalnar (1).

Eftersom det i dagslaget inte finns nagot vaccin mot HIV gar den medicinska
behandlingen ut pa att forebygga de mest forekommande infektionerna. I u-
landerna finns inte tillgang till behandling av de opportunistiska sjukdomarna, inte
ens smartlindrande. Det som kunde férvéntas finnas ar behandling av tuberkulos,
eftersom den &r enkel och billig (1).

Innan det blir aktuellt med behandling far den HIV-smittade rad om mathallning
och livsstil. Att 4ta ratt kan halla immunférsvaret starkt langre. Fysisk aktivitet
haller kroppens muskler starka. Rad ges dven om att sluta réka och dricka alkohol,
eftersom det gor kroppen svag och darmed underlattar for HIV (2).

Pa grund av Sydafrikas isolering under apartheidregimen undgick landet
spridningen av HIV fran grannlanderna. Men 1994, da apartheidregimen
upplostes, strommade ANC-anhéangare (motstandarna till apartheid) som levt i
exil tillbaka in i Sydafrika. Manga forde med sig HIV och viruset spred sig snabbt
utan att ndgon markte det. President Nelson Mandela var da fullt upptagen med
andra problem. Nu ar 12% av befolkningen smittade av viruset (3).
Medellivslangden rasar och attahundra sydafrikaner dor varje dag (1).

Sydafrika har vérldens hdgsta antal HIV-smittade. Dess nuvarande president
Thabo Mbeki fornekar att HIV orsakar AIDS och ifragasétter att AIDS finns.
Mbeki havdar att HIVV/AIDS orsakas av fattigdom som sammanhanger med arvet
efter apartheid och kolonialvaldet. Mbekis standpunkt uppdagades sa sent som ar
2000 da en stor varldskonferens om AIDS holls i Durban, i Sydafrika. Davarande
héalsovardsminister Dlamini Zuma hade lagt en stor del av landets AIDS-budget
pa ett teaterprojekt. Hennes eftertradare Manto Shabalala Msimang forordar att
afrikansk potatis, 16k och olivolja skall anvandas istéllet for de effektiva
ldkemedlen. Hon varnar befolkningen for att anvénda lakemedlen och s&ger att de
ar giftiga. Hon har energiskt motsatt sig behandling av gravida kvinnor och av
valdtaktsoffer. Hogsta domstolen i Sydafrika har slutligen tvingat regeringen att
tillata behandling med de effektiva antivirala medlen som gjort mirakel i
vastvarlden. Konferensen i Durban hade stor mediebevakning och 16 000
nyhetsartiklar sandes ut 6ver varlden. Konferensen gjorde laget lattare for
frivilligorganisationers arbete i Sydafrika. Med tiden har ocksa priset pa
ldkemedel pressats ned (1).



| vastvérlden startade 1994 en forebyggande behandling av gravida HIV-positiva
modrar med borjan efter tredje graviditetsmanaden, féljt av sex veckors
behandling av det nyfédda barnet. Dessutom ammas inte heller barnet. Idag hor
det till undantagen att barn i vast smittas av modern. Daremot foder 2,4 miljoner
kvinnor i afrikanska lander 600 000 smittade varje ar. Den vasterlandska
forebyggande modellen &r svar att anvanda i u-lander. Det finns ofta ingen
rutinmassig HIV-testning av gravida. Manga kvinnor har inte kontakt med
sjukvarden forran de foder, om ens da. Flera manaders behandling skulle inte vara
mojlig. Den skulle &ven avsldja for omgivningen att kvinnan var HIV-smittad,
vilket manga ganger skulle resultera i misshandel och utstétning fran familj och
granngemenskap. Sex veckors injektionsbehandling av det nyfodda barnet ar inte
praktiskt mojligt. Det gar heller inte att avsta fran amning, eftersom det skulle
medfdra att barnet inte far viktiga antikroppar fran modern. Under 1999 kom
emellertid resultatet fran en studie i Uganda med ett annat medel, Nevirapin.
Modern tar da en enda tablett under forlossningen plus en dos till den nyfodda.
Denna enkla och billiga atgard minskade smittorisken med femtio procent, dven
efter tre manaders amning(1).

Langt ifran alla vet om sin HIV-status och mycket kraft laggs pa att fa méanniskor
att komma och testa sig. Alla gravida kvinnor i Port Elisabeth testas for HIV da de
for forsta gangen kommer in till sjukhuset, det vill siga, pa deras motsvarighet till
vara modravardcentraler. Av alla kvinnor i Sydafrika som later sig testas pa
mddravardscentralerna, ar 30 % HIV-positiva (3). Enligt muntig information, fran
professor Strumpfer pa Nelson Mandela Metropolitan University, far de gravida
kvinnorna pa sjukhuset Dora Nginza i Port Elisabeth ingen forebyggande
behandling forran vid forlossningen. Darefter far barnet flytande medicin per os
(via munnen). Efter forlossningen rekommenderas kvinnorna att uteslutande ge
brostmjolk till barnet under de forsta 6 manaderna. Under denna begransade tid ar
det endast en liten risk for att moderns HIV-virus ska passera dver till barnet.
Kvinnorna erbjuds &ven alternativet att ge barnet bréstmjolksersattning, som
subventioneras av staten.

DeMarco (4) har kunnat visa att kvinnor som far diagnosen HIV/AIDS ofta tystar
ned sina egna kénslor kring sjukdomen. De ser oftare till sina barns behov an sina
egna. Kvinnors satt att hellre méta andras behov framfor sina egna &r en slags
fornekelse. Detta beteende ar kanske ett satt att skydda sin sjalvkénsla och sina
relationer till andra medménniskor. Tidigare forskning och litteratur sdger att
komplexiteten i barns behov utgor en stressfaktor for de médrar som lever med
och forsoker hantera en kronisk sjukdom. Mddrarnas behov utgdrs oftast av
hantering av stress i omgivningen, att ta hand om barnen med eller utan
HIV/AIDS och behovet av familjefokuserad supportservice. Manga maodrar ar
radda for att avsléja for sina barn att de ar HIV-infekterade. Sjukvardspersonal
som sjukskaterskor kan fungera som informationskalla och stdd till kvinnan.
Sjukskoterskan maste forsoka forsta moderns och barnets roll i familjen och hur
deras uppfattning och kénslor ar betraffande sjukdomen (4).

Tidigare forskning har visat att HIV-infekterade kvinnor i minoritetssamhéllen &r
psykosocialt k&nsligare &n icke HIV-positiva. De upplever mer diskriminering
inom halso- och sjukvarden samt mer isolering och psykologisk stress jamfort



med HIV-negativa kvinnor. En artikel publicerad 2004 i USA, skriven av Blaney
et al. (5) hade som syfte att undersoka HIV- positiva gravida kvinnors specifika
behov och deras risk for att utveckla depression i samband med graviditeten.
Studien visade att det fanns en signifikant forhojd risk for depression bland
kvinnorna. Depression var associerat med utbildning, inkomst, antiviral
medicinering och antal tidigare komplicerade graviditeter. Psykosociala faktorer
som stress, support och coping paverkade ocksa utvecklingen av depression.
Forfattarna papekar i slutet av artikeln att det ar av stor betydelse att det gors en
tidig screening av gravida med HIV for att upptacka tecken pa psykiskt instabilitet
och risk att utveckla depression (5).

1.3 Supportgrupper

Att fa diagnosen HIV och sedan leva ett liv med viruset i vetskap om att det inte
finns nagon egentlig bot for sjukdomen &r en enorm pafrestning, dven om
sjukdomen inte uppfattas som dodlig i den bemarkelse som den gjorde for 20 ar
sedan. Dagens bromsmediciner gor det mojligt for individer med HIV att leva ett
langt och forhallandevis bra liv med sin sjukdom (7).

Manga studier har visat att manniskor som lever med HIV/AIDS upplever ett
stigma, det vill sdga de kanner att de fatt en stampel pa sig. HIV/AIDS ar mycket
mer komplext och svart att leva med &n nagon annan stigmatiserande sjukdom.
Det kan bero pa att den drabbade ses som ensam ansvarig for att ha blivit smittad
och smittsamma sjukdomar ses dessutom som extra farliga. Manga manniskor
kénner skam och skuld for att de har sjukdomen. De kanske valjer att inte beratta
for nagon om sitt status. Det kan leda till isolering, psykisk stress och paverka den
mentala h&lsan och hanteringen av HIV. Att ha en aktiv hantering av situationen
som HIV-positiv har visat sig ge en forlangsammad sjukdomsprogression (6).

En undersokning som gjordes av Tarakeshwar et al. (4), i USA, fann att manga
HIV-infekterade kvinnor ville ha en 6kad kontakt med andra kvinnor i samma
situation. En supportgrupp inkluderande professionell personal som fungerade
som en motiverande miljo for kvinnor att finna varandra och samtala om sina
upplevelser av att leva med sjukdomen. En sadan supportgrupp kan dven erbjuda
foraldrautbildning, social support, att klara av kanslomassig stress och krav fran
omgivningen (4).

