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ABSTRACT

This study examines the social situation of HIV-positive, black, young, South African
women. We have analysed the findings in the light of how society looks upon HIV-infected
people in general and women in particular according to these women whom we have
interviewed. The data was created mainly through interviews with six HIV-positive women
living in South Africa, which has one of the world's fastest growing AIDS-epidemics, in
addition to relevant literature written in this field. Our conclusion is that HIV/AIDS is a
numerous problem and women are particularly vulnerable because of their lower socia and
economic status in society as well as in relationships, including poverty, powerlessness,
gender inequalities, disruption of cultural practices, values and beliefs and traditional family
roles. However, more fatal than anything else is the social stigma in society, which indeed
contributes HIV/AIDS to be seen as a "women's disease"
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FORORD

Vi skulle viljatacka Smdands Nation och Stiftelsen Ekedahl-Lundbergska fonden samt
Stiftelsen Dagny och Eilert Ekvalls premie- och stipendiefond for fondmedel som mdjliggjort
va Sydafrika-resa och darmed v& C-uppsats genomforbar. Vi skulle ocksdviljatacka vaa
intervjupersoner Philiswa, Lungi, Diane, Elaine, Bossy och Queen for deras dppenhet kring
sin gukdom och for att de har gett oss mgjlighet att fainblick i deras vardag och darmed det
sydafrikanska samhéllet. Vi vill aven tacka dvrig personal pANAPWA-kontoret i Kapstaden

och Durban. Dessutom vill vi framfora ett stort tack till v& handledare Jan Petersson.

Slutligen vill vi klargora att vi under hostterminen 2001 har studerat olika inriktningar pa
socionomutbildningens g étte termin. Anna Lichtenstein har |ast barn- och
ungdomsinriktningen, medan Pernilla Persson har studerat komparativ socialpolitik. Vi har

valt att kombinera dessa tvakurser i en gemensam uppsats.



PROBLEMFORMULERING

Sydafrika befinner sig mellan industri- och utvecklingsland. Det &r ett land dér en ytterst liten
del av befolkningen lever i bale lyx och dverflod, men de flesta lever i en misér och ett elande
som manga av oss inte ens kan dromma om. Hér lever en stor del av befolkningen i skjul med
stampade jordgolv och med hd i véggarna. | méanga byar lever djur under béttre forhdlanden
an manniskor. Rinnande vatten &r en bristvara pamanga hdl och en néringsriktig kost &r lyx.
Kort sagt kan sagas att Sydafrika &r ett kontrasternas land.

HIV (Human Immune Virus) sprider sig som en |6peld dver Sydafrikas détter och ménniskor
dor i tysthet bakom sténgda dorrar. Skam och okunskap, politiskt ointresse, fattigdom,
sexuellt vdd och promiskuitet bidrar tillsammans till den stigma kring HIV/AIDS som rader i
det sydafrikanska samhallet. Sedan & 1985 har det blivit mojlighet att testa blod for att
diagnostisera HIV-viruset. Det tog lang tid att hitta en framgangsrik behandling, men sedan &
1994 var det mojligt att begransa smittéverforing frén mor till barn. Ar 1996 gjorde man en
revolutionerande upptéckt inom den medicinska vetenskapen, daman fick fram lakemedel
med vilket HIV kom att 6vergafran att vara en dodlig till en behandlingsbar, kronisk
gukdom. Detta gdller naturligtvisi den rika varlden. | den fattiga & verkligheten en helt
annan. Har lever 95 procent av de HIV-smittade och de flesta vet inte ens om att de bar pa
smittan. Manga manniskor forsta inte att de utsatter sig for viruset och aven om de &r
medvetna om detta, forandrar ett HIV-test inte deras verklighet, dadet andainte finns pengar
for behandling. Ett stort hinder for bek&mpandet av HIV-spridningen i Sydafrika anses vara
brist padppenhet kring fragan. Landets president, Thabo Mbeki, ifragasétter sambandet
mellan HIV och AIDS (Acquired Immune Deficience Syndrome), och darmed
bromsmediciners effekt. Speciellt ifrdyasatt ar presidentens végran att erbjuda gravida kvinnor
mediciner som minskar risken att HIV-smittan éverfors fran mor till barn. Regeringens
stéllningstagande i fragan om HIV/AIDS har gjort att frivilligorganisationer har fat ett starkt
fotfaste. NAPWA, National Association of People Living With HIV/AIDS, &r en av dessa
frivilligorganisationer.

Fattigdomen och maktlsheten bland de sydafrikanska kvinnorna &r faktorer som gor de extra
sabara och utsatta for HIV/AIDS. Sjukdomen & numera kdnd som en "women's disease” i
Sydafrika. Kvinnor & och har genom tiderna alltid varit en speciellt utsatt grupp i samhéllet.
Det & tydligt att sdéven &r fallet med de svarta kvinnornai detta land. Vi har valt att fokusera
pajust denna utsatta grupp utifrén ett social psykologiskt och socialkonstruktivistiskt
perspektiv, och pasavis faen uppfattning om hur den HIV-positiva,svarta, sydafrikanska
kvinnans sociala situation ser ut. Med social psykologiskt perspektiv menas "...l1&ran om
reaktionsmonster och beteenden i grupper, folkmassor och organisationer, om hur manniskor
p&verkas individuellt av dessa gruppfenomen och omvéant hur manniskor individuellt inverkar



padet som hander i grupper och organisationer" *. Detta d&de HIV-positiva kvinnorna som vi
intervjuade & delar i grupper och NAPWA &r en organisation. Med social konstuktivistiskt
perspektiv menar vi konstruktionen av vaa begrepp i en socia och kulturell miljé som gor att
manniskor i olika samhéallen och grupperingar inom olika samhéllen kan uppfatta ett och
samma fenomen helt olika 2.Vi kommer att anvénda oss av detta speciellt nar vi efter
intervjuerna summerar upp vaa iakttagelser utifran ett socialkonstruktivistiskt perspektiv. |
n&gon aspekt har vi dven utgdt ifran ett psykologiskt perspektiv. Vi har vidare valt att gora
denna studie ur de intervjuade kvinnornas perspektiv. Samtliga & medlemmar inom
organisationen NAPWA.

SYFTESFORMULERING
Syftet & att belysa den HIV-smittade, unga, svarta kvinnans sociala situation i Sydafrika.
Foljande fragestallningar har lett fram till vat resultat:
Hur uppfattar kvinnorna gélva att samhallet ser paHIV-positiva personer?
Hur ser HIV/AIDS-problematiken ut i det sydafrikanska samhallet?
Hur ser manliga respektive kvinnliga konsroller ut i samhéllet?
Vad gor staten for att fabukt med AlDS-problematiken?
Vad har HIV/AIDS orsakat for konsekvenser i samhdllet?
Hur 6ppen & HIV/AIDS-problematiken i samhéllet?
Hur hanterar kvinnorna sin situation som HIV-positiva?
Hur ser kvinnorna pANAPWA och vad spelar NAPWA for roll i sasmhéllet?

