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Problem/Bakgrund: Uppsatsen dr en undersokning om hur hiv-smittade upplever
Noaks Ark Nordvéstra Skanes stodverksamhet. Min frigestillning ér; Vad fyller Noaks Ark
Nordvistra Skdnes stodverksamhet for funktion som mdtesplats for de dtta hiv-positiva
medlemmarna som ingdr i denna studie? Kan Noaks Ark Nordvistra Skanes stodverksamhet
erbjuda en triffpunkt for dessa medlemmar, ddr de kan kinna grupptillhorighet och fa ett

fullt socialt erkinnande?

Syfte: Syftet med uppsatsen dr att undersoka och analysera om de hiv-smittade som ingar i
studien upplever att Noaks Ark Nordvéstra Skénes stodverksamhet bidrar till att ge dem en

battre livskvalitet och en harmonisk livssituation.

Utgangspunkter: Utgdngspunkten for uppsatsen dr en metoddel som beskriver hur jag ska ga
tillvdga for att uppné syftet med min undersokning. Vidare foljer en litteraturgenomging som
belyser undersokningens teoretiska anknytning. Darefter vdvs det teoretiska och empiriska

materialet samman i en analys och diskussion.

Slutsats/Resultat: Slutsatserna &r att de dr av yttersta vikt att stddja och uppmuntra kvinnor
och min med hiv, att soka sig till organisationer for att fi psyko-socialt stod. Det sociala
nétverket och stodet pd Noaks Ark dr av storsta vikt for samtliga respondenter. P4 Noaks Ark
kan medlemmarna utbyta tankar och reflektioner om sjukdomen och olika situationer med
savil personal som medlemmar. Personalen och medlemmarna tillfredsstiller deras behov av
att bli bekriftade, respekterade, sedda samt trostade i svéra situationer. Intervjuerna tyder pa
att de atta respondenterna upplever att dessa relationer &r betydelsefulla for deras kénsla av en

god livskvalitet samt en harmonisk livssituation.

Nyckelord: Hiv, Noaks Ark, socialt stod, ndtverk, stigma, avvikelse, staimpling.



Innehallsforteckning

1.Inledning....ccceeiiiiiiiniiiiiiiiiiiiiiiiieiiiiiiieiiieiiiieiiinieinecinscenns s1
1.1 Frégestéllning och syfte...........ccooiiiiiiiiiiii e, sl
L2 MEtOd. .o et s2
| B 175 0 ) N s3
1.2.2 Urval och avgransningar. ............c.ooveieiiiiiiiiniiiiiineneenns s4
1.3 DISPOSTEION. .ttt teteetet e et e et et e e et et e e e eee e s6
2. BaKgrund......ccoeviiiiiniiiiiniiiiiiniiiiiniiiiiiniisiinsicitnstcssnnssonne s6
20 Hivochaids. . ..oviniiei i s6
2.2 Hiv och aids en ny sjukdom...............oooviiiiiiiiiiiiii i, s7
2.3 Noaks Ark Nordvéstra Skanes verksamhet............................. s8
0 1) o e s 10
3.1 Goffman - de normala, de stigmatiserade och de visa................ s 10
3.2 Goffman - frdmre och bakre regioner......................ooeiiinn. s 12
3.3 Berg - stAmplingsteori........oviuiiniiiiii i s13
4. Analys och disKusSion.......cccovveiiiiiiniiiiiiiiiiiiniiiiiniiiinnneens s 15
4.1 Beskedet. . ..o s 15
4.2 Vem ska jag berétta for?...........cooiiiiiiiii s 16
4.3 Motet med Arken.........oooevieiiiii s 18
4.4 Ménniskor behdver manniskor..................oooiii s 19
4.5 Medminsklighet och respekt...............oooiiiiiiii . s 20
4.6 VANSKAD. ..ot s22
5. SlutSAtSer..ciiuiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiieiiitiiieeiieteittiiatcinecnnans s23

KAllforteckning.....coeeeviiiieiiiiiniiiiiiniiiiinrieiinrcsesnsccsennsconnes s 25



| S 1a 1< 42110 | GUU s 25

Internet

Bilagor



1. Inledning

Idag lever cirka 3500 personer i Sverige med hiv eller aids. Antalet personer som lever med
infektionen kommer emellertid att Oka, pa grund av att det idag finns effektiva
bromsmediciner som gor att hiv-positiva personer lever allt 1dngre samt att 250-300 personer
varje ar far beskedet att de 4r smittade (www.smittskyddsinstitutet.se). Det som dessa
personer har gemensamt forutom sin sjukdom, &r att hiv-infektionen gér dem paminda om
deras skorhet som méanniskor och livets dndlighet. Infektionen hotar individens fysiska och
sociala existens, pa sé sitt hotas dven personens livskvalitet. Den sociala existensen hotas av
diskriminering, ensamhet och andra negativa konsekvenser som ofta blir foljden av
sjukdomen. Rédslan for att bli dvergiven och avvisad finns som en understrom under hela
sjukdomsforloppet. Detta dr foga forvanande da ménskliga relationer dr en forutsittning for
formandet av var sjdlvbild, var psykologiska dverlevnad och vart vilmaende. Oavsett kon,
alder, sexuella preferenser, fysiska och mentala status har ménniskor ett behov av intimitet,
omvardnad, stod, bekriftelse och social integration. Nér en person blir sjuk blir dessa behov
an mer patagliga och viktiga. For att mdnniskan skall f4 dessa behov méittade méste han/hon
f4 mojlighet att trdda in och bli delaktiga i genuina ménskliga relationer. Det &r dock vanligt
att personer med hiv upplever att deras sociala nitverk krymper. For somliga blir det en
bekréftelse pa att rddslan for att bli socialt avvisad var befogad. Minskningen av det sociala
ndtverket kan dven vara ett resultat av att individen undviker relationer, pd grund av
forsamrad sjélvkénsla, depressivitet eller rddsla for att bli avvisad (Nilsson Schonnesson,
1999 s 21-25). Det dr déarfor av storsta vikt att hiv-smittade far stod och omsorg, det

vetenskapliga sprakbruket brukar tala om socialt stod och nétverk.

1.1 Syfte och fragestillning

I denna uppsats dmnar jag undersdka huruvida de atta hiv-smittade personer som ingar i
denna studie upplever att Noaks Arks Nordvistra Skdnes stddverksamhet bidrar till att ge dem
en bittre livskvalitet och en harmonisk livssituation. An idag rader det inte nigon tvekan om

att personer som lever dppet med sin hiv-infektion riskerar att bli stigmatiserade, ofta har



dven dessa personer svart att pd egen hand etablera och uppritthdlla sociala kontakter i
vardagen. Det dr dirfor av stor vikt att dessa méinniskor har ndgonstans att vénda sig till som
tillgodoser deras behov. Noaks Ark dr ett utav dessa stillen. Vad fyller d4 Noaks Ark
Nordvistra Skénes stodverksamhet for funktion som mdtesplats for de atta hiv-positiva
medlemmarna som ingér 1 denna studie? Kan Noaks Ark Nordvéstra Skénes stodverksamhet
erbjuda en traffpunkt for dessa medlemmar, dir de kan kénna grupptillhdrighet och i ett fullt

socialt erkdnnande?

1.2 Metod

Uppsatsen dr en kvalitativ analys om vilken funktion Noaks Ark Nordvéstra Skénes
stodverksamhet (i fortsidttningen kommer jag dven referera till Noaks Ark eller Arken) fyller
som motesplats for sina hiv-positiva medlemmar? Det centrala syftet med en kvalitativ studie
ar att oka informationsvirdet och skapa en grund for en djupare och fullstindig forstéelse for
det fenomen som studeras (Holme och Solvang, 1997 s 101). Detta innebér bland annat att en
tanke med en kvalitativ studie &r att exemplifiera. Med hjélp av exemplen kan forskaren sedan
dra olika langtgdende slutsatser beroende pd den teoretiska ram som forskaren refererar till
(Svenning 1999, s 80). Den teoretiska anknytningen i min uppsats bestir av Goffmans teori
om stigma, Goffmans teori om bakre- och frimre regioner samt Bergs stimplingsteori. Jag
har valt att arbeta med kvalitativ metod och dessa teorier da jag dr av den uppfattning att de

belyser min fragestillning ur ett perspektiv, som kan ge fakta om respondenternas upplevelser

av Noaks Ark.