For att hantera den nya situation som foljer av att smittas av en sa allvarlig
sjukdom som HIV/AIDS eller annan kronisk sjukdom anvénds ofta
supportgrupper. | gruppen far personer med HIV/AIDS en mojlighet att traffa
andra ménniskor i samma situation. Har kan den drabbade individen i en lugn och
avslappnad miljo tillsammans med vardpersonal utbyta erfarenheter och rad om
hur den nya situationen kan hanteras. Det finns dven supportgrupper som inriktar
sig pa narstaende som aven de far sin livssituation omkullkastad da partnern far
diagnosen. | grupperna kan den drabbade individen bilda nya néatverk som kan
leda till betydelsefulla vanner for livet (7).

I artiklarna har vi funnit en rad olika termer; sjalvhjalpsgrupp, supportgrupp,
patientutbildningsgrupp, stodgrupp, vilka anvants mer eller mindre som
synonymer. Vi har &ven valt att ha fyra personer som minsta deltagarantal for att
gruppen ska klassas som supportgrupp. Vi har valt att endast anvénda
supportgrupp och har anvant féljande definition i granskning och val av artiklar:
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En supportgrupp ar en grupp dar manniskor méts for att utbyta tankar kring
gemensamma problem och erfarenheter. Deltagaren kan vélja att vara aktiv eller
att till en borjan vara passiv deltagare i gruppen. Det finns inte nagon expert eller
terapeut i gruppen utan bara en person som fungerar som supportgruppsledare och
igangsattare av arbetet i gruppen. En supportgrupp kan startas om i princip vad
som helst (8).

1.3.1 Supportgruppen i Port Elisabeth

Alla kvinnor som tillhdrde sjukhuset Dora Nginza i Port Elisabeth, testades da de
forsta gangen kom till sjukhuset i samband med graviditeten. Visade testet positivt
blev de tillfragade om de ville traffa andra i samma situation. Ville de det, fick de
mojlighet att delta i supportgruppen. Darfor fanns det i supportgruppen kvinnor
som hade haft sjukdomen olika lange.

Den supportgrupp som kvinnorna i var intervju deltog i var i forstahand for
gravida kvinnor men dven for kvinnor som nyligen fott sitt barn. Supportgruppen
pagick en gang i veckan under hela deras graviditet. Vid varje méte narvarade ca
12 av de 25 medlemmarna. Vissa kunde eller ville inte komma varje gang medan
andra var dar varje vecka. De menade att det for en del var svart att komma ifran
familj eller jobb, utéver alla de gangerna de anda skulle till sjukhuset pa grund av
sin sjukdom. Motena héll pa i ca en timma och en sjukskoterska/barnmorska
ledde gruppen.

1.4 Teoretisk utgangspunkt

Efter en genomgang av omvardnadslitteratur hittade vi tva teoretiker som
intresserade o0ss, Patricia Benner och Judith Wrubel. Deras teori som kom i tryck
1989 handlar om omsorg som karnan i all omvardnad. De definierar omsorg som
nagot som utgor forutsattningar for manniskans grundlaggande existens. Omsorg
gor det mojligt att bry sig om och kénna tillit till den andra parten. Det &r en
forutsattning for all mansklig aktivitet och ligger bakom upplevelser av sjukdom,
lidande, meningsfullhet och gladje. Forfattarna menar att omsorg ar nédvéndigt
for hantering av sjukdom, forlust och lidande. Omsorg gor att sjukskoterskan vet
vilka behov en patient har, vilket & nédvandigt for att sjukskoterskan ska kunna
utfora god omvardnad. Omsorg gor att sjukskaterskan kan se sma tecken pa
forbattring eller forsémring hos patienten (9).

Benner och Wrubel (9) har baserat sin teori pa fenomenologerna Heidegger och
Merleau-Pontys satt att vardera och sétta fokus pa upplevelsen av att vara vid
hélsa eller att vara sjuk. Teorins manniskosyn bestar i att manniskans kropp och
sjél ar forenad. Manniskans kroppsliga erfarenheter och kunskaper varderas lika
hogt som reflekterande intellekt. Forfattarna menar att mening skapas inte enbart
genom tankande utan ocksa genom kroppslig intelligens, handling och konkreta
situationer (9). Kroppslig intelligens &r kunskap om den egna kroppen som man
dels & fodd med och dels utvecklar under hela livet. Benner och Wrubel kritiserar
en dualistisk, objektifierande, teknisk och rationalistisk varldsbild, manniskosyn,
kunskapsutveckling och vardpraxis (10).

Teorin &r av tolkande slag och syftar till att hjalpa oss som vardpersonal att forsta
hur individen existerar inom en kontext som praglar och praglas av vederbtrandes
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erfarenheter och tolkningar av olika situationer i livet. Kontext definieras som
hela individens historiska, kulturella och sociala sammanhang (10). Som
sjukskaterska ar det foljaktligen viktigt att forsta och forhalla sig till individens
unika uppfattning av sin egen situation (9).

Benner och Wrubel (9) menar att halsa ar en kénsla av sammanhang. De anvander
hellre vélbefinnande &n hélsa. De definierar valbefinnande som en kongruens
mellan mojligheter, aktuell tillvaro och upplevd mening. Vélbefinnande bygger pa
omsorg och kénslan av att bli omhandertagen. De menar att valbefinnande speglar
upplevelsen av halsa, precis som de menar att begreppet illness speglar
upplevelsen av sjukdom (9). I teorin ingar en del som handlar om coping, som
oversatts till svenska begreppet bemastring eller hantering av en sjukdom (10). Vi
sympatiserar med teorins grund, dess varldsbild och synsatt. Sattet att se pa halsa
respektive sjukdom tilltalar oss ocksa varfor vi valt att anvanda denna teori i var
uppsats.

Benner och Wrubel (10) ser klara samband mellan stress, coping, sjukdom, hélsa
och valbefinnande. Sambanden dr manga, komplexa och kan inte definieras
isolerat fran individen eller dennes kontext och konkreta situation. Manniskans liv
tolkas utifran ett livscykelperspektiv, dar till exempel sjukdomsupplevelsen har
helt olika innebord i livets olika faser och situationer (10).

Teorin lagger stor vikt vid vad stress ar och hur det paverkar manniskan. Benner
och Wrubel menar att nar en individ utsétts for nagot av allvarligare karaktar, som
till exempel att drabbas av sjukdom, &r det svart att fungera som vanligt. Individen
maste da stanna upp, reflektera och omdefiniera sig sjalv och sina behov i den nya
situationen. Denna stress som oftast medfdljer sjukdom kréver sorgearbete,
tolkning och/eller nya fardigheter. Saker som tidigare togs for givet galler inte
langre och vederborande kanner sig avskuren fran sin valbekanta kontext (10).

Teorin fokuserar pa bade den mentala och fysiska delen hos méanniskan, vilket har
en avgorande roll da man ska forsta hur hela manniskan mar. Halsa &r
vélbefinnande och for att uppleva det kravs att bade kropp och sjal ar under
kontroll Benner och Wrubel menar &ven att halsa ar nagot subjektivt (10). Att inga
I en supportgrupp har som syfte att individer i liknande situationer tréffas och
tillsammans stddjer varandra och darmed férhoppningsvis lattare kan hantera sin
situation. Aven dar ar fokus pa den mentala delen av manniskan som betydelse for
hur han eller hon mar (7).

Genom Benner och Wrubels teori ser vi individen som unik och kan forsta
upplevelse av sjukdom utifran dennes bakgrundsforstaelse, kunskaper, speciella
intressen, situation och kontext. Vi kan utifran kunskaper om deras kulturella och
sociala attityder och varderingar fa en uppfattning om hur de definierar halsa.
Utifran ett livscykelperspektiv kan vi forsta varfor manniskor i olika aldrar och
situationer upplever sjukdom pa olika satt. Genom att ta pa oss vara valda
teoretikers glasogon, kan vi granska artiklar utifran deras synsatt och teori. Vi kan
fa reda pa om tidigare forskning har hittat nagra bevis pa att supportgrupper ar
betydelsefulla och hur supportgrupperna ar utformade for att ge det bésta stodet.
Vi kan forhoppningsvis ocksa forsta hur de HIVV/AIDS drabbade kvinnorna i var
studie hanterar sjukdomen och vilket behov de har av support relaterat till deras

12



situation och i den fas i livet de befinner sig. Mojligheten att dven fa gora en egen
intervju i Port Elisabeth, Sydafrika, lag till grund for hur vi utformade vart syfte
och vara fragestallningar.

2.SYFTE

Vi vill genom en litteraturstudie och intervju belysa betydelsen av supportgrupper
for individer med en langvarig sjukdom som HIV/AIDS. Vilken betydelse har
supportgruppen for deltagarna? Hur upplevs deltagandet?

3. METOD

Var uppsats bygger pa en litteraturstudie om supportgrupper och en empirisk del
med intervju av deltagare i en sadan grupp.