METOD OCH URVAL

V& studie bygger dels paprimérdata, i form av intervjuer med HIV-positiva, sydafrikanska
kvinnor och dels pasekundardata, i form av litteratur best@nde av bocker, tidskrifter,
broschyrer samt Internetinformation. Insamlingen av primérdata inhamtades i Sydafrika under
tiden 4 november - 14 december 2001. Fordelarna med dennatyp av data &r att intervjuerna
skedde i intervjupersonernas naturliga miljo, samt att intervjuerna kunde genomforas utan
tolk. Anledningen att vi begransade va primardata berodde delvis paspr&liga
forutsattningar, men ocksaatt vi nalde en méttnad av ny information. Nackdelar kan vara
bland annat att dessa sex intervjuer inte & representativa for den kvinnliga befolkningen i
stort, samt att de ar for faatt gora en riktig induktiv studie. Fordelarna med sekundérdatan ar
att framforallt Internetinformation standigt & uppdaterad och farsk. Det finns ocksamycket
litteratur inom @mnet vi har valt, vilket ger en méngfacetterad bild av problemet. Nackdelarna
med sekundardatan &r att den manga génger speglar ett vasterlandskt synsétt pa
problematiken. Dessutom har informationen som & hamtad frén Internet inte genomgat en

! Egidius, 1997 s504
2 Berger & Luckmann, 1991, s 13, 33



kvalitetskontroll, och & déarfor troligen inte lika tillforlitlig som annan tryckt information.
Vidare &r Internet en vacklande informationskéalla, dadet & osékert hur 1ange informationen
finnstillganglig. Vi innehar darfor dessa kallor och kan utge dem vid eventuell efterfragan.
Sedan november manad 2000 har vi sokt kontakter i Sydafrika genom olika organisationer,
nationella sdval som internationella, Sydafrikanska Ambassaden i Stockholm, samt andra
personliga kontakter. Detta har sAsmaningom lett fram till kontakter i Sydafrika, som har
vaglett oss paplats och gjort det méjligt att genomfora denna undersokning. Vid sidan av
intervjuerna har vi fordjupat vaa kunskaper genom andra kéllor, samt kontakter med andra
personer, som har hjélpt till att bredda vaa kunskaper for en fordjupad forstalse av
HIV/AIDS-problematiken i det sydafrikanska samhéllet. V&l tillbakai Sverige har vi under
december-januari 2002 sammanstéllt vat material.

Vi har gjort en kvalitativ studie av icke-experimentell karaktar. Detta for att vi har velat ha
narhet till intervjupersonerna och faen djupare forstéelse for deras livssituation. Holme &
Sovvagn menar att:

Principen for kunskapsutvecklingen &r ndrhet till enheternai undersokningen. Vi ska ansikte
mot ansikte méta den situation som enheten befinner sig i /---/ Om vi ska kunna forstaden
situation som individer, grupper €ller organisationer befinner sig siméaste vi forsoka komma
dem in palivet.?

Studien &r gjord med en induktiv inriktning, davi har valt att dra generella slutsatser utifran
v& empiriska studie®. Vi har gjort analytiska generaliseringar, davi utifrén vat empiriska
material gjort kopplingar till annan relevant forskning pdomrélet®. Vi har valt att begrénsa
vat urval till sex kvinnor som vi fick kontakt med genom NAPPA, som & en nationell
frivilligorganisation som bland annat arbetar for att 6ka medvetenheten kring HIV/AIDS |
samhéllet. NAPPA samordnar behov och erbjuder resurser till alla manniskor som lever med
HIV/AIDS. NAPPA stravar mot att féra HIV/AIDS-drabbades talan, framstélla och ge ut
information, upplysa allmanheten och de enskilda drabbade samt fungera som ett nétverk
genom att "slussa vidare" personer till andra mer |ampliga organisationer. Vaa sex
intervjupersoner ar alla aktivister och delaktiga paolika nivar inom denna
frivilligorganisation. Samtliga & medvetna om sin positiva HIV-status och befinner sig i
ddrarna 30-36a. Fyra av kvinnorna bor i den sydvastliga provinsen Western Cape, varav tre
kvinnor kommer fran Kapstaden med omnejd och en kvinna kommer frén Oudtshoorn. De
andra tvakvinnorna kommer fran Durban med omnejd som ing& i den nordostra provinsen
KwaZulu-Natal.

% Holme& Solvang, 1991, s92
4 Thurén, 1996, s 19
® Holme& Solvang, 1991, s 80



Med andra ord har vi valt att avgransa va undersokning till unga svarta HIV-positiva kvinnor
boende i st&der med tillhtrande och nérliggande stadsdelar for svarta, det vill sdga townships.

Vi anser att dessa kvinnor till viss del & representativa for unga, svarta, sydafrikanska
kvinnor, dade kommer fran samma samhéllsskikt som de flesta unga HIV-smittade svarta
kvinnor. Bortsett frén vidareutbildning i HIV/AIDS-kunskap saknar alla vaa intervjuade
kvinnor utbildning utdver grundskolan. Samtliga & modrar, men deras civilsténd varierar;
Tvakvinnor & ensamst@nde med barn, tvakvinnor ar ensamsténde med barn men bor ocksa
med annan skt och tvakvinnor & sambo, varav en lever med en kvinna och en med man och
barn. Vad som gor att denna grupp inte representerar populationen i stort &r att de & betydligt
mer medvetna om HIV/AIDS som sukdom, samt dess konsekvenser, foljder och forlopp -
fysiologiska, psykologiska sdvd som sociala. En trolig forklaring kan vara att dessa kvinnor
a medlemmar i NAPWA. Anledningen till att vi har valt att intervjua dessa sex kvinnor &r att
de har en verbal formédya att uttrycka sig, talar engelska samt & medvetna om sin positiva
HIV-status och vad detta innebér.

Utifran vaa sex intervjuer tycker vi oss kunna skonja relativt enhetliga svar pavaa fragor.
Detta bidrar till att vi anser att vi kan generalisera vat resultat trots att antalet
intervjupersoner & mycket begransat. Vi menar att detta borde tyda paen hog
kriterievaliditet® Vi vill dock uppmérksamma att en méjlig forklaring till dessa likriktade svar
kan vara att intervjupersonerna tillh6r samma organisation och déarmed troligen inférlivat
organisationens varderingar.