Det som bland annat kénnetecknar den kvalitativa metoden é&r att forskaren har en nérhet till
sina forskningsobjekt. Principen for kunskapsutveckling i den kvalitativa metoden &r just
denna nirhet. Detta innebdr bland annat att forskaren forsoker sétta sig in i den undersoktes
situation och se vérlden utifran dennes perspektiv, forskaren studerar saledes fenomenet
genom ett inre och ett yttre perspektiv. Som fOrfattare till denna uppsats maste jag ha
formagan att kunna vixla mellan dessa tvd perspektiv, mellan att forstd och forklara det
fenomen som studeras. Niarheten som finns mellan forskaren och undersdkningsobjektet
bidrar dven till att intervjusituationen ofta préglas av forskarens eget beteende, darfor ar det av
storsta vikt att det finns en Omsesidig tillit och forstédelse mellan forskaren och deltagarna i

undersokningen (Holme och Solvang, 1997 s 92-99). Jag har 1 mina intervjuer strdvat at att de



ska bli sa spontana och otvungna som mojligt. Detta dr nagot som jag forsokt uppna genom
att agera som den intresserade lyssnaren, genom att jag varit uppmirksam och Oppen i de
olika intervjusituationerna (Holme och Solvang, 1997 s 105). For att f& den intervjuade att
Oppna sig och véga sdga vad han/hon vill s har jag dven informerat och forsikrat
respondenterna om att allt material kommer att behandlas konfidentiellt och att deras
anonymitet garanteras. Detta innebdr att alla namn &r fingerade samt att jag inte ld&mnar ut
uppgifter om respondenterna som kan avslgja deras identitet (Ejvegard, 1996 s 48; jmf. Kvale,

2002 s 235).

1.2.1 Intervjuer

For att ta reda pé vilken funktion Noaks Ark Nordvistra Skanes stodverksamhet fyller for sina
hiv-positiva medlemmar har jag intervjuat atta medlemmar. Samtliga intervjuer har
genomforts utifran en intervjuguide (se bilaga 1). Intervjuguiden har anvints till denna
uppsats och kommer dven att anvédndas till den utvirdering av stddverksamheten som jag ska
utfora 4t Noaks Ark. Att jag anvinder mig av samma intervjuguide till bade utvirderingen
och denna studie grundas pé att samtliga av fragorna &r relevanta for respektive projekt. Jag
har dock olika fokus pa frdgorna 1 de tva projekten. I denna uppsats har jag fokuserat pa vilket
virde Noaks Ark har som motesplats. I utvirderingen som jag ska utfora at Noaks Ark
kommer jag att ligga fokus pa vad som é&r bra respektive daligt med verksamheten.
Intervjuerna r till sin karaktir djupintervjuer med 6ppna fragor Jag betraktar emellertid dessa
frigor som prelimindra d& styrkan 1 den kvalitativa intervjun finns 1 att
undersokningssituationen liknar ett s vardagligt samtal och en s vardaglig situation som
mgjligt. Detta innebdr att djupintervjuer ér en intervjuform dér jag som intervjuare bor utova
minsta mojliga styrning vad det giller respondenterna. Da jag vill att de synpunkter som
kommer fram &r resultatet av respondenternas egna uppfattningar. Darfor ar det av storsta vikt
att respondenterna i mdjligaste mén fir styra utvecklingen av intervjuerna (Svenning, 1999 s
82). For att uppfylla dessa krav och undvika manga av de intervjufillor som finns har jag
forberett varje intervju noggrant. Sju av intervjuerna har jag genomfort i ett avskilt rum pa
Noaks Ark, den attonde intervjun genomforde jag hemma vid koksbordet hos respondenten pé
grund av att respondenten hade svart att ta sig till Noaks Ark. Jag har anvént bandspelare vid
samtliga atta intervjuer sa att jag sedan i lugn och ro har kunnat transskribera varje intervju,
for att sd smaningom kunna anvénda det material som &r lampligt till uppsatsen. Tyvérr s& har

jag under mina intervjuer mirkt att bandspelarens nédrvaro och ovanan att bli intervjuad kan



vara hdmmande for vissa respondenter. De kédnner sig inte bekvdma i situationen, de blir
nervosa av den nya situationen och bandspelaren som registrerar varje ord som de séger.
Detta problem har jag forsokt undvika genom de atgérder som ovan anforts vilket bland annat
innebdr att jag forsokt skapa tillit och fa intervjuerna att likna ett s vardagligt samtal som
mojligt (Ejvegérd, 1996 s 46-47). Syftet med att jag valt att arbeta med djupintervjuer som
metod, dr att jag genom analysen skulle kunna erhélla en sa autentisk bild som mojligt av de

atta respondenternas upplevelser av Noak Arks stodverksambhet.

1.2.2 Urval och avgrinsningar

Syftet med kvalitativa intervjuer r att 6ka informationsvérdet och skapa en djupare forstaelse
for det fenomen som studeras som i detta fall 4r den funktion som Noaks Ark Nordvistra
Skéne stodverksamhet har som motesplats for de medlemmar som ingér i denna studie.
Urvalet av respondenter har en avgorande roll for den kvalitativa undersokningen. Ingéar det
fel personer i1 urvalet kan detta fA konsekvensen att hela undersékningen blir vérdelds i
forhallande till de utgdngspunkter som finns till studien. Detta innebédr att urvalet av

respondenter inte har skett slumpmassigt eller tillfalligt.

Urvalet av respondenter till min studie har skett av personalen pa Noaks Ark, pd grund av den
sekretess som medlemmarna har i1 foreningen. Jag och personalen formulerade dock
tillsammans vissa kriterier som undersdkningspersonerna till min studie skulle uppfylla.
Kriterierna konstruerade vi for att jag genom dessa skulle fa en sé stor bredd som mojligt av
respondenter till mina intervjuer. I urvalsprocessen tog vi hédnsyn till faktorerna; hur linge
personen har levt med smittan, personens familjesituation, personens sexuella liggning, om
personen lever Oppet eller inte med sin hiv-status. Detta innebér att urvalet av respondenter
till min uppsats har skett strategiskt. Det strategiska urvalet innebér att jag efterstravat att fa
en nyanserad och bred bild av Noaks Arks stodverksamhet (Holme och Solvang, 1997 s 101).
Att jag valt denna urvalsmetod grundas pd den explicita forforstdelse som jag hade da jag
paborjade min studie. Min forforstaelse bestod av att medlemmarna kanske nyttjade eller sag
annorlunda pa verksamheten beroende pa hur gamla de var, vilket kon de hade, hur linge de
varit smittade, hur deras familjesituation sag ut etcetera. Detta speglar de faktorer som vi tog
hénsyn till ndr vi formulerade de olika kriterierna till urvalet av respondenter. I urvalet har vi
dven fatt ta hénsyn till personernas villighet att delta i undersokningen, d& manga av

medlemmarna i Noaks Ark inte lever fullt 6ppet med att de har hiv. De kan uppleva det som



mycket jobbigt att tala med en frimmande ménniska om sin sjukdom och sina upplevelser
kring den (Holme och Solvang, 1997 s 104; jmf. Kvale, 2002 s 135). Att jag valt att arbeta
med denna urvalsmetod beror pd att syftet med uppsatsen inte &r att finna strikt och métbar
vetenskaplighet, utan att jag istillet vill belysa vissa fragor med hjélp av personer som har
kunskap om det fenomen som jag studerar. Jag d&r medveten om att denna urvalsmetod kan
innebdra problem for mig och undersdkningen, di jag inte har nagra som helst band till
respondenterna. Detta kan innebéra att de uteldmnar viss information till mig, d& de inte vill
dela med sig av sina upplevelser till en frimling. Jag hoppas emellertid att jag kommit runt
detta problem genom att jag och respondenten tillsammans byggt upp en kénsla av tillit och

fortroende till varandra under sjélva intervjutillféllet.