3.1 Litteraturstudie

I slutet pa juni 2006 paborjades sokningen efter de 12 artiklar som kom att ligga
till grund for resultatet i uppsatsen. Vi sokte artiklar med hjéalp av sékord som vi
tyckte passade med vart syfte. Dessa sokord presenteras i tabellen nedan. Vi
upplevde att PUBMED hade en mer medicinsk inriktning pa sina artiklar inom
omradet, vilket kan vara en forklaring till att vi hittade fler anvandbara artiklar i
CINAHL. Har nedan i tabellen presenteras exakt hur sékningen av artiklarna gatt
till.

Databas Begransningar |Sokord Antal Ref.nr.
traffar
Pubmed English, Coping 3 (1 vald) 22
published last 5
years,
randomized
controlled trial,
clinical trial
phase 1-4,
controlled
clinical trial,
nursing journals,
AIDS
CINAHL Research, peer- | Supportgroup, 77 (2 valda) [17,19
reviewed HIV g
CINAHL Research, peer- |HIV, Women, 2 (1 vald) 18
reviewed Peer-professional
supportgroup
CINAHL Research, peer- | HIV/AIDS, 48 (Lvald) |16
reviewed Supportgroups
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CINAHL Research, peer- |HIV, 78 (1vald) |15
reviewed Supportgroup,
Women
CINAHL Research, peer- |HIV, 145 (2 valda) |14
reviewed Supportgroups
CINAHL Research, peer- | Chronic illness, |40 (1vald) |21
reviewed Peer support
CINAHL Research, peer- |HIV, 2 (1 vald) 11
reviewed Supportgroups,
Coping strategies
CINAHL Research, peer- |HIV, 86 (1vald) |12
reviewed Support, African
women
CINAHL Research, peer- | Counselling, HIV |50 (1 vald) |13
reviewed infected, women

For att valja ut artiklarna som vi fick fram laste vi titel och abstrakt for att se om
det passade in pa vart syfte med uppsatsen. Om vi tyckte att innehallet verkade
vara av intresse laste vi resten av artikeln. For att fa en sa bred kunskap om
omradet som majligt sokte vi aven litteratur i biblioteksdatabaserna GUNDA och
GOTTLIEB samt pa Internet, som vi anvant i var introduktion och bakgrund. Har
sOkte vi &ven litteratur om anvandbara teorier for att finna den teori som passade
vart syfte bast. Under bearbetningen av de utvalda artiklarna fann vi nagra teman
eller rubriker som vi anvande for att strukturera upp materialet. N&r vi granskade
innehallet i de 12 artiklarna utformade vi fem teman eller rubriker som flertalet
ganger berordes. Dessa teman var kélla till kunskap, stod och relationer,
valbefinnande och livskvalitet, acceptans och bemastring samt support for olika
subgrupper. Text och material fran artiklarna som vi tyckte gav oss svar pa vart
syfte placerades ut under rubrikerna och skrevs sedan ihop till en hel text under
resultatet. Vi valde att strukturera resultatet utefter dessa ovanstaende rubriker och
sedan koppla materialet till teorin som vi valt forst i diskussionen for att inte
begrénsa resultatdelen.

| sokningen av litteratur var det svart att hitta artiklar som vi sag direkt handlade
om supportgrupper. Manga artiklar berérde support i andra former till exempel
som radgivning eller informell support av nérstaende. Nagra av dessa artiklar
kunde vi anvanda da de pa nagot satt tog upp supportgrupper och betydelsen av
dem i texten.

3.2 Intervju

Genom en larare pa Nelson Mandela Metropolitan University, i Port Elisabeth,
Mrs Ricks, fick vi kontakt med tva kvinnor som 2003 ingatt i samma
supportgrupp. Innan vi pabdrjade intervjun tillbringade vi ett par timmar med
kvinnorna. Da fick vi en chans att lara kdnna dem och det kéndes som att de hade
fortroende for oss. Vi var forsiktiga i borjan for att inte klampa in pa ett for
kansligt omrade. Aven efter intervjun var vi tillsammans med kvinnorna, vilket
bidrog till att vi kunde fortsatta stalla fragor och fa en stdrre forstaelse av deras
situation.
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Eftersom kvinnorna ingick i samma supportgrupp och var vana att prata med
varandra, fann vi det naturligt att genomfora en intervju med bada tillsammans.
Intervjun med de bada kvinnorna genomfordes i ett avskilt rum pa sjukhuset.
Narvarande var alltsa kvinnorna och vi tva som intervjuade. Det fanns dven med
en sjukskoterska pa rummet. Vi stallde 6ppna fragor sasom ”Vad &r din
upplevelse av supportgruppen?” och ”Vad betyder denna grupp for dig?”. Vi
stallde dven foljdfragor for att fa en fordjupad forstaelse, till exempel ” Kan du
forklara vad du menar med det?”. Under intervjun antecknade vi bada. Innan
avresa till Port Elisabeth sokte vi tillsammans med var handledare etisk tillstand
for att utfora intervjuerna hos Nelson Mandela Metropolitan University, Port
Elisabeth.

4. RESULTAT

Resultatet ar indelat i tva delar. Den forsta (4.1) bygger pa var litteraturstudie, dar
materialet endast ar fran de tolv artiklarna. Den andra delen (4.2) ar var intervju
med kvinnorna, Nombo och Poelo. (Nombo och Poelo &r fiktiva namn, de heter
nagot annat i verkligheten).

4.1 Litteraturstudien

Resultatet kommer att utformas pa ett satt som foljer innehallet i det vi hittat i
artiklarna. Vi har formulerat fem teman som har vaxt fram under arbetets gang.
Dessa teman kommer vi sedan i diskussionen att koppla till teorin. Vi har inte
uteslutande funnit artiklar som &r inriktade pa HIV/AIDS. En artikel handlar om
cancer och HIV (19) och en annan handlar om olika kroniska blodsjukdomar och
cancer (21). HIV/AIDS ér var utgangspunkt och da vi refererar till andra
sjukdomar kommer vi att skriva ut detta.

4.1.1 Kalla till kunskap

Att delta i en supportgrupp gav svar pa fragor och bidrog med den mest aktuella
informationen om behandling (11,12,13,14,15). Denna information kunde
innebara fakta om sjukdomen men &ven rad, bekraftelse och empati (16). Det
skedde &ven ett utbyte av deltagarnas erfarenheter som genererade ny kunskap
(14). Att fa mer kunskap om sin sjukdom ledde till att deltagarna lattare kunde
hantera sin sjukdom och vad den kunde féra med sig. Den nya kunskapen kunde
medfdra att de smittade individerna upplevde storre kontroll 6ver sin livssituation
(17). Krabbendam et al. (13) fann i sin studie att rad och information om hur
kvinnor kunde behalla sin hélsa, gav en kansla av kontroll 6ver sitt liv och 6ver
den situation som de befann sig i (13). Information visade sig medfora att kroniskt
sjukas halsostatus forbattrades och gav en fordréjning av eventuell forsamring
@am).

Manga HIV-positiva hade en begransad kunskap om vad HIV/AIDS egentligen
innebar, innan de ingick i en supportgrupp. Ofta byggde uppfattningen om
sjukdomen pa fordomar, rykten och myter (13). Deltagarna kunde dven fa
kunskap om vad de kunde gora for att leva ett gott liv, trots att de var sjuka. En
kvinna berattade att hon i sin supportgrupp fick kunskap om hur hon skulle agera
for att ma s bra som majligt, som till exempel att &ta ordentligt och halla sig i
fysisk form (18).
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"The sister told me to behave myself, not to think too much, to avoid the troubles.
Not to fool around and if you want to fool around you must use a condom. She told
me things to have a good life. | was happy to know what is bad and what is good. If
you just live like that, your life will be longer (Choice).” (13 sid:30)

I en artikel som berdrde HIV/AIDS i Sydafrika framkom att supportgrupperna var
en av de storsta kéllorna till kunskap och fakta kring sjukdomen som drabbat
individerna. Fakta som till exempel hur sjukdomen smittar, hur de skulle ta hand
om sig efter diagnostisering for att ma sa bra som mojligt samt andra fakta som
berdrde sjukdomen. Mycket av den tidigare kunskapen byggde pa myter och
rykten som till exempel att sjukdomen spreds genom att sova i samma sang.
Vidare visade undersokningen att kunskapen om sjukdomen var mycket
begransad innan deltagandet i gruppen. Deltagarna visste inte skillnaden mellan
HIV och AIDS, inte heller visste de hur sjukdomsforloppet sag ut innan de
borjade i supportgruppen samt att sjukdomen lag latent i kroppen innan den
overgick till AIDS (15).

4.1.2 Relationer och stod

Coffman och Ray (12) belyste i sin undersékning att relationerna mellan
kvinnorna och ledaren i en supportgrupp borjade med att de bada parterna
uppmarksammade behoven hos deltagarna. De 6ppnade sig for varandra och
byggde upp en fortroendefull relation dar de fanns till for, respekterade och
lyssnade pa varandra utan att domma. Kvinnorna uttryckte att definitionen pa
support var att “finnas dar”. Supportgruppsledaren skulle vara tillganglig och ge
dem den hjélp som behdvdes. De ville ha 6mhet, karlek, empati och bli lugnade
(12).