Vi vill dock gora l&asaren uppmarksam paeventuella felkallor och en av dessa ar
intervjuareffekten’. Exempel padenna &r att vi som intervjuare r vita, inte bar pAHIV-viruset
gdva, har en annan klasstillhorighet, & fran en annan kultur, befinner ossi samma dder eller
yngre och & av samma kon. Dessutom valde vi att gora intervjuerna tillsammans, vilket kan
ha bidragit till viss otrygghet hos kvinnorna dadet var mer &n en intervjuare. Vi har dock inte
upplevt att detta haft nayon storre pdverkan. Vi har dessutom anvant bandspelare, med
intervjupersonernas tillstand, under intervjuerna, vilket ytterligare kan ha perkat
intervjusituationen negativt. Naot som andatalar for att intervjupersonernas svar ar
tillforlitliga, det vill siga att reliabiliteten & hog, & att intervjuerna har skett i miljéer dar vi
uppfattar att dessa personer kénner sig trygga®. Halften av intervjuerna har skett pANAPWA:s
kontor och halften har skett i ett privat hem. Vi & ocksamedvetna om att det ralde olikheter i
intervjusammanhangen davi med vissa av kvinnorna hade majlighet att bygga upp en relation
fore intervjutillfallet.

 Halvorsen, 1992, s 42
"ibid. 89
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Vi har valt att stéllatio fragor av 6ppen karaktér dér det funnits utrymme for
intervjupersonerna att §éva utveckla punkter av speciell betydelse for den egna individen.
Detta anser vi har gynnat va empiriska undersokning, eftersom det har gett dem majligheter
att med egna ord beskriva hur HIV-problemet ser ut just for dem. Till sist vill vi ocksanamna
att vi valt att anvanda intervjupersonernas riktiga namn och i de fall smeknamn anvands har vi
&ven anvant dessa. Vi har haft intervjupersonernas tilldel se att anvanda deras namn och detta
gor vi for att vi anser detta sétta en mer personlig prégel pauppsatsen. Dessutom &r kvinnorna
redan offentliga personer i hemlandet.

FORTSATT FRAMSTALLNING

Nedan foljer forst ett avsnitt dér vi ndrmare beskriver HIV/AIDS-problematiken i Sydafrikai
dagslaget. Dérefter kommer en kortare presentation av de intervjuade kvinnorna, foljt av den
den huvudsakliga avhandlingen i form av intervjufrayor och svar. Efter varje fréga och svar
foljer en kort kommentar, dér vi anser detta vara av intresse. Dessa kommentarer innehdler
dels egna reflektioner dver iakttagelser, dels koppling till teoretiska begrepp padet aktuella
omradet. De egna reflektionerna & av en art som aven andra forskare kan ta fram ur
intervjumaterialet. Vi har ocksavalt att definiera teoretiska begrepp alt eftersom de anvands
eftersom de & empiriledda och inte framtagna a priori. Efter samtligatio frayor behandlar vi
konsaspekten i samhéllet, daden &r av stor relevans for problematiken. Dérefter kommer en
sammanfattande slutdiskussion av svél intervjumaterial som av uppsatsens samtliga delar,
foljt av ett kortare efterord. Sist foljer intervjuguiden som bilaga.

Vi har valt att gbra samtliga kéllhanvisningar i form av fotnoter, eftersom vi anser att detta
gor texten mer lattoverskallig, daménga av kéllorna & hamtade frén Internet.



HIV/AIDS-PROBLEMATIKEN I SYDAFRIKA

Det gamla apartheidsystemet var bale ett rassystem, men dven ett ekonomiskt system som
gav Sydafrika bale fattigdom och rikedom. Rikedomen var och &r dock bara faférunnade,
men har medfort ett utvecklat land med val utbyggd infrastruktur, valfungerande telefonnét,
magnifika byggnader med vacker arkitektur och man kan tro att man befinner sig i London
eller New York. Detta kan medféra att fattiga manniskor onskar och hoppas att de kan fadel
av dettavastand i form av mediciner mot HIV/AIDS, trots att det pamanga hdl saknas
rinnande vatten och elektricitet och finns en utbredd misér. Detta gor Sydafrika till
kontrasternas land.®

Sydafrika har en av de snabbast véxande HIV-epidemiernai vérlden. Enligt flera
frivilligorganisationer uppskattas cirka 30 procent av landets befolkning vara HIV-smittade.
KwaZulu-Natal &r den varst drabbade provinsen dér siffran ligger pa34,6 procent (2000).
Siffran varierar mycket beroende pavem som har gjort uppskattningen. Det finns ett stort
morkertal av HIV/AIDS-smittade bland den sydafrikanska befolkningen, daendast ett faal
f& chansen att HIV-testa sig paklinik. Dessa resultat ligger till grund for den statliga
statistiken som visar en siffra padryga 10 procent. Sydafrika ar en av de forsta stora
nationerna med cirka 44.3 miljoner invénare (2000) déar siukdomen har spridits okontrollerat.
Enligt berakningar skulle befolkningsmangden vara minst 44.5 miljoner & 2000, men
HIV/AIDS-epidemin har skordat saménga liv att den faktiska siffran inte langre stammer
med berakningarna®®. De flesta drabbade & i 4drarna 15-24&. Daviruset huvudsakligen
sprids genom oskyddat sex, & unga manniskor som & mycket sexuellt aktiva, mer utsatta for
sukdomen. !

Detta bidrar till att HIV & sociat omstortande och ekonomiskt forddande for landet, eftersom
den sl& ut den unga nya arbetskraften.

Social problematik

HIV/AIDS kommer att avsevart minska landets arbetsfora befolkning och utsétts for stora
pdrestningar nar anstallda inom skolan, hédlso- och sjukvaden, polisen,

samhél | sadministrationen och militéren férsvinner pagrund av dod eller sjukdom®. |
provinsen KwaZulu-Natal vid Durban-Westville Universitetet, vilket &r ett av |andets mest
framstéende universitet, & 25 procent av studenterna HIV-positiva. Man har inte riktigt insett
vidden av epidemin, men den har redan gjort sig mérkbar palandets ekonomi. Foretag har
stéllts infor ett massivt antal gukskrivningar, minskad produktivitet och 6kade kostnader for

° http://www.vill agevoi ce.com/issues/9959/schoofs.php

10 hitp://www.geohive.com/cd/sf.php

1 http://www.dn.se/DNet/jsp/Crosslink.jsp?d=11& a=236970
12 http://www.dn.se/DNet/jsp/Crosslink.jsp?d=11& a=236970
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introduktion av vikarier samt nyanstéllningar. | lander som Sydafrika, dér en stor del av
arbetskraften & sjuk och utsagen fran marknaden, &r det svat att finna utlandska investerare.
Denna of érutsedda sociala tragedi hdler sd&ven paatt bli en ekonomisk katastrof.