Eftersom det dr en mindre sociologisk studie som jag genomfort, sa har jag fitt gora flera
avvagningar nédr det giller dels hur urvalet av respondenterna skulle ske, dels hur manga
respondenter som skulle delta i undersokningen. Jag har pd grund av tidsmissiga och
praktiska skél valt att begrdnsa mig till att intervjua tta hiv-positiva medlemmar hos Noaks
Ark (Ejvegard, 1996 s 181). De éatta personer som ingar i min undersokning skiljer sig at
inbordes men jag har forsokt att aterskapa hur bilden och mangfalden bland medlemmarna i
foreningen ser ut. Mangfalden bland respondenterna innebdr bland annat en stor
aldersspridning. Den dldste 1 denna undersdkning dr 60 &r och den yngste dr 33 r. Vidare har
jag endast intervjuat en kvinna, vilket grundas pa att det &r fa hiv-positiva kvinnor som &r
medlemmar i Noaks Ark. Jag har dven fatt gora avgriansningar nir det géller hur stor del av
Noaks Ark verksamhet som jag ska studera. Noaks Arks verksamhet vilar pa tre ben; stod,
utbildning och information. Alla dessa tre delar &r lika viktiga for foreningens verksambhet.
Foreningens informations- och utbildningsavdelning sysslar emellertid frimst med utatriktade
upplysningar som har ett preventivt syfte och dd denna uppsats behandlar vilken funktion
Noaks Ark har som métesplats for sina hiv-smittade medlemmar har jag endast koncentrerat
mig pa foreningens stodverksamhet. Stodverksamheten riktar sig direkt till de hiv-positiva
medlemmarna, i form av att verksamheten erbjuder en mdtesplats dér de smittade kan
ventilera problem och dela glidje med savil personal som med andra medlemmarna i
foreningen (Verksamhetsberittelsen for ideella foreningen Noaks Arks Nordvistra Skéne,
2002 s 4). Att jag gjort dessa avgrinsningar grundas pd att materialet annars riskerade att bli

for stort, odverskadligt och ohanterbart med hédnsyn till projektets tidsram.



1.3 Disposition

Efter denna inledning foljer en bakgrund som definierar och belyser hiv/aids historia samt en
presentation om den ideella foreningen Noaks Ark Nordvéstra Skanes verksamhet. I kapitel
tre framstélls uppsatsens teoretiska analysram, Goffmans teori om stigma, Goffmans teori om
bakre- och frimre regioner samt Bergs stimpelteori. I kapitel fyra analyseras och diskuteras
det empiriska materialet utifran uppsatsens teoretiska perspektiv. Uppsatsen avslutas i det

femte kapitlet dar slutsatser dras.

2. Bakgrund

I detta kapitel aterfinns definitioner av hiv och aids, en kort historisk G&verblick over
sjukdomen samt en redogorelse for Noaks Ark Nordvéstra Skanes verksamhet med fokus pa

stodverksamheten.

2.1 Hiv och aids

Hiv (humant immunbristvirus) dr det virus som ligger bakom det forstorda immunforsvaret
hos den person som infekterats. Aids (forvdrvat immunbristsyndrom) dr samlingsnamnet for
det tillstdnd som uppstér nér hiv allvarligt har forsvagat den smittade persons immunforsvar.
Da riskerar en rad olika livshotande infektioner och tumdrsjukdomar att tillstta och aids-
diagnosen stills di en eller flera av dessa har tillstott. Att vara hiv-smittad och att ha aids &r
saledes inte samma sak. Idag har den moderna hiv-behandlingen gjort det omotiverat att

anvénda termen aids forutom vid nationell eller global epidemidvervakning.

Hiv hor till en grupp virus som kallas lentivirus (lentus = langsam). Vilka har en sirskild

formaga att infektera vissa vita blodkroppar och en del celler i nervsystemet. De vita



blodkropparna som hiv-viruset infekterar har en central roll i kroppens immunférsvar mot
infektioner och vissa tumorsjukdomar. Dessa vita blodkroppar finns bland annat i alla véra
slemhinnor, i lymfkdrtlar och i blodet. Sjukdomen dr som namnet antyder i regel langsam.
Tiden fran smittotillfillet till aids varierar kraftigt men utan medicinsk behandling kan det i
genomsnitt rora sig om cirka tio ar 1 var del av virlden. Under denna tidsperiod behdver den
smittade inte kénna sig sjuk men dr trots detta smittsam och kan smitta andra personer med
hiv-viruset. Det ar just hiv-virusets langsamma forlopp som gor hiv-epidemin till ndgot
alldeles unikt och svirbekdmpat. Idag finns det inte ndgon medicin som botar hiv-infektionen
och inte heller ndgot vaccin som forhindrar smittoverforing. Daremot finns det sedan 1996
mediciner som effektivt bromsar upp sjukdomsforloppet (www.noaksark.net; jmf. Moberg,

2002 s 6; yjmf. Moberg, 1998 s 8).

2.2 Hiv och aids en ny sjukdom

Det som vi sedan 1982 kallar for aids beskrevs for forsta gdngen sommaren 1981. Byran for
epidemidvervakning i USA uppmédrksammade en markant 6kning av ett annars ovanligt
sjukdomstillstdnd. Det rorde sig om en anhopning av oforklarliga fall bland unga, tidigare
friska mén av en sérskild sorts lunginflammation och en tumdrform. Det som bada
sjukdomarna hade gemensamt var ett starkt forsvagat immunforsvar. Gemensamt for de flesta
patienter var att de var homo- eller bisexuella méin, sjukdomen kom darfor att kallas grid (gay
related immunodeficiency), det vill sdga immunbrist som hingde samman med manlig
homosexualitet. Men redan bland de patienter som beskrevs 1981 och 1982 fanns personer
som inte var homosexuella méin. Det fanns personer som hade anvént droger intravendst, som
hade fatt blodtransfusioner, som hade fatt faktorpreparat for sin blddarsjuka, man och kvinnor
frin Haiti samt personer som hade varit sexualpartner till ndgon i1 dessa grupper (Moberg,

1998 s 5-6).

Ar 1982 stod det klart att sjukdomstillstindet som beskrivits ovan, behdvde ha ett namn som
inte s& uppenbart felaktigt hanfordes till den sexuella ldggningen. Hosten 1982 borjade man
darfor kalla sjukdomstillstandet for aids. Efter nagra ars dispyter om vem eller vilka forskare
som verkligen upptickte viruset och vad det skulle heta enades man 1986 om att viruset som
ligger bakom immunbristen skulle kallas hiv. 1987 uppméirksammades hiv/aids rejélt i

svenska medier d& Sighsten Herrgérd gav aids ett ansikte” (www.rthp.a.se).



Forskningen kring sjukdomen har gatt raskt framat och sedan mitten av 1990- talet finns det
bromsmediciner, som pé ett kraftigt sdtt bromsar virusforokningen hos den smittade (Moberg,
2002 s 26). De nya bromsmedicinerna har bidragit till att farre personer insjuknar i hiv-
relaterade sjukdomar och att &verlevnaden ytterligare har forlingts, men botar inte
sjukdomen. Idag lever cirka 3500 personer i Sverige med hiv eller aids. Antalet personer som
lever med infektionen kommer dock att bli fler och fler d& det idag finns effektiva
bromsmediciner som gor att hiv-positiva personer lever allt lingre samt att 250-300 personer

varje ar far beskedet att de 4r smittade (se bilaga 2) (www.smittskyddsinstitutet.se).

2.3 Noaks Ark Nordvistra Skianes verksamhet

De forsta stegen till Noaks Arks verksamhet togs for cirka 20 ar sedan i1 Stockholm. Tanken
var att bilda en forening som arbetade med att begrénsa hiv-epidemin och dess konsekvenser,
att motverka diskriminering av de drabbade samt erbjuda dem emotionellt-, praktiskt- och
socialt stod. Idag finns det sju stycken fristdende Arkar runt om i Sverige, Helsingborg 4r en
av dessa orter och det dr hiar som jag utfort min undersokning. Den ideella foreningen Noaks
Ark Nordvistra Skane bildades ar 1989 med det ursprungliga syftet att begrdnsa hiv-epidemin
och dess konsekvenser. Verksamheten vilar pa tre ben; stdd, utbildning och information. Alla
tre delar har lika stor betydelse for foreningen. Inom verksamheten arbetar idag fyra anstillda,
tva inom stodverksamheten samt tvd inom informations- och utbildningsverksamheten.
Utover de anstéllda finns det volontidrer som &r aktiva inom foreningen (www.noaksark.net).
Foreningens informations- och utbildningsverksamhet sysslar framst med utatriktade
upplysningar som har ett preventivt syfte och da denna studie har som syfte att belysa vilken
funktion Noaks Ark har som mdtesplats for sina hiv-positiva medlemmar, s& kommer
presentationen av stodverksamheten vara grundligare &dn presentationen av utbildnings- och

informations verksamheten.