Det sades vara viktigt att supportsledaren, som i detta fall var sjukskoterskorna,
hade en mellanménsklig och transkulturell relation till deltagarna. Det var av stor
vikt att han/hon forstod att mojlighet till denna relation var deras viktigaste
tillgang (12). Grundtanken med supportgrupperna var att skapa en slags
mellanménsklig interaktion (14,16). Att delta i en supportgrupp under en langre
tid medforde att deltagarna tillsammans delade sina k&nslor och konfronterade
problem (14).

I supportgrupperna fick individerna mojlighet att traffa andra som gick igenom
liknande saker som individen sjalv. | en artikel fanns ett citat dar en ung HIV-
positiv kvinna kritiserade sin tidigare terapeut for att han eller hon sa sig forsta
hur kvinnan kande infor sin situation, medan hon sjalv ansag att terapeuten
omdjligt kunde forsta detta, eftersom terapeuten inte sjalv hade sjukdomen. Detta
problem tyckte hon inte fanns i supportgruppen, eftersom alla befann sig i
liknande situation och forstod varandra (18). | en supportgrupp for HIV-sjuka och
cancerpatienter kunde medlemmarna bli varandras forebilder nér de utbytte
erfarenheter och rad om hur sjukdomen kunde hanteras (19). Genom att fa stod
och bekraftelse av medlemmarna i supportgruppen beskrev en kvinna att hon inte
langre kéande sig lika beroende av den medicinska personalen utan litade mer pa
sin egen formaga att se och fa sina unika behov tillgodosedda (18).

Studier visade dven att det fanns ett behov av att samtala med andra som befann
sig i samma eller liknande situation. K&nslan av att individen inte var ensam om
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sina problem utan att det fanns flera som gick igenom liknande saker gav
deltagarna en positiv kansla. Det var en trost att det fanns nagra i omgivningen
som visste vad individen gick igenom (13,17,20). Att traffas i grupp ansags ocksa
ha betydelse for individerna da de utvecklade sin identitet. Tillsammans med de
andra deltagarna i gruppen kunde de bilda natverk som fungerade som stdd och
reducering av destruktiva kanslor och tankar om sjukdomen (17). En deltagare i
en supportgrupp for HIV- och cancersjuka beskrev det sa hér:

”We are friends and a friend always gives you one more chance. It is a community
where we have no fear of letting out of our inner most thoughts; we treat and respect
each other as equals.”(19, sid: 226)

Manga kvinnor fran supportgrupper i Zimbabwe kéande sig ensamma med sin
sjukdom och hade ett stort behov av att ventilera sina ké&nslor. Att prata om
kanslor och praktiska saker som berérde dem i dagliga livet kunde uppfattas som
mindre hotfullt i en supportgrupp. En kvinna i supportgruppen beréttade att
gruppen var ett stélle dit hon kunde ga och glomma bort sina problem for ett tag.
Hon delade problemen med andra och l&rde sig hur de I6ste dem. Denna
gemenskap gjorde att hon k&nde sig mindre ensam (13).

Att leva med HIV/AIDS innebar inte bara att leva med en kronisk sjukdom, utan
dven att man hade fatt en stampel pa sig fran omgivningen. Det férekom aven
forluster av partner, vanner och familj pa grund av sjukdomen. Darfor var
manniskor med HIV/AIDS i extra stort behov att stod (14). | en studie i Sydafrika
var det flera av deltagarna som inte ville avsloja sin status for sina familjer. De var
rédda for att stora de normala relationerna (15). | en supportgrupp for HIVV- och
cancersjuka beskrevs att det fanns mojlighet att ventilera saker som tyngde en och
som man inte kande att man kunde prata om med sin familj och sina néra vanner.
Det behdvdes mojlighet att samtala med manniskor som inte ingick i den ndrmsta
familje- och vankretsen och da helst ndgon som forstod och som var insatt i
livssituationen som individen befann sig i. | en supportgrupp behévde man inte
forklara varfor man kande och betedde sig pa ett visst satt (19).

Det var viktigt som supportgruppsledare att motivera den HIV-positiva till att
soka det stod som individen kunde fa i sin sociala omgivning, samt att framja en
oppen och arlig kommunikation mellan kvinnan och hennes narstaende (12,13).
Fick dessutom de anhoriga till den HIV-smittade mdjlighet till information,
support och kunskap ledde detta till att de fick en 6kad insikt i problematiken som
fanns och kunde da lattare stodja. Ofta forvantade sig kvinnor negativa reaktioner
fran sina anhoriga varfor de manga ganger undanhdll sin status (13).

4.1.3 Valbefinnande och livskvalitet

| en studie pekade forfattarna pa att supportgrupper paverkade en persons sociala
och emotionella valbefinnande. Resultatet visade att de som inte deltog i
supportgrupper hade lagre sjalvkansla, storre benagenhet till depression, angest
och ensamhetskénslor. De som ingick i supportgrupper tyckte att férdelarna med
det var att deltagarna kunde utbyta ké&nslor och att de k&nde sig mindre ensamma
(11). En annan studie visade ocksa att ungdomar med kroniska blodsjukdomar och
cancer fick lattare att forsta sig sjalva och forbattra livskvaliteten (21). Ytterligare
en studie visade att deltagarna i en supportgrupp hade mindre angestkénslor och
mer positivt tdnkande. De upplevde mindre stress och utbrandhet. Forfattarna
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menade att supportgruppen kunde anvéandas som en del i omvardnaden av HIV-
sjuka for att forbattra och bibehalla deras psykologiska valbefinnande (22). En av
vara artiklar fann att supportgrupper héjde livskvaliteten och menade aven att
deltagande i en supportgrupp gav mindre angest och mer hopp (14).

Adamsen (19) undersokte hur individer med cancer och HIV uppfattade
supportgrupper. Dar sag hon att gruppdeltagarna genom sin medverkan fick en
Okad sjalvkansla, ett okat sjalvfortroende och att en starkt mental halsa byggdes
upp med hjalp av de andra deltagarna. | supportgruppen som de befann sig i kdnde
de sig mer normala eftersom de inte var ensamma om att befinna sig i denna
livssituation. Deltagarna upptéckte aven nya perspektiv i livet. Supportgruppen
frdmjade interaktion mellan individer och omgivande samhalle. De gjorde det
mojligt for deltagarna att ga fran att vara ett offer i sin sjukdom till att bli en aktor
som har kontroll 6ver sin situation (19).

4.1.4 Acceptans och bemastring

| en studie som utfordes av Kalichman et al. (11) sag att sjuka som inte ingick i en
supportgrupp i hégre utstrackning hade en undvikande attityd till sin sjukdom. De
som deltog i en supportgrupp tyckte att det hjélpte dem att anpassa sig till sin
sjukdom (11). Man har sett positiva samband mellan support och coping av HIV
(14,20). 1 en supportgrupp for HIV-smittade pa landsbygden i Sydafrika menade
alla deltagare att det var viktigt for alla smittade att vaga testa sig och acceptera
sin status. De sa att acceptans var det forsta steget i att hantera sjukdomen. Om
individen férnekade sin status riskerades en vidare spridning av viruset (15).

| supportgrupperna fanns det maéjlighet for den smittade individen att fa traffa
andra méanniskor i samma situation och av dem léra sig hur den nya situationen
som de befann sig i kunde bemaéstras. | en artikel kunde vi ldsa om en kvinna som
redan ett par veckor efter sin diagnostisering fatt mojlighet att traffa andra kvinnor
i en supportgrupp och genom dessa kvinnor fatt hjalp till strategier som kunde
anvandas for att beméstra situationen (18).

It was very hard for me...but once | got into this program and | made up my mind
that | wanted to live rather than die, it was better for me. Now it’s like | want to live
with my disease. | see people that are real positive role models for me..... The way |
feel and the way | act toward myself, I’m more positive now. | know what | want to
do and where | want to go.” (18 sid:549)

Deltagare i en supportgrupp for cancersjuka och HIV-smittade tyckte att det var
lattare att bemastra sjukdomen tillsammans med andra. Det var enklare att vara
bland ménniskor som har liknande problem att kdmpa mot. Det minskade kénslan
av ensamhet och isolering (19).

"It does help to be with others at the support group as | can forget the problems at
home, for a while anyway. We give each other ideas. When | talk of a problem, you
actually find that others have a similar problem and they tell you how they solved it.
Also when | came here and found many others who were positive | was consoled as
I realized | was not the only one who suffered (Rebecca).” (13 sid:32).

DeMarco (18) fick genom sin studie fram, att genom influenser av andra deltagare
i supportgruppen kunde de tillsammans utveckla nya installningar och
uppfattningar till den nya situationen som deltagarna befann sig i. Kvinnor i en
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supportgrupp blev uppmarksammade pa vilka vérderingar och normer de lart sig
leva efter, och hur de paverkade deras situation. Sedan fick de exempel pa och
blev guidade i hur de lattare kunde hantera sin situation och sin omgivning (18).