Epidemin foder en ny och snabbt véxande grupp i det sydafrikanska samhéllet. Denna grupp
ar alade barn som mister sinaforddrar i HIV/AIDS. Ansvaret att ta hand om och fostra
dessa barn kommer att ligga p&slakt, vanner och samhéllet i stort*. | dag & drygt en miljon
barn forddraldsai Sydafrika och enligt berékningar kommer mellan 20-35 procent vara
foradralosa & 2010. Sibongile Mthembu-Mkhabela, foretradare for Nelson Mandelas
barnfond séager: " Children without parental protection lose opportunities for school, health
care, growth, development, nutrition, shelter, and even their rights to a decent and humane

existence itself" 1.

Med den véxande HIV/AIDS epidemin blir det svat att inom den sydafrikanska sukvaden
vada befolkningen, géllande ordinér sjukvad, da70 procent av alla sjukhussangar idag
upptas av AlDS-patienter. En konsekvens av HIV/AIDS epidemin &r att medelddern minskar
kraftigt. Under & 1990 |ay den beréknade medellivsddern pa594 vilket var en av de hdgsta
siffrornai Afrika. Ar 2010 & dock medellivslangden beraknad till 40&.°

Tabun kring denna sjukdom &r antagligen det storsta problemet dadet géller att fabukt med
den skenande HIV/AIDS-problematiken. Den fére detta presidenten Nelson Mandelainsg
inte vidden av problemet och adresserade inte fragan officiellt férran & 1998 vilket var
relativt lang tid efter att jukdomen blev kand. Tabun och stigma (stigmabegreppet kommer
vidare att beroras pas 20) kring HIV/AIDS medfor att manniskor véljer att inte testa sig, samt
behdla hemligheten for sig §alva om det visar sig att de & HIV-positiva. Pagrund av stigman
ar det vanligt att manniskor sager att de dor av andra orsaker an av AIDS, trots att AIDS &
den faktiska dddsorsaken'’. Det har till och med férekommit fall dér HIV-positiva kvinnor
blivit stenade till dods, dade tillkannagivit sin status.'®

Politisk problematik

Bra ledarskap & avgdrande for att kontrollera en HIV/AIDS-epidemi. Uganda och Thailand &
exempel patvalander som effektivt har lyckats vanda en explosionsartad HIV/AIDS-epidemi.
Landernas presidenter har personligen lett AIDS-kampanjer dar de outtréttligen talat om
vikten av anvandande av kondom, sexualupplysning och ett forandat sexuellt beteende.

Bhttp://www.hivnet.ch:8000/af ricalaf-aids/viewR?215
Yhttp://www.hivnet.ch:8000/af ricalaf-aids/viewR 7215
Bhttp://www.hivnet.ch:8000/afri ca/af -ai ds/viewR?1206

B http://www.hivnet.ch:8000/af rica/af-ai ds/viewR 2215

Y http://www.quardian.co.uk/international /story/0,3604,549808,00.html
Bhttp://www.hivnet.ch:8000/af ricalaf-aids/viewR?215
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Lander likt Uganda och Thailand, vars regeringar védjer att "bryta tystnaden”, hjdlper inte bara
att héja medvenheten kring sjukdomen och fafram ekonomiskt stod for forebyggande
insatser, utan dven att avstigmatisera viruset genom att 1&a betydel sefulla personer inom olika
fack leda opinionen. *°

Ar 1994 &gde landets forsta demokratiska val rum, dAANC, African National Congress, blev
landets storsta parti och Nelson Mandela president. Thabo Mbeki som & Mandelas
eftertradare, valdes till president & 1999 och hade da70 procent av rosterna. ANC bildades &
1912 for att kdmpa for de svartas rattigheter?®. Mbeki har magisterexamen (fritt versatt) i
ekonomi vid Sussex-Universitetet i England. Mbeki anses vara en bra ledare och trots att han
inte vunnit folkets hjarta som Mandela, & han respekterad och omtyckt av ménga. 2

Mbeki har blivit foretradare for en liten medicinsk minoritetsgrupp, som anser att HIV inte
orsakar AIDS. Frén andra hdl i Sydafrika kallas dessa medlemmar HIV/AIDS-skeptiker, men
ser sig sjdva som oberoende roster som vagar ifragasétta forestéallningen kring HIV/AIDS.
Detta strider mot den almanna uppfattningen om att HIV-viruset attackerar kroppens
immunforsvar, vilket resulterar i att personen utvecklar AIDS och dor. Skeptiker, likt Mbeki,
menar dessutom att bromsmediciner, det vill sdga antivirala mediciner, & giftiga for den HIV-
smittade och istéllet orsakar AIDS. Detta talar naturligtvis emot den nu kénda vetenskapen att
dessa mediciner fordrgjer inguknandet i AIDS, samt minskar risken for att viruset ska
overforas frén mor till barn vid férlossning. 22

Mbeki menar dessutom att malaria kraver fler méanniskoliv é&n HIV-smittan och déarfér skulle
det vara orimligt att l4gga hela landets hal sobudget pabromsmediciner3. Trots detta visar
rapporter att AIDS & Sydafrikas mest dodliga &omma. Av de som avlider i ddrarna 15-49&
ar det 40 procent som dor i AIDS-relaterade §ukdomar som lunginflammation och

tuberkul os**,

Dock satsas miljontals kronor pakondomdistribution. Kondomerna delas ut gratis bland annat
inom hélso- och sjukvéaden och frivilligorganisationerna till den som énskar. Kritikerna anser
emellertid att inga pengar |&ggs pauppfoljning och darfor vet man inte om kondomerna
kommer till sin r&tt. %

19 http://www.hivnet.ch:8000/afri ca/af -ai ds/viewR 2215

20 Bonniers Lexikon, 1999

21 http://nm.essortment.com/thabombekiwho rruw.htm

22 nttp://news.bbc.co.uk/hi/english/worl d/africa/newsid_720000/720995.stm
2 nttp://www.afri kagrupperna.se/f akta/sydafrika/20ai ds.htm

24 Folkhal soinstitutet, 2001

% Sunday Tribune, 1999




Mbeki anses komplexfylld och & ocksaskeptisk mot vastvarlden. Han menar att svarta
beskrivs som smittbarare, som inte kan tygla sina lustar och att vastvarlden, paett nedldande
sétt, ser dem som moraliskt fortappade och att deras expanderande AIDS-epidemi &
siavforvalad 2. Mbeki menar att fattigdom &r det huvudsakliga problemet och den framsta
orsaken till HIV/AIDS %/,