Stodverksamheten har runt 35 medlemmar, alla dessa &r hiv-smittade. Vidare har féreningen
en stor kontaktyta med anhdriga till de hiv-positiva medlemmarna, med dessa anhoriga och
volontdrer sa har foreningen totalt cirka 60 medlemmar. Foreningen har dven en sekundar
malgrupp, som utgors av madnniskor utanfor foreningen som av en eller annan anledning har
behov eller intresse av att diskutera fragor som ror hiv och tar kontakt med Noaks Ark

(Verksamhetsberittelse for ideella foreningen Noaks Ark Nordvéstra Skane, 2002 s 3).



Stodverksamheten har som malséttning att underlitta for hiv-positiva att uppna en s god
livskvalitet och en s harmonisk livssituation som mdjligt genom att erbjuda psyko-socialt
stod och praktisk hjélp i olika former. Utdver detta erbjuds medlemmarna aktiviteter av skilda
slag for att underldtta sociala traffpunkter for personer som manga ganger har svart att
etablera dessa i vardagen. Aven hiv-positivas nirstdende ska i foreningen finna stéd och

avlastning.

Stodverksamheten spinner Over ett mycket brett filt och utformas efter de behov som
medlemmarna har. Verksamheten som bedrivs varje dag i de egna lokalerna ger
medlemmarna mojligheter att umgéds pa ett enkelt och otvunget sitt. Stodverksamheten
bedrivs emellertid d&ven utanfor lokalerna till exempel 1 form av hembesok, hjilp vid kontakter
med olika institutioner som till exempel sjukvard och forsékringskassa. Det stodjande
samtalet dr dock den fundamentala delen av stddverksamheten hos Noaks Ark. De enskilda
medlemmarna viljer den situation och tidpunkt som passar bast; personalen erbjuder tillfdllen
for sévil avskildhet som gemenskap. Om ndgon av medlemmarna skulle ha behov av mer
terapeutiskt inriktade samtal, vidare formedlas kontakt till psykolog etcetera

(Verksamhetsberittelsen for ideella foreningen Noaks Ark Nordvéstra Skane, 2002 s 3-4).

Utbildnings- och informationsverksamheten sker huvudsakligen genom att informatdrerna ar
ute 1 grundskolor, gymnasier, vardskolor, komvux och i andra utbildningssammanhang. Malet
med denna verksamhet dr bland annat att med kunskap skapa incitament for sdkrare
sexbeteende, oka kunskapen om de hiv-positivas situation och diarigenom motverka social

stigmatisering samt att forebygga och minska riskerna for smittspridning (www.noaksark.net).

10



3. Teori

I foljande kapitel presenteras tre sociologiska interaktionsteorier. Dessa teorier kommer i det
fjarde kapitlet ”Analys och diskussion” fungera som verktyg for att belysa vilken roll Noaks

Arks stodverksamhet har for sina medlemmar.

3.1 Goffman - de normala, de stigmatiserade och de visa

Nar en framling dyker upp 1 var nérvaro, da ar vanligen redan den fOrsta asynen av denne
tillracklig for att vi ska kunna kategorisera och faststélla vissa egenskaper hos individen,
detta blir individens sociala identitet. Om denna framling besitter ndgon egenskap som gor
honom olik de dvriga personerna i det sociala rummet dér individen befinner sig, ndgon
mindre Onskvérd egenskap, reduceras denna personen i vart medvetande frdn att ha varit en
fullstdndigt normal ménniska till att bli en sérskild eller utstott manniska. Att stimplas pa
detta sétt innebdr att personen blir stigmatiserad och misskrediterad (Goffman, 1971 s 12).
Erving Goffman skriver att det &r av storsta vikt att vara inforstddd med att stigmat inte ror
egenskaper utan relationer. Ett stigma bestar av en speciell relation mellan ett attribut och ett

monster (stereotyp).

Blandade kontakter betecknar de sociala situationer dir stigmatiserade och normala befinner
sig 1 samtidigt, det vill sdga i varandras omedelbara fysiska nédrhet. Dessa sociala situationer
kan vara samtalsartade sammantraffanden likvdl som de enbart kan vara en samtidig faktisk
nérvaro vid folksamlingar. Goffman skriver att man kan fOrutse att sddana kontakter ofta leder
till att normala och stigmatiserade arrangerar sina liv sd kontakter dem emellan undviks.
Arrangemangen fér ofta storre konsekvenser for de stigmatiserade da deras arrangemang som
regel blir mer omfattande. De arrangemang som den stigmatiserade personen genomfor for att
undvika den hélsosamma stimulans som daglig social samvaro med andra innebir, leder ofta
till att han/hon ldtt blir misstdnksam, deprimerad, dngslig och forvirrad (Goffman, 1971 s 21-
22). Vid blandade kontakter &r det vidare s att den stigmatiserade i allménhet kinner sig

ifragasatt och maste ta sig i akt och i forvdg gora en bedomning av de intryck som han/hon
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ger, 1 en omfattning som personen antar att andra inte behover gora. Samtidigt kdnner den
stigmatiserade att mindre tillkortakommanden samt olampligt beteende kan tolkas som direkta

yttringar av sina egenskaper och att han/hon avviker frdn andra (Goffman, 1971 s 25).

Det ovan anforda belyser att det kan finnas en diskrepans mellan en persons virtuella och
faktiska identitet. Diskrepansen undergriver den stigmatiserades sociala identitet, vilket
innebér att personen fjirmas bide frdn samhéllet och fran sig sjdlv. I flertalet fall finner
emellertid den stigmatiserade att det finns andra ménniskor som sympatiserar med
honom/henne. Dessa sympatiska personer dr beredda att ta den stigmatiserades parti, dela
kdnslan av att han/hon ar fullt ménsklig och 1 grund och botten normal (Goffman, 1971 s 25).

Goffman urskiljer tvd sddana kategorier; andra med samma stigma samt de visa.

Den forsta gruppen, utgors enligt Goffman, av de manniskor som har samma stigma som den
stigmatiserade. Da dessa personer vet hur det dr att ha detta speciella stigma, kan somliga av
dem ge honom/henne viss handledning i hur man klarar sig med sitt stigma och édven stélla till
forfogande en krets av jimstdllda som personen kan dra sig tillbaka till for att f& moraliskt
stod, fa kdnna sig obesvérad, f4 kdnna sig som hemma och accepterad som en person som ar
som vilken annan ménniska som helst. Har kan personen beritta om sig sjilv och sitt stigma.
Medlemmar av en viss stigmakategori tenderar emellertid att sluta sig samman 1 sociala
grupper som endast bestar av médnniskor frdn denna stigmakategori. Jag kommer i uppsatsen
att anvdnda termen kategori, utifran Goffmans definition. Goffman anvinder kategori som
verktyg for att definiera varje grupp av stigma. De stigmatiserade bildar egna sma sociala
grupper som &r rekryterade frdn denna kategori. Detta innebér att en kategori kan paverka sina
medlemmar sd att de inbordes bildar grupper och upprittar vianskapsforbindelser, men
kategorins totala medlemskér behdver for den skull inte utgdra ndgon grupp. Det foreligger
emellertid en risk for att den stigmatiserade kommer att bli uttrdkad av de olika olycksdoden
som hans/hennes olycksbroder beréttar om. Vidare kan personen bli uttrdkade av den jargong
som rader inom kategorin, allt fokuserande kring problemet, kan upplevas som ett av de

vérsta straffen for att man har drabbats av det speciella stigmat (Goffman, 1971 s 28-31).