4.1.5 Support for specifika subgrupper

Det var svart att méta upp mot allas behov hos deltagarna i supportgruppen (11).
Egenskaper och uppfattningar hos bade deltagare och ledare i supportgruppen
inverkade pa hur individerna paverkades i den sociala supportgruppsprocessen.
Det var viktigt att supportgruppen utformades utefter deltagarnas sociokulturella
varderingar, kunskapsniva och vad de sjélva ville ha for hjalp. Utvecklingen av
fortroende var en mycket viktig faktor for att goda relationer skulle skapas (12).

Speciella intressen och kontext.

Coffman och Ray (12) papekade att support maste finnas och undersokas med
utgangspunkt fran den speciella kulturella kontext som deltagarna befann sig i
(12). Det fanns olika supportgrupper for olika subgrupper i samhallet eftersom
dessa hade olika behov och intressen. Till exempel kunde man i en supportgrupp
for individer som anvéande droger fokusera pa ett beteende som minimerade de
risker som de motte i sitt missbruk, bade for sig sjalva och for andra. En studie
visade att HIV-smittade kvinnors psykosociala problem ofta forbisags och
tillrackligt med resurser fanns inte for att mota upp mot behoven (14).

Studier har tryckt pa vikten av att ha separata supportgrupper for kvinnor och
man. Detta for att kunna tillgodose s manga av individernas behov som mojligt
(11,20). Enligt en studie visade det sig att supportgrupper for HIV- och
cancersjuka fungerar allra bast om deltagarna har nagra gemensamma namnare,
till exempel sjukdom, kén och alder (19).

En supportgrupp for ungdomar med kroniska blodsjukdomar och cancer skapade
en unik miljo dar det var latt att fa kontakt genom olika aktiviteter som var
anpassade for ungdomarnas intressen. Grupper var utformade sa att deltagarna
sjélva kunde planera och utféra aktiviteter med spontanitet. Tillsammans bildade
sjuka och friska ungdomar aktivitetsgrupper som fungerade som support (21).

Hur en supportgrupp sag ut kunde vara valdigt olika. | en supportgrupp for
smittade kvinnor i Zimbabwe anvandes manga praktiska moment for att naturligt
fa fram samtal. Tillsammans sydde de och fargade klader och ingen kande sig
tvingad att borja prata. Kvinnorna menade att delandet av kanslor och oro var en
stor lattnad for dem (13).

Spiritualitet och religion.

Tva av vara artiklar har pavisat att religion och spiritualitet varit en av
komponenterna till ett 6kat mentalt- och fysiskt valbefinnande. Det visade sig
aven att religion hade ett positivt inflytande pa de sjukas livskvalitet (13,20). Det
fanns fa spirituellt inriktade supportgrupper for manniskor med HIV, trots att de
varst drabbade omradena, till exempel i Afrika, dominerades av manniskor med
en stark tro (pa en gud eller hdgre makter). Det visade sig att troende deltagare i
en supportgrupp, hade positiv hjalp att hantera sin situation och lagre tendenser
till depression efter att ha deltagit i supportgruppen. De sa att fokuseringen pa
spiritualitet och religion gjorde att det inte bara handlande om HIV och sjuklighet.
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Under métenas gang rapporterades att de lart sig mer om bemastring, att fa ett nytt
fokus i livet. Alla holl med om att spiritualitet gjorde att de kunde ”slappa taget”
och hitta frid i vardagen. De tyckte ocksa att i denna trygga miljo vagade de &ven
prata om sina negativa kénslor till sin egen religion. Sammanfattningsvis visade
studien att support inriktad pa spiritualitet var mycket vardefull och hade en
positiv effekt pa de smittades mentala halsa (20).

I lander déar en stor del av befolkningen var HIV-smittad rackte inte langre
vardens resurser till. Dar var det viktigt att integrera andra delar av samhallet for
att hjélpa de drabbade. En kvinna i en supportgrupp i Zimbabwe beréttade att hon
fatt stod av prasten i kyrkan. Han brukade be fér henne da hon inte madde sa bra
(13).

4.2 Exempel pa supportgrupp- var intervju

Vart fosta méte pa sjukhuset Dora Nginza, i Port Elisabeth, Sydafrika, var med
tva kvinnor, Nombo och Poelo, som ingick i supportgrupper under sin graviditet
for ett par ar sedan. Nombo var mycket insatt i &mnet och hade levt med HIV
sedan 1992, alltsa en lang tid innan hon blev gravid. Numera arbetade hon pa ett
HIV/AIDS- center dér hon sjalv hade hand om en del grupper. Poelo fick
mojlighet att delta i supportgruppen nér hon i samband med sin forsta graviditet
testades positiv for HIV.

Nombo &r 38 ar och har tva barn, som &r 3 och 17 ar gamla. Hon &r gift med en
man som ar HIV- negativ. De bor ihop i en av Port Elisabeths kakstader. Poelo ar
27 ar och har tva barn, ett pa 2 ar och ett pa 5 manader. Hon bor ihop med sin man
i en kakstad utanfor staden. Poelo och hennes man saknar jobb och lever pa
existensminimum. Hon vet inte n&r hon blev smittad och inte heller om hennes
man talar sanning da han sager att han var negativ. Bada kvinnorna tycker att HIV
var nagot som man haller for sig sjalv eller eventuellt endast avslojar for sin
partner. Om slakten blir fragvis hittar man pa en I6gn.

Supportgruppsledaren, i detta fall sjukskoterskan/barnmorskan, hade for det mesta
en plan for varje méte. Hon hade information eller olika &mnen som de
diskuterade kring. Nombo berattade att deltagarna i supportgruppen ocksa fick ta
med sig material till gruppen, om sjukdomen eller annat som de tyckte berdrde
dem. De kunde da kopiera upp informationen till de andra och diskutera kring
amnet.

Nombo sa ocksa att hon genom supportgruppen fick reda pa hur medicinen
fungerade. Nar man skulle ta tabletter. Och om man madde daligt och nagot var
pa gang med barnet skulle man ringa ambulans for att i stérsta mojliga man
skydda det mot HIV. De pratade ocksa mycket om amning som ar vaéldigt viktigt i
deras kultur. Om maddrarna inte ammar forstar folk att nagot ar fel. Och da maste
man komma med en bra forklaring utan att behdva avsldja att man &r HIV-positiv.
Poelo berattade att hon endast gav sitt barn brostmjolkersattning. Hon var radd att
barnet skulle bli smittat. Om hon till exempel fick ett sar pa brostvartan skulle hon
oroa sig for att smitta barnet. Hon forstod att hennes svarmor undrade varfor hon
inte ammade. Men istéllet for att fraga sjalv, skickade hon sin dotter som fragade.
Da 1jog Poelo och sade att hon hade en infektion i bréstvartan, for att undkomma
misstankar om att hon var HIV-smittad.
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Poelo beréattade att hennes kunskap om HIV var stor, innan hon fick reda pa sin
status. Hon hade sett manga i sin omgivning bli sjuka och d6. Hon hade hela tiden
tyckt att det var viktigt att testa sig och berattade att hon hade ténkt géra det &ven
om hon inte hade blivit gravid. Hon sa att for att vaga testa sig och darefter inga i
en supportgrupp kravs kunskap om vikten av det samt att man har accepterat sitt
resultat, sin status och sin situation.

Nombo, som varit sjuk langst, upplevde att da hon gick med i supportgruppen fick
hon reda pa sa mycket mer som hon inte visste om sjukdomen. Hon tyckte att det
var lattare att forandra sitt beteende och leva sunt nar hon hade ett barn i magen.

"1t helped me a lot, because | didn’t know about all the things. Before | was
pregnant | didn’t know, especially about the eating. | got to know about what to eat
and not to eat. In order to fit me and my baby”

Da en ny kvinna tillkom i gruppen, fokuserades motet pa att de presenterade sig
for varandra och borjade lara kdnna varandra. Kvinnorna vi intervjuade beréttade
att da de var nya i gruppen var de osdkra och radda. Men efter hand vagade de lita
pa de andra och hade lattare for att prata. De poangterade att alla i gruppen hade
problem till f6ljd av sin sjukdom péa nagot satt. | supportgruppen kunde de dela
med sig av dessa med de andra deltagarna. De sa att en del manniskor inte vill ha
att gora med HIV-smittade. Da fungerar supportgruppen som en extrafamilj.
Nombo berattade dven att det fanns kvinnor i gruppen som enbart kunde prata om
sin sjukdom i supportgruppen eftersom ingen annan visste deras status. Bada
kvinnorna sa flera ganger under intervjun att supportgruppen var viktig i
bemarkelsen att de skaffade sig nya vanner och fick manga nya sociala kontakter.
De sa att redan i vantrummet innan supportgruppen satt igang och dven senare da
de vantade pa sjukskéterskan i grupprummet borjade de naturligt prata med
varandra.