Folkets situation

Fattigdom gor manniskor extra sabara for HIV/AIDS. Familjer som saknar tillgang till
naringsriktig mat & mer sabara eftersom néringfattig kost & nara forknippad med ddig
hélsa. Detta i sin tur gor manniskor mer utsatta for HIV-infektion och kan forkorta
inkubationstiden av AIDS. For fattiga &r situationen vérst, dade har samre tillgang till
sjukvad. Fattigdom gor det ocksasvat att upplysa om HIV/AIDS, bland annat eftersom
manniskor saknar uthildning och manga &r till och med analfabeter. Detta & framforallt
vanligt férekommande palandsbygden. Dessutom &r det tillrackligt svat for ménga att
hantera den dagliga forsorjningen och har darmed inte resurser att tanka paframtida
konsekvenser av sjukdomen. Fattigdom fororsakar ocksdomflyttning av arbetskraft,
familjesplittring, mindre majlighet att behdla odlingsbar mark, hemlGshet och trangboddhet.
Dessa & faktorer som Okar sannolikheten att ha fler sexpartners. Fattiga kvinnor & speciellt
utsatta. De & ofta ddigt informerade om halsa och sexualitet och har vanligen liten makt i
sexuella relationer, vilket bland annat innebér att de & utsatta for stora risker om deras man &r
smittad.?®

Sydafrikansk lag forbjuder obligatorisk HIV-testning av arbetskraften och arbetsgivare kan
inte neka en HIV-positiv person anstélining 2°. Maet & att minska diskriminering i samhallet.
Emellertid har lagen dessutom stérkt myten &ven inom sjukvaden att det skulle vara olagligt
att konfirmera att nggon & sjuk i eller har dott i AIDS. En foljd av detta &r till exempel att
lakarna ser mellan fingrarna nar en arbetare de vet & svat guk, ges tunga uppgifter inom till
exempel gruvindustrin. Idag & cirka 25 procent av arbetskraften i gruvindustrin smittade med
H|V30. 31

Ménga sydafrikanska mén arbetar inom gruvindustrin. Detta medfér en 6kad spridning av
HIV-viruset. Detta pagrund av att méannen spenderar mestadels av aets dagar paannan ort
och tréffar sina fruar eller flickvanner endast nayra ganger om &et. Detta bidrar ofta till att

26 nttp://www.dn.se/DNet/road/Cl assic/article/4/jsp/Render.jsp?d=214& a=233536

27 Folkhal soinstitutet, 2001

28 nttp://www.faoorg/Focus/E/ai ds/aids/2-e.htm

29 nttp://news.bbc.co.uk/oi/english/worl d/africa/lnewsid_946000/946394.stm

30 The Star, 2001

3 http://www.medi earkivet.se/medi earkivet/sok/skol or/skolor _artikel.jsp?A1D=4028751& RID=1155208&
NTH=10
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mannen besoker prostituerade eller inleder tillfalliga forbindelser, dér han utsétts for risken att
bli HIV-smittad. Nya relationer paarbetsorten medfor ofta att mannen kommer hem mer
séllan och skickar hem mindre pengar. Detta leder i sin tur till att kvinnan, som i princip altid
har barn att forsorja och oftast ar arbetsl6s, méte sékra pengar frén annat hdl. Eftersom
vanliga arbeten & svaa att faoch arbets 6sheten ligger pa37 procent i landet, blir prostitution
en ofta forekommande foreteel se, vilket dkar risken dven for kvinnan att bli HIV-smittad.?

PRESENTATION AV INTERVJUERNA

Vi har valt att gora intervjuer med sex stycken HIV-positiva sydafrikanska, unga, svarta
kvinnor som alla & modrar och & mellan 30-36&. Fyra av kvinnorna & fran Western Cape-
provinsen, varav tre fran Kapstaden och tvafran Durban som ligger i KwaZulu-Natal-
provinsen. Vi har stéllt tio fragor som redovisas nedan samt efter vissa fragor foljer egna
kommentarer.

Vira intervjupersoner

Philiswa & 31& och & ensamsténde och bor tillsammans med sinatvabarn, 10 och 11&,

hos sin moster och hennes familj i Langa, vilket &r ett township tillhdrande K apstaden.
Philiswa har ingen yrkesutbildning men arbetar bland annat som sbmmerska och
trédgadsarbetare, samt gor smycken i NAPWA:S regi, dér fortjansten ga till det egna dagliga
levebrodet. | samband med att Philiswa beréttade for sin man att hon & HIV-positiv, vddtog
han en annan kvinna samt borjade diskriminera Philiswa. Mannen beréttade &ven for sin
familj om Philiswas status, vilka aven de borjade férédmjuka Philiswa.

Lungi & 31& och ogift och & sambo med en kvinna. Hon har tre barn, 4, 6 och 12&, sedan ett
tidigare forhdlande, som numera bor hos hennes moder i Durban. Lungi och hennes partner
hyr en lagenhet i centrala Kapstaden. Hon saknar hogre utbildning, men har blivit anstélld av
NAPWA som informatdr och har som sin huvudsakliga arbetsuppgift att sprida information
om HIV/AIDS samt stddja ménniskor som drabbats av sjukdomen. Nér Lungi fick reda paatt
hon bar viruset, drabbades hon av en stark ilska gentemot den personen som hade smittat
henne och kande att hon inte langre ville leva. Hon ville daocksata med sina tre dottrar in i
doden.

Diane & 35 & och ensamstéende mamma med tvabarn, 6 och 14&. Hennes 6-&iga dotter har
viruset sedan fodseln. Hon bor i en tvdumsbungalow i Bhongolethu, som &r ett township
utanfér Oudtshoorn. Diane har ingen hogre utbildning, men har nyligen pédrjat att arbeta for
NAPWA som ordférande i regionen. Diane smittades avsiktligt av dotterns pappa, dade héll

32 http://www. hivnet.ch:8000/topi cs/gender-ai ds/viewR?659

14



paatt separera mot mannens vilja, och i och med detta sy han till att skada henne for resten
av livet och aven i framtida relationer genom att smitta henne med HIV.

Elaine & 30& och lever i ett samboforhdlande med en man, samt eget barn, 9&, fréan tidigare
forhdlande. Hon bor i centrala Kapstaden och har ingen hogre uthildning. Tidigare har Elaine
arbetat som kl&ddesigner, men & numera anstélld av NAPWA som samordnare for
HIV/AIDSfrggor i Western Cape. Elaines man dog for fyra & sedan i AIDS, och hon vet inte
vem det var av dem som smittade den andra. Detta har dock ingen betydelse for Elaine, da
hon kanner stor tilltro till Gud och menar att hon likval som n&yon annan skulle kunna bli
smittad. "Varfér inte jag?', menar Elaine.