Den andra gruppen av sympatiserande utgdrs av de sa kallade visa. Detta dr personer som dr
normala men deras situation har medfort att de blivit vl fortrogna med den stigmatiserade
personen och sympatiserar med denne. De visa kan rékna med ett visst métt av erkénnande

och fa ndgot utav ett hedersmedlemskap 1 kategorin. En typ av vis person dr den som har fatt
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kunskaper om stigmat genom att personen jobbar pa ndgon institution som sorjer for de behov
som de stigmatiserade har. En annan typ av vis person dr den individ som genom sociala band
ar knuten till den stigmatiserade. Detta kan vara makan, dottern, fordldrarna etcetera till en

stigmatiserad (Goffman, 1971 s 36-38).

Jag kommer 1 mitt fjdrde kapitel ”Analys och diskussion” anvdnda ovanstiende teoretiska
begrepp som verktyg for att analysera och diskutera forhallandet mellan hiv-positiva, hiv-

positiva och icke-smittade samt hiv-positiva och Noaks Ark.

3.2 Goffman - frimre regioner och bakre regioner

I Jaget och maskerna (1994) anviander Erving Goffman teatern som symbol for sociala
interaktioner. I denna modell anvidnder han sig bland annat av begreppen den frimre regionen
och den bakre regionen. Goffman skriver att en region kan definieras som vilket stéille som
helst som till viss grad &r avgrinsat. I den frimre regionen sker den 6ppna delen av en persons
framtrddande. I den frimre regionen visar individen upp sig men bakom scenen finns den

bakre regionen dir ér individen dold for publiken (Harste och Méartensen, 2000 s 225).

En individs framtrddande i den framre regionen kan uppfattas som ett forsok att ge ett intryck
av att individens aktivitet i regionen uppratthaller och forkroppsligar vissa normer. Dessa
normer delar Goffman in 1 tvd grupper, hovlighetsnormer och anstindighetsnormer.
Hovlighetsnormer innefattar det sétt som personen behandlar sin publik under tiden som
personen agerar i form av tal, engagemang och lyhordhet. Anstindighetsnormer har att géra
med hur den agerande uppfor sig medan han/hon &dr inom syn- eller hérhéll for publiken men
nodvindigtvis inte upptagen att tala med den. Det bor papekas att personen kan agera pa ett
normalt sdtt i den region som den befinner sig, for att han/hon vill gora ett gott intryck och pé
sa vis undvika sanktioner. Goffman delar in anstdndighetsnormerna i ytterligare tva
undergrupper, moraliska och instrumentella, som inte behandlas ndrmare i denna studie (se

Goffman, 1994 s 97-99).
Bakre regionen kan i samband med ett visst framtrddande definieras som ett stille dér det

anses sjalvklart att med vett och vilja bestrida det intryck som kréivs av framtrddandet. I den

bakre regionen skapas bland annat illusioner och intryck fullt 6ppet. Hir kan team ga igenom
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sitt framtrddande. Har kan den agerande koppla av, det vill sdga individen kan ldgga av sin
fasad, vila fran sina repliker och kliva ut ur den roll som den agerar i den fraimre regionen.
Genom att den bakre- och framre regionen grénsar till varandra kan den agerande i frimre
regionen fi stdd av sina teamkamrater i den bakre regionen under sitt framtradande och kan
da och da avbryta framtrddande for att f4 en kort paus. Generellt kan den agerande dven kinna

sig sdker pd att inga medlemmar av publiken kan tringa in i den bakre regionen (Goffman,

1994 s 102-103).

I mitt avslutande kapitel ”Analys och diskussion” kommer jag att belysa vilken betydelse och

funktion Noaks Ark har som bakre region for sina medlemmar.

3.3 Berg - stamplingsteori

Inom stdmplingsteorierna frdgar man inte varfor individer begar avvikande handlingar utan
varfor en handling definieras som avvikande. Lars-Erik Berg beskriver enkelt essensen i

stdmplingsteorin:

Definiera en mdnniska som avvikare och han blir det! (Berg, 1988 s 155).

Berg anser att avvikelse dr inte ndgot som dr givet utan att det dr socialt konstruerat av
samhéllet. En grupp av ménniskor konstruerar vad som dr avvikande beteende, gruppen
bestammer reglerna och sedan tillimpas dessa pa andra grupper. Avvikelse ar sdledes ingen
individuell egenskap hos en person utan en relationell egenskap/process. Avvikaren avviker
alltid frdn ndgot. Den generella tendensen dr att det dr inflytelserika grupper som har makten
att bestimma vilket beteende som kan &tnjuta respekt och anseende respektive fordomande
och andra sanktioner. Dirigenom blir maktldsa grupper stimplade (Angeléow och Jonsson,

2000 s 151, 157).

I essdn Den sociala ménniskan (1988) skriver Berg, att en person r i sig ingen avvikare men
kan komma att bli det om han/hon tillrickligt 1dnge och konsekvent utsétts for att bli det. Det
blir pa sa vis en sjdlvuppfyllande profetia. Avvikelsen blir en process dir en person som

ursprungligen inte avviker gradvis blir en avvikare. Avvikaren genomgér en process som
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slutar 1 en uppfattning om avvikelse bade av personen sjilv och hans/hennes omgivning

(Berg, 1988 s 153-155). Berg skriver:

Att vara en avvikare dr inte bara en fraga om att utfora vissa typer av handlingar. Viktigare
dr att man uppfattar sig sjilv som en avvikande person. Socialisationsprocessen dr inte
fardigutvecklad forrdn man identifierar sig sjilv som avvikare. Denna tankegdng kastar nytt
ljus over det fenomen som bestar i att mdnga avvikare har en positiv uppfattning av sin
avvikelse. De kan forses med en god identitet i den grupp ddr avvikelse har en negativ klang.
Detta kan forklara varfor etablissemangets moraliska pekpinnar och andra sanktioner har en
sd anmdrkningsvdrt svag effekt for att fa avvikande att ga in pa den smala viigen igen (Berg,

1988 s 156).

Handlingar i sig sjédlva dr inte avvikande eller normala, moraliska eller omoraliska, bra eller
daliga. Det &r andra ménniskor och samhéllet 1 sig som beddomer och vérderar vilka
handlingar som &r avvikande. Det viktiga inom stdmplingsteorin dr att man skérskadar vem
som &dr innehavare av makten att stimpla vem som é&r avvikare. Det dr maktutdvningen i

normsystemet som maste angripas (Angelow och Jonsson, 2000 s 158).
I kapitlet ”Analys och diskussion” kommer jag att anvinda mig av Bergs stimplingsteori for

att belysa huruvida de atta respondenternas sjdlvbild och handlande har péverkats av det

bemotande som de fatt/far av sjukvarden och sin omgivning.

4. Analys och diskussion

I detta kapitel kommer en analys och diskussion ske utifrdn den teoretiska ram som
presenterats i kapitel 3. Den teoretiska analysramen kommer att appliceras pa det empiriska

materialet.
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4.1 Beskedet

Samtliga étta respondenter séger att det var en traumatisk héndelse nér de fick beskedet att de
var hiv-positiva. Beskedet bidrog till att de konfronterades med en rad olika hot, som bland
annat ledde till kénslor av réddsla, hopploshet, maktloshet och sjidlvforakt. Hotet som de
beskriver var dels ett fysiskt hot och dels ett psykiskt hot. Det fysiska hotet som
respondenterna kiande rorde fragan om deras dverlevnad. Denna kénsla tog sig uttryck i att de
kdnde en osdkerhet, en oro over sjukdomens utveckling och den medicinska behandlingen.
Men viruset attackerade inte endast deras kroppsliga immunforsvar utan ocksd deras
psykologiska immunforsvar, det vill sdga deras jag och sjdlvbild (jmf. Nilsson Schénnesson,
1999 s 21). Sjukdomen véckte en kidnsla av dngest och riddsla hos respondenterna om att de
skulle bli ensamma och isolerade (Goffman, 1971s 12). I citatet nedan aterberdttar Henrik hur

han kédnde nir han fick sitt besked:

...och da grubblar du det kan du ge dig fan pd. Du sover inte mdnga timmar de forsta
veckorna. Dd gdr tankarna runt alltsa. Sa det dr mycket som ska bearbetas och det dr

kolossalt mycket kinslor i kroppen som du inte ens visste fanns.