Poelo sa att da man fick reda pa att man var positiv blev det som en chock, det var
det enda hon kunde téanka pa. Forst sag hon bara det sjuka. Hon blev radd.

“It’s like the end of all things”

Men da hon kom till supportgruppen fick hon se att det fanns fler personer i
hennes situation. Hon var inte ensam om sin sjukdom. Med en gang Poelo traffade
gruppen forandrades kanslan av att allt bara var morkt. Att vaga borja dar var
forsta steget. Sen var det bara att ta ett steg till. I supportgruppen férstod
deltagarna varandra. Hon kénde sig starkare genom supportgruppen, menade att
hon fick en forstaelse for vad det var som hande och kunde lattare hantera
situationen som hon befann sig i. Hon berattade att utan supportgruppen var det
svart.

"You'll get depressed otherwise.”
Som exempel sa Nombo i var intervju att i supportgruppen hade alla samma typ
av problem och funderingar. De var i samma situation. Hon sa att manga av

kvinnorna ofta var bekymrade éver hur de skulle avsloja sin status for sina
partners. Om en av kvinnorna delade med sig av hur det var da hon beréattade for
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sin man, var det en lattnad for de Gvriga som hade gatt och funderat pa detta. De
kunde ta del av hennes erfarenheter och sedan sjéalv fundera ut hur de ville gora.

5. DISKUSSION

5.1 Metoddiskussion -litteraturstudie

Vi paborjade var litteraturstudie tidigt, redan under sommaren innan kursstart,
vilket vi anser har varit en stor fordel for uppsatsen. Da har vi kunnat tanka over
vart material och vart syfte. Vi gjorde manga litteratursokningar i databaserna och
darfor tror vi att vi har kunna fa en 6verskadlig bild dver tidigare forskning.
Arbetet har varit en process under en langre tid.

For att utoka vart material valde vi dven att ta med tva artiklar som inte
uteslutande handlade om HIV utan annan typ av kronisk och allvarlig sjukdom. Vi
ansag att dessa tva artiklar berorde supportgrupper pa ett satt som vi kunde ha
anvandning av.

For att kunna svara pa vara fragor om hur individer upplever supportgrupper,
ansag vi att de kvalitativa artiklarna var de mest intressanta, men vi valde dven att
ha med nagra som var kvantitativa. Detta for att urvalet var nagot begransat men
aven for att fa en storre bredd pa uppsatsen. Vi valde att inte utesluta en artikel
som Vi ansag vara bra for vart syfte trots att den var skriven for manga ar sedan.
Vi har darfor med en artikel fran 1992, som ar den aldsta. Majoriteten av
artiklarna ar skrivna i USA, 7 stycken. De andra 5 kommer fran spridda lander i
varlden. Vi tror inte att detta har paverkat resultatet, eftersom vi med var
empiriska del har sett att artiklarna och var studie i Sydafrika stammer 6verens. Vi
hittade dven ett par artiklar som vi tror hade varit bra for var uppsats som uteslots
da de kostade pengar. Detta kan ha varit en nackdel for uppsatsen eftersom det
inte enbart var innehallet som styrde urvalet av artiklarna.

5.2 Metoddiskussion -intervjuer

Vi anser att det var till férdel for resultatet att vi umgicks ett par timmar med
kvinnorna innan intervjun och fick méjlighet att lara kdnna varandra. Vi menar att
det gjorde det lattare for kvinnorna att 6ppna sig for oss och att vi inte k&nde att
det var lika jobbigt att stalla kansliga fragor. Det kdandes som att vi inte var
framlingar for varandra och stdmningen var avslappnad. Vi tror &ven att det var
positivt att vi umgicks en hel dag tillsammans, da vi fick en bredare forstaelse for
kvinnorna och deras situation.

Under intervjun fanns en sjukskoterska inne pa rummet. Vi forstod inte riktigt
varfor hon var med och de hade heller inte fragat oss om det var okej. Vi kande
inte att det var lage att ifragasatta detta, eftersom var vistelse dar var ganska
uppseendevéckande och manga personer var inblandade. Vi tror att
sjukskoterskans nérvaro i rummet begransade kvinnornas mod att prata 6ppet om
sina kanslor, i synnerhet den yngre av dem. Under ett par minuter gick
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sjukskoterskan ivag och da tyckte vi att stamningen inte var lika tryckt. Nackdelen
med att gora intervjun med bada kvinnorna samtidigt markte vi var att den ena av
kvinnorna, Nombo, var mer pratsam och tog l&tt 6ver. Fordelen tror vi var att de
kénde varandra val, var trygga tillsammans och var vana vid att prata med
varandra om sin situation och HIV-status.

5.3 Resultatdiskussion

Teoretikerna Benner och Wrubels syn pa ménniskan och hennes omvarld bygger
pa en helhetssyn, da kropp och sjél ses som ett. Manniskan objektifieras inte utan
ses som en unik individ med specifika behov. De flesta av de undersokta
supportgrupperna i artiklarna visar pa att detta ar viktigt. Det ar inte bara en sjuk
kropp som behandlas med mediciner utan man tar hand om hela ménniskan.
Flertalet studier som vi tagit del av trycker pa att det mentala valbefinnandet och
instéllningen har en stor betydelse for den fysiska hélsan. | artiklarna har vi funnit
att fortroendefulla relationer i supportgrupper &r av stor betydelse, vilka skapas
genom respekt och 6ppenhet gentemot varandra. | Coffman och Rays (12) studie
sa deltagarna i en supportgrupp att de ville att sjukskoterskorna skulle finnas dar
for dem och ge dem den hjalp de behdvde. For att kunna gora det kravs det att
man ser till varje individs behov.

Benner och Wrubel sager att da en individ far en allvarlig sjukdom férandras hela
personens kontext. Individen kan inte langre fungera som vanligt i vardagen. Att
kanna till sina formagor, resurser, styrkor, svagheter, reflektera éver beteenden
samt formulera mal och planer ar mycket viktigt for hilsa och forebyggande av
sjukdom. Individen behover hjalp med att stanna upp, reflektera och omvardera
situationen for att undvika stress, i den bemarkelse som Benner och Wrubel menar
(9). Genom resultatet har vi kunnat se att supportgrupper kan hjélpa individer med
just detta. Bemastring och hantering av sjukdom har visat sig vara en process. Det
forsta steget ar att man kan acceptera sin status. Deltagarna i supportgrupperna
tyckte det var lattare att acceptera och hantera sin situation med hjalp av att de
andra deltagarna fanns dar som ett stéd. Supportgrupper &r ett forum dar
deltagaren kan utveckla sig och ga fran passivt till aktivt satt att hjalpa sig sjalv.
Supportgrupper gav deltagarna nya perspektiv pa livet, de forstod vad de ville och
vilka behov de hade. Detta ledde till ett hdgre vélbefinnande och béttre
livskvalitet.

Resultatet av var uppsats visade pa att manniskor som inte ingick i supportgrupper
visade storre benagenhet att ha lag sjalvkansla, storre benagenhet att drabbas av
depression, angest och ensamhetskénslor. Detta anser vi tyder pa att individerna
upplevde stress och att de befann sig i en situation som de inte visste hur de skulle
hantera. Supportgrupperna visade sig kunna forbattra och bibehalla deltagarnas
psykiska valbefinnande och darmed minska stressen. | en av studierna beréttade
en kvinna att hon med hjélp av sin supportgrupp kénde sig mindre beroende av
sjukhuspersonalen och litade mer pa sin egen formaga. Detta anser vi tyder pa
kontroll och personlig utveckling hos kvinnan.

Att deltaga i supportgrupper &r ett sétt att prata i grupp om det som man bar néra
hjartat. Det kan vara om relationer, sorg, uppvéxtvillkor, arbetssituation eller

annat man funderar pad. Genom att samtala om det som ar angeléaget hjalper man
sig sjalv och andra att bli béarare av en varaktig kraft och formaga till férandring.
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Supportgruppsdeltagande okar individens livskunskap och bidrar till personlig
utveckling (23).

Bland 57 personer som gick i supportgrupp pa Solkatten i Géteborg 2003
framkom att 95 % skulle rekommendera supportgruppsdeltagande till andra som
ar i samma situation, 77% tyckte att deras psykiska hélsa blivit béttre, for
utbrénda var siffran &nnu hogre (90%), 68% upplevde att det blivit lattare att
uth&rda sitt problem. Dessutom Okade de goda effekterna ju langre man deltog i

gruppen (23).

Vi menar att supportgrupper har stor betydelse for individens forstaelse och
acceptans av sjukdomen. Den kan hjélpa till att fa den smittade att leva for att ma
sa bra som majligt, trots att man kanske dnnu inte har nagra symtom. Benner och
Wrubel menar att da en person inte har nagra sjukdomstecken ar det svart att
forsta att man bér pa en allvarlig sjukdom varfor det &r viktigt att individen blir
medveten om sin status sa att man kan arbeta preventivt redan innan man fatt
symtom.