Bossy & en 33-a&ig kvinna som & ensamsténde med fyrabarn, 4, 7, 11 och 15&, och bor
med sina foréldrar och systerns barn. Sammanlagt & de 14 personer som bor tillsammansi ett
litet hus i utkanten av Durban. Bossy saknar hogre utbildning och har tidigare arbetat som
vadhemsassistent, men blev avskedad pagrund av sin positiva HIV-status och miste darmed
sin inkomst. Bossy arbetar sedan mars 2001 som volontér for NAPWA. Bossy téanker att det i
framtiden troligen kommer en vérre sjukdom &n HIV/AIDS och att hon dakommer att vara
tacksam att endast béra padetta virus.

Queen & 36& och bor med sin 19-&iga dotter i centrala Durban. Hon har ingen hogre
utbildning och arbetar som volontér for NAPWA. Hon gor &ven muntliga framtréadanden, dar
hon beréttar om sin status och sin historia, samt gor parlsmycken i NAPWA:sregi for att
forstarka sin kassa. Queen anser att den ende mannen hon kan tro pamed sin livserfarenhet &
Gud.

Vetskap om kvinnans HIV-status

Fraga 1. For how long have you known that you are HIV-positive?

Philiswa har vetat att hon & HIV-positiv sedan tre &, Lungi sedan fem &, Diane har vetat i
nio &, Elaine sedan fem &, Bossy sedan su & och Queen har kant till sin statusii tre &.

Fraga 2. How did you find out that you are HIV-positive? On whose initiative did you find out
about your status?

Philiswa fick reda paatt hon bar paHIV-viruset genom att hon mélde ddigt och uppsokte da
klinik dé&r man gjorde ett blodtest. En skoterska tog testet och kuratorn talade om for Philiswa
att hon & HIV-positiv. | samband med detta rekommenderade kuratorn naringsriktig diet samt
traning. Lungi var gravid och gick till klinik for sedvanlig hésokontroll i samband med
graviditeten. Diane var mycket §uk och besokte klinik. Padoktorernas initiativ gjordes
blodprov paDiane varav det framgick att hon & HIV-positiv. Hon informerades att hon da
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endast hade tvatill tre manader kvar att leva. Diane hade starka suicidtankar dahon fick reda
pasitt halsotillstand, men dessa évervanns i samband med att hon fick samtalsbehandling. Av
kuratorn fick hon ocksareda paatt hon hade betydligt l1angre tid kvar att leva. Elaine fick reda
pasin status genom att hon gjorde ett halsotest i samband med aktivt sportande. Av testet
framgick att ngyot inte stod rétt till i kroppen. Elaine var tvungen att genomgaen operation
och infér den gjordes blodtester déar det visades att hon & HIV-positiv.

Bossy fick reda paatt hon & HIV-positiv genom att hon var blodgivare och blev kallad till
kliniken i samband med att hon tidigare hade [amnat blod. Pakliniken fick hon forst allmén
information om HIV/AIDS och darefter berdttade kuratorn for Bossy att hon & HIV-positiv.
Bossy beréttar att det tog ett & for henne att acceptera sin status men denna insikt foll senare i
glomska och i samband med graviditet tvada senare blev hon der igen panind om att hon &r
HIV-positiv. Enligt Bossy var det forst dasom hon accepterade sin sjukdom till fullo.

Queen blev rad av en véninna, som hade fat reda paatt hon & HIV-positiv i samband med
sin graviditet, att gora ett HIV-test. Det tog flera & innan Queen var mogen att uppsoka klinik
for att gora ett test. Liksom Bossy fick Queen forst allman information om HIV/AIDS och
aven forfragningar om hur hon skulle stélla sig till ett eventuelIt positivt besked. Queen
menade daatt hon skulle hantera ett s&dant besked paett bra sétt dahon kanner stor tillit till
Gud. Under sitt andra besok pakliniken fick Queen reda paatt hon & HIV-positiv. Hon fick
dasamtala med kuratorn som ville att Queen skulle berétta for sina familjemediemmar om sin
status. Queen ansdy sig dainte mogen att |amna ett siddant besked dahon var radd for att
eventuellt bli utsatt for diskriminering.

Kommentarer

De flesta kvinnor f& reda paatt de & HIV-positivai samband med blodprov som gérs under
graviditeten. Det & davanligast att kuratorn beréttar for kvinnan att hon & HIV-positiv och i
samband med detta informerar om sukdomen, hur den smittar och vart man kan vanda sig for
att favidare ral och st6d i sin nya situation. Har man inte mojlighet att sav bekosta
behandling i form av bromsmediciner, vilka férbéttrar immunforsvaret bara mot

foljds ukdomarna men inte mot gava HIV-viruset, blir man heller inte erbjuden detta i
Sydafrika. | vissadelar av landet kan man dock bli erbjuden AZT, vilket & en medicin som
minskar risken att HIV-viruset éverfors frén mor till barn. Modern kan damedicinerai
slutskedet av graviditeten samt barnet den forsta tiden efter fodseln.

En vanlig rekommendation &r att den HIV-positiva patienten soker stod i Gud och kyrkan.

Detta verkar vara en vanlig form av coping-mekanism, vilket vaa intervjupersoner visar
tydligt exempel pa Samtliga har sokt trost och trygghet i Gud vilket medfort att de lattare
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kunnat hantera sin sjukdom. Méanga kan i samband med religis tro slappna av och kénna
harmoni, vilket |&tare kan gora att de ser majligheter i framtiden och borjar fundera pavad de
kan gorai den situation som de befinner sig i. Det & &ven vanligt att man i samband med
salana hér krisbesked anvander sig av forsvarsmekanismer. Bossy &r ett exempel padetta da
hon menar att hon glémde bort att hon var smittad vilket kan tyda paférnekande, eller till och
med borttréngning.

Samtliga av de intervjuade kvinnorna har mer eller mindre hamnat i kris, i samband med att
de har fat besked om att de & HIV-positiva. Att fadiagnos som HIV-positiv innebar att man
troligen kommer att utveckla AIDS om ett antal &. Sjukdomen innebér dkad
infektionsbendgenhet och svaghet vilket innebér ett 1angdraget lidande och i méanga fall ett
totalt beroende av andras hjalp. Eftersom det inte finns nggon behandling som eliminerar
viruset utan endast bromsar dess framfart, & déden den forvantade utgangen av denna
sjukdom. Fyraolikainnehdl i detta trauma kan urskiljas. Anticipationen av den egna déden
och vetskapen om ett sakta borttynande forsvaas av identifikationenen med redan doda
anhoriga och vanner. Detta kan hos vissa personer framkalla passivitet och bendgenhet att
isolerasig. Liksom 6vriga katastroftillfallen tampas maga méanniskor med en
overlevnadsskuld. Social stigmatisering medfor férutom en djup krénkning dessutom en
sorgeupplevelse. Inte minst de neurologiska komplikationerna ger sig tillkanna.®®