Det har visat sig i1 intervjuerna att sittet som ldkaren ger beskedet till respondenterna om att
de dr hiv-positiva, dr av stor betydelse for bearbetningen av de kdnslor som vécks. Henrik,
Andreas och Gustav upplever att de blev bra bemétta av sjukvarden nér de fick sitt besked.
De fick saklig information Over vad sjukdomen innebar och fick snabbt en remiss till
infektionsavdelningen. De Ovriga tycker att de fick simre bemotande fran sjukvarden. Det
framgér 1 intervjuerna att somliga av de som upplever att de fick beskedet pd ett
oprofessionellt sitt, hade det svarare initialt att bearbeta sina kinslor, da de upplevde det som
att de inte fick det stod de behdvde och har ritt till. Det som samtliga respondenter har
gemensamt nér de fitt sitt positiva svar, r att de kinner att de dr annorlunda och avvikande.
Denna kénsla av avvikelse uppstar inte ur tomma intet, precis som Berg skriver i Den sociala
mdnniskan (1988). Genom att de har fatt ett positivt svar pa sitt hiv-test bryter de med den
livssituation som de hade innan, de dr nu exempelvis innehavare av en rad skyldigheter som
de inte var innan. Dessa skyldigheter pdverkar deras handlande och beteende. Detta dr ofta
nagot som uppleva som vildigt jobbigt och kan vara en potentiell kélla till frustration och

stress. Bemotandet som sjukvarden har gett de fem sistndmnda forstirker kdnslan av
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avvikelse. Till exempel, sa Jannes ldkare att han inte skulle berétta for ndgon om sin sjukdom.
Lédkaren ansdg att det fanns en risk att Janne skulle bli isolerad om han berédttade att han var

hiv-positiv (Berg, 1988 s 153-156). Sa hir fick Pelle sitt besked om att han var hiv-positiv:

Ldikaren sa att jag var aids-positiv...sd jag fick ju den bilden framfér mig att nu dr det jag

som ska ligga pd infektionen och bara tyna bort. Det var min bild...

Johans forsta erfarenhet av sjukvérden liknar Pelles:

Ndr jag kom in genom dorren stod ldkaren i ett hérn. Sa langt bort frdan dérren han kunde
komma...Da visste jag vad det handlade om och ndr han sa att mitt hiv-test var positivt, sd sa
jag dt honom att han kunde komma och sdtta sig vid skrivbordet samtidigt som jag talade om

for honom att hiv inte smittar via luften...

Det finns en stor risk for att hiv-smittade tar in sddana negativa attityder som beskrivits ovan
gentemot sjukdomen och fir en negativ sjélvbild. Detta uttrycker sig ofta i skuldkénslor,
skamkénslor, sjdlvanklagelser och nedvérdering av sig sjalv (Berg, 1988 s 152-156). For att
undvika dessa kénslor dr det av storsta vikt att hiv-smittade far stdd och omsorg fran sin

omgivning.

4.2 Vem ska jag beritta for?

Déa hiv-infektionen dr en stigmatiserande sjukdom ar det inte en sjilvklarhet att berdtta om
den i sociala sammanhang. Problematiken om att berdtta eller inte berdtta om sin sjukdom,
belyses 1 Goffmans teori om stigmatiserade och normala. Personerna i denna undersokning
ar/var rddda for att de ska bli utstétta och misskrediterade om de berittar/berdttade om sin
hiv-status. Samtliga av respondenterna har fort en inre kamp om de ska berétta, for vem de i
sadana fall ska beritta och nér de skall berdtta om sin sjukdom. Ytterst verkar detta dilemma
handla om dels respondenternas behov av att 4 vara dkta och bli respekterad for den de ér,
dels handlar det om rddslan for att bli avvisad och krénkt om han/hon beréttar om sin sjukdom

(Goffman, 1971 s 21-28). Henrik som blev smittad redan 1985 belyser detta pa ett bra sitt:
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Min forsta tanke var inte att jag skulle do, utan herre gud nu kommer jag att bli totalt
isolerad om detta kommer ut. Vem ska jag berdtta detta for? (...) Ndr jag kom hem sd tinkte
jag vem fan ska jag berdtta det hdir for da? Sa tinkte jag nej. Jag gick igenom allt fran mina
fordldrar, bror och vinner, arbetskamrater men sa tdinkte jag sdg inte ett dugg till nagon
jdvel for dda kommer du att bli totalt isolerad... Sd jag gick i tvd dr, dd berdttade jag for min

bror, av en slump...

Citatet visar tydligt att Henrik kénde sig osdker pd hur andra ménniskor skulle bemdta honom
och identifiera honom. Idag lever Henrik helt Sppet med att han har hiv. De 0&vriga
respondenterna har valt att berétta for sina omgivning, i varierande utstrackning. Nagra lever
mer Oppet med sin sjukdom, andra dr mer selektiva i sin Oppenhet. Gustav tillhor de

sistndmnda;:

...de jag tycker ska ha reda pd det berdttar jag det for, annars berdttar jag inte. De som inte
har ndagon anledning att ha reda pd det, ska inte ha reda pd det heller. Men jag har talat om

det for mina ndrmsta vinner och min ndrmsta kollega som jag arbetat med i mdnga dr.

Det finns dven de hiv-positiva som véljer att inte berétta for ndgon om sin hiv-status pa grund
av ridsla for omgivningens reaktioner, ridsla for att bli svikna, de vill inte gora omgivningen
ledsen eller for att de betraktar hiv som en privat angeldgenhet etcetera (Goffman, 1971 s 12).
Hugo har valt att inte beritta for ndgon utanfor Noaks Ark om sin sjukdom, nér jag fragade

varfor han valt att inte berétta for nagon, sa svarade han:

Jag vet inte. Fran borjan var det ju tabubelagt och da tycker jag att da kan jag fortsdtta i
samma stil. Det dr inte lont att dra upp ndgonting som har varat i sa pass manga dr och borja

diskutera det nu igen...Jag vill ocksd bespara mig allt snack som det skulle bli....
Det ar viktigt att i sammanhanget podngtera att det &r manga hiv-positiva personer som blir

vl bemotta nér de beréttar om sin sjukdom. Ménga av mina respondenter understryker att det

inte dr ndgon som reagerat negativt nir de beréttat att de har hiv.
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4.3 Motet med Arken

Ett steg i processen att bryta den psykiska- och sociala isoleringen som méanga hiv-smittade
drabbas av, ar att till exempel soka upp foreningar som vénder sig till hiv-positiva. Pa sa sétt
kan de fa psyko- socialt stdd och uppmuntran (jmf. Nilsson Schonnesson, 1999 s 23). Alla
respondenter séger att de dr glada att de har kommit i kontakt med Noaks Ark. Men flertalet
av dem berittar om den &ngest och rddsla som de hade forsta gingen som de skulle till
foreningen. De uttrycker en rddsla 6ver vem som de skulle fa trdffa pd Arken, kanske skulle
det vara nagon som de kénde, kanske skulle det bara vara ett ging med “konstiga” typer. Pelle

minns:

Jag fick ju smdlta det hdr forst for det var ju rddsla for att ga och trdffa gamla kamrater som
Jjag vet har hiv och sa da kommer jag och har fatt det ocksda. Men efter tre dagar sd tog jag
tjiuren vid hornen och tog kontakt med personalen hdr uppe de kinner jag ju ocksa sedan

innan. Da flét jag in i Arken.

Pelle tog alltsd kontakt med Noaks Ark redan efter tre dagar. De andra respondenterna dréjde
det lite ldngre for, ldngst drojde det for Janne, han tog kontakt med Noaks Ark ett ar efter att
han fatt sitt besked.

Respondenterna upplever det som positivt att de genom Noaks Ark kommit i kontakt med fler
personer som har hiv. Resonemanget som respondenterna for runt Noaks Ark, gar att
aterfinna i Goffmans teori om nir stigmatiserade moter stigmatiserade. Pa Arken tycker de att
de kan prata 6ppet om saker och ting, som till exempel deras medicinska behandling. De
kdnner att de far stod, de kénner sig obesvdrade och att de accepteras som vilken ménniska
som helst. Samtliga understryker vikten av att de far rdd i hur man lever med hiv av andra
hiv-smittade, som sirskilt vardefull (Goffman, 1971 s 29-31). Pelle och Henrik exemplifierar
detta:

Jag kommer hit och jag kan vara mig sjdlv och jag kan prata éppet om det. Jag behover inte
vara en mussla (...) Jag har haft Noaks Ark som stdllet ddr jag kan kasta av mig problem, om
man sdger sd. Jag kan fa svar pa allting, jag kan vara lugn och behover inte bdra det. Det har

hjdlpt mig mycket.