Flera av artiklarna har visat pa att kunskap om den egna sjukdomen kan leda till
att man lattare kan hantera den. Genom att i en supportgrupp tréffa andra i samma
situation kan man léra sig av dem. For i en supportgrupp finns det manniskor med
olika grader av kunnande om sin kropp och hantering av sin sjukdom. Denna
kunskap far de andra deltagarna ta del av och lagga till i sitt eget kroppsliga
kunnande. Detta kallar Benner och Wrubel for kroppslig intelligens som &r en
utvecklad fardighet som finns hos personer med nagon form av expertkunskap
inom ett omrade. Okad kunskap och information om sjukdomen som individen
drabbats av visade sig medfora en fordrojning av sjukdomsforloppet. Deltagare i
supportgrupper sade sig da uppleva en battre hélsa och kontroll dver sin situation.

Benner och Wrubel menar att manniskan uppfattar och engagerar sig i varje
situation beroende pa vilken mening hon lagger i den. De tva kvinnorna i var
intervju var i olika faser i livet. Den ena var dldre och hade levt med HIV mycket
ldngre. Hon var &ven mycket van vid att prata om sjukdomen. Den andra var ung,
relativt nydiagnostiserad, hade tva sma barn och var inte alls lika framat och
Oppen med sin historia. Detta tolkar vi som att de var dels i olika livsfaser men
aven att de hade olika kunskap, uppfattning och sétt att hantera sin sjukdom.
Givetvis paverkade aven deras personlighet. Men vi antar att det spelade storre
roll att de var i olika livsfaser och det hade betydelse for vilken mening de la i sin
sjukdomssituation och hur de hanterade den.

| supportgrupperna visade det sig att det utvecklades nara relationer mellan
deltagarna. Den ena kan bli en forebild for den andra. I intervjun kom till exempel
fram att de bada kvinnorna kallade de andra deltagarna for sin andra familj. Dér
fick man mojlighet att se och férsta andra manniskors kéanslor. Benner och Wrubel
(9) menar att kanslor far en manniska att involvera sig i en situation. Kanslor ar
viktiga komponenter for effektiv beméstring av situationen som man befinner sig
i. Benner och Wrubel anser att &ven om man befinner sig i en liknande situation,
kommer fran liknande kultur samt har en liknande bakgrundforstaelse sa leder
detta till att deltagarna har lattare for att bry sig om varandra och darmed ocksa
lattare kan hjélpa varandra (9). Supportgruppsdeltagarna involverar sig i varandras
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varldar. Att bry sig om och att involvera sig menar Benner och Wrubel forklarar
varfor en manniska kan vara i denna vérld och finna mening.

Vi har kommit fram till att relationerna och narheten i supportgrupperna gav en
kéansla av samhdrighet och minskade ensamheten. HIV/AIDS &r en mycket
stigmatiserande sjukdom. Manga drabbade kande skuld och skam och hade darfor
svart att prata om sin upplevelse av sjukdomen med sina narstaende. Manga av
supportgrupperna fran artiklarna fungerade som en plats dar deltagarna kunde
prata om vad de ville utan att ta hansyn till att till exempel dra upp betungande
kanslor i familjen.

Vi har genom artiklarna forstatt att familj och néara vanner var viktiga for individer
med HIV/AIDS nar det géllde att hantera sin sjukdom. Supportgruppen kunde
fungera som ett stod for de som saknade signifikanta andra. Den kunde &ven
hjélpa den HIV-sjuka och dennes familj att ndrma sig varandra om det fanns
svarigheter. Det visade sig hjalpa om familjen och nara vanner som stod for
individens informella stdd fick kunskap och information om sjukdomen och om
hur man kunde stétta pa basta sétt.

Enligt flera av vara artiklar var det viktigt att utforma en supportgrupp utifran hur
deltagarna passade ihop. Deltagarnas bakgrund, kultur, kon, alder, kunskaper,
behov, egenskaper, uppfattningar, varderingar samt att befinna sig i en situation
paverkade hur latt de hade att fa fortroende for och bra relationer till varandra. En
av kvinnorna i var intervju menade att i supportgruppen var alla deltagarna i
ungefar samma situation. De hade mycket gemensamt. Darfér kunde de l4tt dela
med sig av vardagliga bekymmer och mer allvarliga problem, vilket vi anser
stdimmer Overens med situationsbegreppet och kontextbegreppet som Benner och
Wrubel tar upp i sin teori. Men vi anser dven att det finns mycket att lara av
varandra om man befinner sig i olika situationer och faser i livet. Ett exempel pa
detta sdg vi i var intervju; de bada kvinnorna som varit HIV- positiva olika lange
och befann sig i olika livsfaser, kunde dra lardom av varandras kunskaper och
erfarenheter.

De tva kvinnorna som vi intervjuade bekraftade nagot fran varje tema i var
resultatdel, som vi fatt fram genom var litteraturstudie. Det enda som de inte
ber6rde i intervjuerna var vikten av spiritualitet i supportgruppen. Den rubrik som
vi fann mest under i litteraturstudien var stéd och relationer. Kvinnorna i intervjun
lade dven de storst vikt vid detta. De talade upprepade ganger om vanner som de
hade fatt och vilket stod dessa nara relationer gav.

Att arbeta som sjukskoterska kraver att man ar duktig pa att mota alla olika slags
manniskor. Teoretiska och praktiska kunskaper ar nédvandigt, men i ett moéte med
en patient, &r det férst och framst den alldeles speciella relation som skapas som ar
det viktigaste.

HIV/AIDS &r ingen vanlig sjukdom i Sverige. Men vi kommer att som
yrkesverksamma mota manniskor med mer eller mindre allvarliga och kroniska
sjukdomar. Aven om vi inte kommer att jobba med supportgrupper sa kommer vi
att kunna ha anvandning av att veta hur patienter upplever och hanterar sin
situation som langtidssjuk och vilken betydelse en supportgrupp kan ha. Vet
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sjukskoterskan detta kan hon eller han formedla kontakt mellan patienter och en
supportgrupp om det skulle finnas ett behov av detta.

Man kan som sjukskoterska finnas dar som ett stod for patienter. Det ar viktigt att
ha ett genuint intresse fOr patienter, ett 6ppet sinne och kunna férmedla en trygg,
fortroendegivande och varm miljo. Att som sjuk kunna forsta och hantera sin
situation hanger inte pa vardgivaren, men vi kan lyssna och skapa en miljo runt
patienten som uppmuntrar till att han eller hon kan beskriva sina kanslor,
reflektera och hitta egna losningar till bemastring.

Tack vare att det idag finns bra bromsmediciner kommer det framéver vara manga
fler som lever ett langt liv med HIV. Darfor anser vi att varden alltmer kommer att
behova fokusera pa att stotta de som lever med eller som pa nagot satt ar berérda
av HIV, varfor vi bedomer att just supportgrupper ar extra viktiga. Vi menar att
det ar viktigt att lagga mer pengar pa att starta upp och bevara supportgrupper som
redan finns. Detta sérskilt i de lander som &r varst drabbade, till exempel
Sydafrika. Vi skulle vilja att det &ven blev ett kat fokus pa anhdriga till de HIV-
sjuka. Da skulle sjukdomen bli mindre stigmatiserande och de anhériga skulle
fungera battre som stod.

5.4 Slutsats

Supportgrupper ar betydelsefulla i bemarkelsen att den HIVV/AIDS- drabbade
traffar manniskor i samma situation. De ké&nner sig inte langre lika ensamma och
isolerade. Supportgrupper har visat sig kunna hjalpa den sjuke att acceptera sin
status och det sades att sjukdomen var lattare att hantera tillsammans med andra. |
gruppen kan deltagarna fa nytta av bade ledarens och de andra deltagarnas
kunskaper om sjukdomen och om hur de kan hantera situationen. Deltagarna far
hogre valbefinnande och livskvalitet &n de som inte ingar i supportgrupper.
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Forfattare: S.C. Kalichman, K.J. Sikkema, A. Somlai

Titel: People living with HIV infection who attend and do not attend support
groups: a pilot study of needs, characteristics and experiences

Tidskrift: AIDS CARE

Syfte: Att undersoka skillnader i psykosocialt vélbefinnande bland HIV-smittade
man och kvinnor som gar i supportgrupper med man och kvinnor som inte gar i
supportgrupper.

Ursprungsland: USA

Metod: Insamling av data genom dppna individuella intervjuer. Datan
analyserades genom Beck Depression Inventory, Rosenberg Self-esteem Scale,
State-Trait Anxiety Inventory, UCLA Loneliness Scale och Ways of Coping
Inventory. Statistisk analys och kvalitativa metoder anvéndes.

Population: 55 méan och 8 kvinnor hittades genom halsokliniker och HIV-AIDS
organisationer. 7 av dem bodde pa hem for AIDS sjuka. 57 % var afrikansk-
amerikanska, 35 % var vita och 8 % var av annan etnisk bakgrund. Medeldr for
skolgang var 12,5, 78 % hade en arlig inkomst pa under 10,000 $, 59 % var
arbetslosa, 13 % jobbade deltid och 52 % var homosexuella. 34 personer i
supportgrupp, 29 personer utan support.