Cullberg definierar traumatisk kris som "... individens psykiska situation vid en yttre héndelse
av salan art och grad att han upplever sin fysiska existens, socialaidentitet och trygghet eller
andralivsma allvarligt hotade". Denna kris kan uppkomma genom tre olika slags handel ser:
att genomleva en katastrof, att drabbas av en forlust (hot om forlust) eller en krankning (hot
om krankning). En HIV-diagnos innebér ett stallningstagande till kommande forluster, svél
som den krénkande stigmatisering som sjukdomen medfér.3*

Det vanliga forloppet i den traumatiska krisen &r akuta fasen, vilket ibland &r ett
chockstadium, reaktionsfas, bearbetningsfas samt dutligen nyorienteringsfasen. | den akuta
fasen & individens psykiska energi vanligen helt upptagen med orienteringen i tillvaron.
Denna fas dverga relativt snabbt i reaktionsfasen déar den drabbade tar till sig smartan. Sa
smaningom kommer den drabbade in i bearbetningsfasen dadenne borjar reflektera lite mer
konstruktivt och bearbeta sina kanslor och upplevelser. Dérefter intréder nyorienteringsfasen
dasméartan och sorgen inte langre dominerar individens tillvaro men andakan derkallas som
ett smartsamt minne. Istéllet kan man formasitt liv och planera efter férlusten. >

33 Cullberg, 2000, s 353-354
3 ibid.s 41, 44
% ibid.s 44
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Ett sitt att hantera svaa situationer s&om exempelvis en traumatisk krisi samband med
HIV/AIDS kan vara att anvanda sig av forsvarsmekanismer. Forsvarsmekanismer & processer
i den omedvetna delen av jaget (det vill ségaindividens forestélining om sig §élv, och den del
av personligheten som svarar for verklighetskontakten) som forsoker skydda resen av jaget
mot angest. Den vanligaste forsvarsmekanismen &r borttringning vilken innebér att individen
tranger undan minnen eller kénslor som vacker agest. En annan metod att skydda jaget frén
angest &r att forneka en del av verkligheten. Detta handlar inte om att trénga undan otnskade
impulser utan om att blunda for impulser utifran. Det innebér inte att man ljuger for
omgivningen utan om att individen besitter en mycket stark tro pafornekelsen vilket gor att
forsvarsmekanismen fungerar.®

Fraga 3. Who knows about your situation?

DaPhiliswa forst fick reda paatt hon ar HIV-positiv beréttade hon inte for nggon. Nu pratar
hon med mediemmar i NAPWA och andra utomsténde om sin sjukdom och om HIV/AIDSi
almanhet. Hon har dock inte riktigt klart for sig om hennes familj vet om att hon bér pa
viruset. Hon har forsokt att ta upp och prata om det men familjen orkar inte lyssna pavad hon
séger. Philiswa beréttar att de sager: " We are tired of AIDS" och "Forget about AIDS". Hon
menar att hon dock &r villig att prata om sin status om familjen skulle fraga. Philiswa tycker
dock att det kanns béttre att prata om HIV/AIDS i almanhet &n om sin egen status.

Lungi menar att allai hennes omgivning kénner till hennes situation. Det har tagit Diane tre &
att vaga komma ut och tillkénnage sin status dahon var rédd for stigma. Diane beréttade
inledningsvis for sin basta van, som nyligen dog i AIDS, om sin status. Dérefter berdttade
Diane med kuratorns hjélp for familjen att hon & HIV-positiv. Till en borjan holl Elaine sin
status for sig sjalv men borjade sdsmat beblanda sig med andra HIV-positiva, vilket Elaine
upplevde som en l&tnad, dahon fick dela sin situation med andra. Elaine har valt att berétta
for personer som sta henne néra till exempel systern och pojkvannen. Hon har dock valt att
inte berétta for sin mor dahon tror att modern inte skulle kunna hantera beskedet. Detta till
stor del pagrund av att Elaines bror, fader och man redan har dott i AIDS.

Till en borjan talade Bossy endast med kuratorn om sin status. SAsmaningom nar Bossy blev
gravid talade hon om det for sin narmsta van. Foraldrarna vet numera om att Bossy béar pa
HIV-virus, men istdllet for att ha beréttat om sin status har Bossy medvetet |it det |angsamt
inforlivas i forddrarnas medvetande, genom att berétta om HIV/AIDS i almanhet. Bossys
barn vet inte om att hon & HIV-positiv, dahon har valt att undanhdla detta. Bossy menar att
det inte & saviktigt att prata om sin egen status, daingen har med den att gora. Daremot anser
Bossy att det & viktigt att talaom HIV/AIDS i allménhet for att sprida information.

3% ibid. s95-96

18



Queen menar att hennes moder och bror har sett tidningsartiklar dér hon 6ppet har
tillkénnagivit sin status. Pagrund av detta & brodern 6vertygad om att Queen & smittad och
har forsokt famodern att inse detta. Modern & dock frayande och har vant sig till Queen for
bekraftelse. Queen tycker dock att modern &r for gammal for att hantera detta besked. Hon har
valt att undanhdla och till och med forneka sin status for modern och brodern. Dottern kénner
dock till Queens status.

Kommentarer

| Sydafrika (och kanske i manniskans natur!) &r det svat att tala om kansliga saker som ror
den egna individen, daribland HIV/AIDS, och darmed &r det |&ttare att berdra dessa dmnen i
almanhet. Philiswa, Bossy och Queen & samtliga tydliga exempel paett sadant
forndlningssétt. Allatre upplever det motigt och svat att tala om sin egen status och betydligt
|&ttare och till och med befriande att tala om gukdomen i allménhet. Lungi, Diane och Elaine
upplevde vi hade betydligt |&ttare att tala om sin egen status. Dock mérkte vi att de inte var
likavilliga att tala om sin egen situation i forhdlande till HIV/AIDS-situationen i allmanhet.
Detta grundar vi paatt davi hade mojlighet att etablera en relativt Iéngvarig relation innan
intervjutillfalena, fick vi andainte under denna tid vetskap om dessa kvinnors status.

Stigmatisering och fornekelse &r tvaviktiga begrepp nar man talar om att tillkénnage sin
status i Sydafrika. Stigmatisering och fornekelse géller svél den drabbade som dennes
omgivning. Philiswas omgivning &r ett tydligt exempel paférnekelsei samband med att
Philiswa forsoker forklara att hon & HIV-positiv. Detta kan bland annat grunda sig i en rédsa
att &ven de blir stigmatiserade om de véljer att acceptera att Philiswa & smittad. Aven Diane
talar mycket om stigmatisering i samband med att hon och ménga i hennes omgivning
tillkannager sin status. Detta & en avgorande faktor till att Diane valde att undanhdla sin
status i flera & innan hon dutligen 6ppet vagade komma ut med denna. Begreppet
stigmatisering behandlas pas 20.