19



Just det att fa trdffa andra man mdrker det att du sitter inte ensam i den hdr situationen. Sen
dr vi ju sa olika, skilda bakgrunder och uppfattningar och hur som helst. Vi har inget
gemensamt egentligen mer dn, de flesta av oss, mer dn att vi hdir hiv-positiva. Men just det att
fa uppleva det, du dr faktiskt inte ensam som hiv-positiv.

Genom samtalen pa Noaks Ark far medlemmarna perspektiv pd sina egna liv och de stottar

varandra.

4.4 Mianniskor behover manniskor

Som jag ndmnt innan lever de som har hiv ofta anonymt med sin sjukdom, pa grund av att de
ar rddda for hur deras omgivning ska bemoéta och identifiera dem. De hiv-positiva som
beréttat for sina anhdriga om sin infektion vill ofta inte belasta dem med de eventuella
problem som sjukdomen &r orsak till. Darigenom gér de ofta miste om det stdd frén familj och
vianner som de skulle behova. Detta innebér att de istéllet blir hinvisade till professionella
hjdlpare. Respondenterna uttrycker att de inte vet vad de hade gjort utan Noaks Arks och hur
de hade klarat sig. Noaks Ark utgdr en fast punkt for medlemmarna, hit kan de komma f6r att
umgds och fa emotionellt stod utav savél personal som andra medlemmar. Det sociala
néitverket och stddet pa Noaks Ark ar viktigt for att minska stress, oka det psykiska
vilbefinnandet, forstirka sjdlvkénslan, lindra effekterna av sjukdomen och sorgen (jmf.
Nilsson Schonnesson, 1999 s 25; jmf. Sand, 1999 s 36). Det ovan anforda rymmer i
koncentrerad form Goffmans teori om hur stigmatiserade finner andra ménniskor som
sympatiserar med dem samt ndr stigmatiserade moter andra med samma stigma.
Respondenterna kan genom Noaks Ark fi4 stod av andra hiv-smittade samt personal

(Goffman, 1971s 29-33, 36-37). S& hir ser Hugo pd Noaks Arks stodverksamhet:

Det betyder en fast punkt som man kan komma till ndr man behéver. Ndr man kdnner for att
prata eller om man kéinner att man behover hjdilp med nagonting, da finns de hdr. Det dr en

trygghet en stor trygghet.
A andra sidan uttrycker en del av respondenterna att det kan vara tungt att g3 till Noaks Ark,

nir ndgon av medlemmarna har drabbats av en sjukdom som é&r relaterad till hiv. Henrik

sdger att det ibland var jobbigt att besoka Arken innan bromsmedicinerna fanns:
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Fér varenda gdng det kom in en ny mdnniska och de blev simre och sdmre...vi visste ju alla
vart det bar hdn...sd det dr ju klart att det forsta som var min tanke var, hur ldnge drdjer det
innan jag ser ut saddr?...Och sen ndir de dog, jaha nu har den dott...Ar det min tur ndsta
gang?

Men denna kinsla av obehag har inte forsvunnit. Somliga av respondenterna uttrycker
fortfarande att en kénsla av olust drabbar dem, nédr ndgon av medlemmarna har blivit patagligt
sjuk 1 en hiv-relaterad sjukdom. Goffman skriver att den stigmatiserade kan kdnna en olust
over alla de otdcka livsdden som drabbar personer i den kategori som han/hon tillhdr. Vidare
sdger vissa respondenter att de tinker mer pad sin sjukdom nir de besdker Arken ofta
(Goffman, 1971 s 30). De blir paAminda om sjukdomen och dess konsekvenser nér de ser hur

vissa av medlemmarna har mérkts utav sjukdomen.

4.5 Medmiinsklighet och respekt

Samtliga av respondenterna talar med stor virme om personalen pa Noaks Ark. De upplever
att de blir vdl mottagna och far behovet av stdd och bekriftelse tillgodosedda. Méinga av
respondenterna sdger att personalen har kommit att bli riktigt néra vénner. Genom att
personalen har varit och dr sympatiskt instéllda till foreningens medlemmar har de blivit
fortrogna med dem, vilket innebér att personalen har blivit deras vinner. Goffman skulle sdga
att personalen har blivit hedersmedlemmar i klanen (Goffman, 1971 s 37-38). Henrik och

Lena uttrycker sin glddje 6ver Arken:

Som Ainbusk Singers sjunger dlska mig for den jag dr. Vi dr ju olika individer allihop, vi dr ju
sd olika manga utav oss det dr ju natt och dag, nordpoler och sydpoler och gud vet vad, men
alltsda, men vi dr vilkomna till Noaks Ark och blir accepterade for den person som vi dr. Och
det som dr det viktiga det dr att vi ska bli bekrdftade och fa det stédet och den hjdilp som vi

behover och vad vi sjéilva onskar fa hjdlp med och det far vi.

Man blir alltid vildigt bra bemott. Ju fler gdanger du har vart ddr, ju bdttre blir det. For i
borjan kdnner man sig...man har alla taggar utdat man vill inte prata om allt som berér det
hdr dmnet. Men de tar in en och ringer till en och kom nu hdr, liksom...de dr som

extramammor.
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Déa hiv fortfarande skapar manga fragetecken, dr det av stor vikt att hiv-smittade far utbyta
tankar, reflektioner, dela forhoppningar, erfarenheter och reaktioner med sakkunniga
personer. Flertalet av respondenterna papekar vikten av att Noaks Ark dr specialiserat pd hiv
och aids. Noaks Arks specialisering innebér att respondenterna inte behover forklara sin
sjukdom och dess konsekvenser for personalen, da de redan &r vél insatta 1 vad sjukdomen
innebdr. Men framforallt betyder specialiseringen att de inte behdver vara rddda for att bli
avvisade, de behover inte vara rddda for att bli ensamma och isolerade (Goffman, 1971 s 36-

38).

Det rdder emellertid en skillnad i hur frekvent respondenterna besoker Noaks Ark. Lena som
har tva barn sdger att det ibland kan g& en minad innan hon ir pa Noaks Ark. Andreas som
jobbar ger dven han en liknande bild om hur ofta han besdker Arken. Lena och Andreas far
stdd och social stimulans fran anhodriga och personer som de dr sammankopplade till genom
sociala band, ddrav har de inte lika mycket behov och tid som de andra respondenterna att
besoka foreningen (Goffman, 1971 s 38). De Ovriga respondenterna &dr sjukpensionirer,
fortidspensiondrer, sjukskrivna eller arbetslosa, for dem dr Arken en viktig social motesplats.

Gustav séger:

...Ja bara den sociala kontakten dr viktig, att man trdffar folk. Ofta dd man lever som
pensiondr sd kan det ju bli lite isolerat och dagarna bli langa och sd...da dr det bra att det dr

Oppet hdr sa att man kan ga hit.

4.6 Vanskap

Goffman skriver att man kan konstatera att medlemmarna av en viss stigmakategori tenderar
att knyta vinskapsforbindelser och gruppera sig i smé sociala grupper som ar helt rekryterade
frén den kategori som de tillhor (Goffman, 1971 s 31-32). Detta styrks i mina intervjuer alla
forutom Pelle sdger att de traffar ndgon av de Ovriga medlemmarna utanfor Arkens
verksamhet. Pelle som inte varit medlem 1 Noaks Ark s ldnge, sdger att han hoppas att han sé
smaningom ska kunna finna vinner genom Arken som han kan umgas privat med. Men Pelle

har hunnit vara med pa olika arrangemang for hiv-positiva och sdger om dem:
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...det tycker jag om for dd gar jag ut med likasinnade, jag kan vara mig sjdlv, jag kan vara
lugn, jag kan koppla av, jag kan vara mig sjdlv alltsa. Jag kan stdilla hivet hemma pa hyllan
och jag behover inte vara rddd, jag kan koppla av pa riktigt.