Antal referenser: 37

Referensnummer: 12
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Forfattare: S. Coffman, M. A. Ray

Titel: African American Women Describe Support Processes During High-Risk
Pregnancy and Postpartum.

Tidskrift: JOGNN

Syfte: Att ta reda pa sociala support processer hos afrikan- amerikanska kvinnor
under en komplicerad graviditet eller efter férlossningen.

Ursprungsland: USA

Metod: En kvalitativ Grounded-Theory baserad studie. Intervjuer gjordes for att
samla in data, man gjorde en genomgang av deltagarnas medicinska journal och
aven en litteraturstudie.

Population: 10 gravida afrikan- amerikanska kvinnor med lagre inkomst.

Antal referenser: 17

Referensnummer: 13

Forfattare: A. A. Krabbendam, B. Kuijper, I. N. Wolffers, R. Drew

Titel: The impact of counselling on HIV-infected women in Zimbabwe
Tidskrift: AIDS CARE

Syfte: Att se vilken betydelse counselling/support har for HIV- infekterade
kvinnor i Zimbabwe.

Ursprungsland: Holland

Metod: Kvalitativ datainsamling med hjalp av djupintervjuer och fokusgrupper
Population: 24 kvinnor mellan 26 och 45 ar gamla deltog.

Antal referenser: 40

Referensnummer: 14

Forfattare: Rebecca Spirig

Titel: Support Groups for People Living With HIV/AIDS: A review of Literature
Tidskrift: Journal Of The Association Of Nurses in AIDS Care 1998;9( 4)s:43-55
Syfte: Att granska tidigare forskning om supportgrupper for HIV-smittade for att
hur viktiga supportgrupper kan vara for att formedla information, forstaelse och
acceptans.

Ursprungsland: USA

Metod: Litteraturstudie, granskning av tidigare forskning.

Population: Antal artiklar granskade: 14 stycken

Antal referenser: 27

Referensnummer: 15

Forfattare: Gladys Mabunda

Titel: HIV Knowledge and Practice Among Rural South Africans

Tidskrift: Journal of Nursing Scholarship

Syfte: Att undersoka kunskapen om HIV/AIDS hos Sydafrikanska ménniskor
boendes pa landsbygd i provinsen Limpopo i Sydafrika.

Ursprungsland: Sydafrika

Metod: Kvalitativ metod, deltagarna intervjuades sommaren 2001.
Population: 28 stycken.

Antal referenser: 18 stycken

Referens nummer: 16

Forfattare: Deborah Finfgeld-Connett
Titel: Clarification of Social Support
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Tidskrift: Journal of Nursing Scholarship, 2005; 37:1 s:4-9

Syfte: Att kargora begreppet social support

Ursprungsland: Colombia

Metod: Kvalitativa studier och en lingvistisk analys av begreppet social support.
Materialet sOktes elektroniskt via databaser som CINAHL, MEDLINE, PsycINFO
och Soc Abs. Man anvande sig dérefter av olika koder for att strukturera upp
materialet.

Population: Tre lingvistiska analyser och 44 kvalitativa studier om socialt
support publicerat fran 1987 till 2003 anvandes i studien. Resultatet fran de
lingvistiska analyserna bearbetades forst och darefter bearbetades resultatet fran
de kvalitativa studierna.

Antal referenser: 53

Referensnummer: 17

Forfattare: Annette Karlsson och Birgitta Klang

Titel: Att leva med HIV

Tidskrift: Vard i Norden

Syfte: Att beskriva en grupp HIV-infekterades upplevelser av erhallen
patientundervisning

Ursprungsland: Sverige

Metod: Forst fick deltagarna genomga patientundervisning, Darefter foljdes de
upp med kvalitativa intervjuer som varade i cirka 20-45 minuter. Deltagarna
bestdmde sjalva var intervju skulle ske och alla fyra valde att komma till
mottagningen.

Population: Deltagarna valde sjélva att anmala sig till studien da det lag
anmalningsblanketter i vantrummet vid en HIV-mottagning i Stockholm. Av de
nio stycken som fran borjan visade intresse anvéandes fyra av dessa i studien, en
kvinna och tre man intervjuades i aldern 37-57 ar. Medelaldern var 48 ar. Utav de
ovriga fem som inte deltog lamnade tre aterbud utan att ange anledning. De andra
tva gick inte att na for inbokning av maéte for intervju.

Antal referenser: 31

Referensnummer: 18

Forfattare: R.F. DeMarco

Titel: From Silencing the self to action: Experiences of Women Living With
HIV/AIDS

Tidskrift: Health Care for Women International 1998 19:539-552

Syfte: med studien var att studera kvinnors erfarenheter av omvardnad och vad de
hade for behov for att behalla sin halsa efter att de blivit HIV-diagnostiserade.
Ursprungsland: USA

Metod: En analys av data fran en tidigare gjord studie dar individuella intervjuer
och fokusgrupper anvants for att besvara syftet.

Population: Tre fokusgrupper anvandes och 14 kvinnor ingick i varje grupp.
Utover detta gjordes 6 stycken intervjuer.

Antal referenser: 21

Referensnummer: 19

Forfattare: Lis Adamsen

Titel: From victim to agent: the clinical and social significance of self-help group
participation for people with life threatening diseases.
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Tidskrift: Nordic College of Caring Sciences

Syfte: var att undersoka hur sjalvhjélpsgrupper kan vara till hjalp for personer
med livshotande sjukdomar som cancer och HIV/AIDS.

Ursprungsland: Danmark

Metod: Kvalitativ och djupgaende intervjuer anvandes for att fa reda pa hur
sjalvhjélpsgrupperna uppfattades.

Population: Totalt ingick 53 deltagare fran 12 olika sjalvhjalpsgrupper i studien.
Tre mén och tre kvinnor av de 53 deltagarna hade HIV medan de andra hade
nagon form av cancer. Av de deltagarna som hade cancer var 21 man och 26
kvinnor. Alder var mellan 21-714r.

Antal referenser: 55

Referensnummer: 20

Forfattare: N. Tarakeshwar, M. J. Pearce, K. J. Sikkema

Titel: Development and implementation of a spiritual coping group intervention
for adults living with HIV/AIDS: A pilot study

Tidskrift: Mental health, Religion & Culture

Syfte: Beskriva struktur och betydelse av en spirituellt inriktad supportgrupp for
HIV-positiva vuxna.

Ursprungsland: USA

Metod: En grupp traffades 8 ganger. Métena baserades pa en kognitiv teori om
stress och coping med en grund av spiritualitet och religion. Data samlades in
genom enkater fore supportgruppen startade. Efterat traffades de och diskuterade i
en fokusgrupp. Efter det deltog de i en intervju. The Brief Multidimentional
Measurement of Religiousness/Spirituality anvandes for att se vad de trodde pa
och hur de praktiskt utévade sin tro. Depression méattes med The Center for
Epidemiological Studies Depression Scale och The Beck Anxiety Inventory
anvandes for att urskilja angest hos deltagarna.

Population: 5 kvinnor, 4 heterosexuella mén och 4 gay man deltog i
supportgruppen. 54 % var afrikansk- ameriskanska, 31 % var Kaukasiska och 15
% tillhorde mer &n en etnisk grupp.

Antal referenser: 40

Referensnummer: 21

Forfattare: H. B. Clark, C. K. Ichinose, S. M-Bushey, K. R. Perez, M. S. Hall,
M. Gibertini, T. Crowe

Titel: Peer Support Group for Adolescents With Chronic Illness

Tidskrift: CHC

Syfte: For att se effekterna av en supportgrupp gjord for att ungdomar med
kroniska sjukdomar ska fa regelbunden social kontakt med friska ungdomar. Man
ville se vilka olika typer av positiva fordelar som supportgrupperna gav.
Ursprungsland: USA

Metod: Under en tva ars period traffades grupperna en gang per manad. Enkater
besvarades av alla ungdomarna och sammanstéalldes till olika teman. Kvantitativ.
Population: 4 killar och 4 tjejer behandlade for cancer och olika blodsjukdomar
medverkade tillsammans med 20 frivilliga friska ungdomar.

Antal referenser: 11

Referensnummer: 22

32



Forfattare: M. A. Chesney, D. B. Chambers, J. M. Taylor, L. M. Johnson, S.
Folkman

Titel: Coping Effectiveness Training for Men Living With HIV: Results From a
Randomized Clinical Trial Testing a Group-Based Intervention

Tidskrift: Psychosomatic Medicine

Syfte: Att jamfora en grupp som fick coping effectivness training med tva andra
grupper. Den ena var en grupp som fick information, men inte samma
emotionella, stddjande som den férsta. Den tredje gruppen var endast en
kontrollgrupp som jamfordes med de andra.

Ursprungsland: USA

Metod: Randomized clinical trial. Deltagarna fyllde i enkéter efter 3, 6 och 12
manader. 10 méten.

Population: 128 gay man deltog.

Antal referenser: 54
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