Citatet beskriver hur Pelle upplever att han kan slappna av och vara sig sjidlv nar han traffar
andra som har hiv. Detta forhdllande uppstér i det som Goffman kallar den bakre regionen.
Det som é&r viardefullt i ett forhdllande mellan hiv-smittade dr den uppriktighet och
sanningsenlighet som ingdr i relationen. Nér hiv-positiva mdter ménniskor som inte har
sjukdomen upplever de ofta att de maste ljuga och visa en imaginir personlighet (Goffman,

1994 s 102-103). Gustav minns nér han at bromsmediciner som paverkade tiderna han fick dta

pa:

Det var ju besvdrligt ndr man kom ut bland folk, da sdger de varfor ska du inte dta? Nej jag
dr inte hungrig, jag har precis dtit...man fick hitta pd en ursdkt. Liksom det dr ju flera i min
familj som inte vet om det och sedan ndr man kommer dit och det star en stor smérgadstdarta
ddr och jag sdger att jag inte fdar lova att dta nu. Da sdger de, varfor inte da? Det var lite

kruxit.

Upptradanden i den framre regionen kraver stindig anspdnning. Citatet ovan exemplifierar
hur Gustav uppfyller anstindighetsnormerna som finns i den frimre regionen. Gustav vill inte
bli ertappad med sin sjukdom och det krdvs darfor att han talar pé ett sitt som inte avslojar
den, han undanhaller sanningen (Goffman, 1994 s 99-101). Nir en hiv-smittad ar tillsammans
med icke-smittade dr de mer eller mindre medvetna om tanken “jag dr inte mig sjdlv”’. Nir en
hiv-positiv dr med andra hiv-positiva befinner han/hon sig bakom scenen. De kan slappna av
och de trivs med den varma, behagliga och otvungna atmosfiren, som till exempel Pelle

refererar till pa foregaende sida (Goffman, 1994 s 102).
Samtliga respondenterna podngterar att de inte umgas med varandra bara for att de har samma

sjukdom utan att personkemin stimmer. Vidare séger de att de inte bara sitter och pratar hiv

med varandra varken pa Arken eller utanfor, utan att de har trevligt tillsammans.
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5. Slutsatser

Syftet med denna uppsats har varit att undersdka huruvida de atta hiv-smittade personer som
ingétt 1 denna studie, har kunnat uppna en god livskvalitet och en harmonisk livssituation
genom att de deltar i Noaks Ark Nordvistra Skanes stodverksamhet. Vidare skulle jag belysa
vilken funktion Noaks Ark har som motesplats for respondenterna. Samt om Noaks Ark kan
erbjuda en traffpunkt for sina medlemmar dir de kan kénna grupptillhdrighet och fa ett fullt

socialt erkdnnande.

Inneborden i livskvalitet och harmoni dr av en subjektiv karaktir och det finns manga végar
att uppna livskvalitet samt en harmonisk livssituation. Livskvalitet och harmoni ar dven
foranderliga over tiden. Just relationer har visat sig vara betydelsefullt for kdnslan av
livskvalitet och en harmonisk livssituation bland samtliga respondenter. Respondenterna
upplever att Noaks Ark erbjuder dem oavsett sjukdomsfas en motesplats fylld av
medmainsklighet och respekt. P4 Noaks Ark kan de slappna av, de kinner sig obesvirade och
de kénner att de accepteras som vilken madnniska som helst. Respondenterna upplever de att
det dr av storsta vikt att de genom Noaks Ark, kan fi rdd av andra hiv-smittade i hur man
lever med sjukdomen. Det har dock framkommit i studien att det kan kénnas svart och tungt
att ga till Noaks Ark, ndr ndgon av medlemmarna har drabbats av en sjukdom som é&r relaterad
till hiv. Detta gor att respondenterna blir pAminda om hiv-infektionens konsekvenser och den

egna skorheten.

Vidare rader det en skillnad i hur frekvent respondenterna nyttjar Noaks Arks
stodverksamhet. De respondenter som har anhoriga eller forvarvsarbetar, har inte samma tid
som de som inte har familj eller inte &r yrkesverksamma att besoka verksamheten. Dessa
respondenter har inte heller ett lika stort behov av att besoka Arken, da de far emotionellt stod

och social stimulans genom sina anhdriga och kollegor.
Materialet som jag samlat till uppsatsen tyder dock pa att det &r av yttersta vikt att stodja och
uppmuntra kvinnor och min med hiv, att sdka sig till organisationer som Noaks Ark dir de

kan motas och stddja varandra. Det sociala nitverket och stodet pd Noaks Ark dr av storsta
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vikt for samtliga respondenter. Noaks Ark utgdér en Oppen och varm atmosfir, dér
medlemmarna kan utbyta tankar och reflektioner om sjukdomen och olika situationer med
savil personal som medlemmar. Personalen och medlemmarna tillfredsstéller deras behov av

att bli bekréftade, respekterade, sedda samt trostade i svara situationer.
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Bilaga 1

INTERVJUGUIDE TILL NOAKS ARK

[1 Kon
71 Alder
[ Civilstand

1. Nér fick du reda pa att du hade hiv?

2. Hur fick du beskedet att du var hiv-positiv?

3. Hur tycker du att du beméttes av sjukvarden, tror du att detta bemétande fran sjukvarden

har bidragit till det stod och den hjélp som du har sokt?

4. Lever du 6ppet med att du har hiv (vet familj, arbetskamrater, vinner etcetera)?

5. Hur kom du i kontakt med Noaks Ark (hade du kinnedom om Noaks Ark sedan tidigare)?

6. Varfor valde du att bli medlem i1 Noaks Ark?

7. Hur lange har du varit medlem i Noaks Ark?

8. Vad betyder det for dig att ha en plats dir du kan triffa andra minniskor som &r i samma

situation som du (grupptillhorighet, etcetera)?

- har ditt liv fordndrats efter det att du fick kontakt med Noaks Ark, i sa fall hur?

9. Hur utnyttjar du stddverksamheten i Noaks Ark (samtal, praktisk hjélp sdsom hembesok,

hjilp med kontakter med sjukvérd, forsdkringskassan etcetera)?

- om personen inte utnyttjar ndgot av dessa stod, ta reda pa varfor.
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- om personen utnyttjar dessa stod, ta reda pa vad som &r bra och vad som skulle kunna géras
annorlunda, &r det ndgot som de saknar.

- vad tycker personen om att stodverksamheten sker bade pa en individ- och grupp niva?

- upplever personen det som han/hon far ett speciellt stod av Noaks Ark som denne inte kan fa

nagon annanstans i samhéllet, av familj, vdnner etcetera.

10. Deltar du 1 ndgra av de aktiviteter som Noaks Ark erbjuder (middagar, foreldsningar,

luncher, utflykter, olika kreativa tillstdllningar sdsom pysselkvéllar, bowling etcetera)?

- om personen inte deltar i ndgra av dessa aktiviteter, ta reda pa varfor.

- om personen deltar i ndgon av aktiviteterna, ta reda pa vad som &r bra och vad som skulle
kunna goras annorlunda, &r det ndgot som de saknar.

11. Deltar dina anhoriga 1 ndgra av de aktiviteter som erbjuds dem?

- om personens anhoriga inte deltar, ta reda pa varfor.

- om personens anhoriga deltar, ta reda pa vilka aktiviteter som de deltar i, vad de anser om
detta bade negativt och positivt.

12. Vad har det for betydelse for dig att Noaks Ark dven erbjuder dina anhoriga aktiviteter?
13. Vad tycker du om Noaks Arks tillganglighet (6ppet tider, personal, etcetera)?

14. Tréffar du ndgra av medlemmarna i Noaks Ark utanfor sjdlva verksamheten?

15. Vad betyder Noaks Ark for dig (trygghet, stod, forhoppningar, utbyte av erfarenheter,

etcetera)?

16. Ar det ndgot som du saknar med Noaks Ark eller nigot som du vill forindra?

- 1 sa fall kiinner personen att den kan paverka och utdva ett inflytande 6ver verksamhetens

utformning.

17. Ar du medlem i ndgon mer forening for hivpositiva?
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- om ja, vilken forening och varfor.
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Bilaga 2

Statistik

Totalt hiv-smittade i Sverige
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Hiv-smittade intravenost i Sverige
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