V& uppfattning &r att Bossy har svat att acceptera att hon & HIV-positiv, trots att hon nu
menar att hon till fullo accepterar sin sjukdom. Vi anser att exempel padetta & att hon inte
har beréttat for varken sinaforddrar eller barn, trots att hon har kéant till sin statusi drygt gu
a. En mgjlig forklaring till att Bossy har valt att inte berétta om sin status fér sin nérmsta
familj, kan ha att géra med raddla for stigmatisering. Va empiri tyder dock paatt det i detta
fall har med fornekelse att gora. Tydligt & emellertid att detta &r ett komplext problem da
fornekelse och stigmatisering ga hand i hand; Forsvarsmekanismerna kan hjdpatill att dippa
se verkligheten och déarmed minimera risken for att bli utsatta for stigmatisering. Detta galler
svdl den drabbade som dennes omgivning. Queens moder &r ett exempel padetta.
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Vi hade méjlighet att innan intervjutillfallet med Queen, lyssna paett foredrag som hon hdll
infor en storre forsamling, dar Queen menar att "the whole world knows" att hon & HIV-
positiv. Detta eftersom hon bland annat talat om dettai media, men &ven utbildar andra och &r
i samband med detta Gppen med sin egen status. Senare under intervjutillfallet visade det sig
dock att sdinte &r fallet, dahon fornekar sin status infér néra familjemedlemmar och grannar.
Att ha ett sddant 6ppet forhdlningssétt till sin ukdom gentemot sin omgivning som Lungi
uppvisar, uppfattar vi som ett undantagsfall.

Att levamed HIV i Sydafrika & ménga ganger att levai standig radsla. Genom detta tvingas
den HIV-smittade in i ett speciellt sétt att forhdla sig till omvarlden. Raddan ligger paolika
plan. Det forsta man tanker padr sukdomen i sig av och nasta steg blir radslan att
tillkannage sin status - raddan att manniskor i ens omgivning f& reda paatt man & HIV-
positiv. Det som gor att manniskor ar saradda for att tillkannage sin status & vanligen radslan
att andra manniskor kommer att avvisa och fordoma dem. Fruktan att bli behandlad
annorlunda och oréttvist genomsyrar oss manniskor. Rédslan for medémkan och ré&dslan for
andras sorg och besvikelse, sval som att andra ménniskors fruktan, upplevs oftast som
mycket hotande. Trots att det kan vara svat att komma ut, menar ménga att det kan vara det
enda séttet att eliminera stigma och AlDS-stereotypen genom att ge sjukdomen ett ansikte.3’

Reaktioner

Goffman talar om att en manniska som &r forknippad med ett stigma ses som inte fullt
mansklig. Padessa grunder vidtar omgivningen diskriminerande dgéarder av olika
karakteristika och genom dessa minskar omgivningen paett verksamt sétt den stigmati serades
livsmgjligheter. Vidare menar Goffman att man kan urskiljatre olika typer av stigma. Den
forsta har att géra med kroppsliga misshildningar och for det andra olika skavanker pa
personligheten. Detta kan till exempel ha att géra med speciella lidelser, rigida
trosforestélIningar, mérkliga bojelser, alkoholism, arbetslGshet etcetera. Den tredje kategorin
har att gra med ras, nation och religion, det vill séga tribala stigma. Gemensamt for dessa
olikatyper av stigma &r att en person som |&tt skulle accepteratsi vanliga sociala samspel har
en egenskap, som inte kan undgauppmérksamhet och som gor att andra tar avstand, trots att
personen har andra egenskaper som kunde motiverat gemenskap med denna person. %8

Den stigmatiserade individen tvivlar pahur "normala’ kommer att se pahenne, vilket innebér
en kanda av osékerhet kring var hon i grund och botten har andra manniskor. §avmotsagelse
uppsta hos den stigmatiserade personen, dahon ser sig som vilken annan manniska som

37 http://www.thebody.com/wal/spring99/public.html
38 Goffman, 1973, s 14




helst, men samtidigt upplever att bade hon sjav och omgivningen betraktar henne annorlunda.
Stigmatiseringen kan ses som en funktion i samhéllet, med vilken man upprétthdler social
kontroll.*

Fraga 4. What reactions do you think you will get/did you get when you tell/told people about
your disease?

Philiswa tror att familjen endast skulle fraya om hennes sjukdom om hon blir valdigt sjuk, da
de i dagdaget tror att hon inte talar sanning. Philiswa & rédd for att familjen kommer att
diskriminera henne om sanningen g& upp for dem och att de darmed kommer att suta dlska
henne. Lungi anser att familjen stédjer henne i hennes nya situation. Mycket beror detta
troligen p3 anser Lungi, att hon i samband med att hon beréttade om sin status ocksa
informerade och utbildade sin omgivning om HIV/AIDS. Hon beréttade ocksabland annat
hur hon ville bli behandlad. Familjen visste om HIV/AIDS problematiken sedan tidigare, da
en bekant till familjen tidigare avlidit i AIDS, men de visste inte att denna §ukdom fanns
inom familjen.

Nér Diane beréttade for familjen om sin §ukdom, blev familjemedlemmarna chockade och
bérjade diskriminera Diane och hennes dotter. De ville till exempel inte &a fran samma
tallrikar som Diane och hennes dotter. Grannarna var ocksaradda for dessa bada och ville inte
vara ndra dem. Ingen visste samycket om HIV/AIDS daoch detta var orsaken till att man
stenade HIV-smittade till dods i Dianes samhélle. Detta skedde relativt nyligen, men
manniskor &r béttre informerade nu och det & trevligare atmosfér i bygden, enligt Diane.
Elaine menar att vi manniskor ofta forvantar oss det varsta. | hennes fall var reaktionerna bale
positiva och negativa. Manniskor som spelar betydelsefullaroller i Elainesliv blev till en
borjan ledsna, men har hela tiden stdt vid hennes sida. Kollegorna uppfattar Elaine reagera pa
liknande sétt som vannerna, men det &r svaare att avgéraom de ar &rligai alla situationer.
Elaine menar att det & béttre att prata om sin situation, an att hala det for sig §av. "Det
underldttar for mdnniskor att forstaom vi pratar om det” menar Elaine. Vidare anser hon att
det & av vikt att visa att det ga att leva med den har sukdomen.

Bossys néra van blev mycket rord och grét till en borjan men stéttade sedan Bossy. Dérefter
testade sig &ven Bossys van och hon fick dareda paatt &ven hon & HIV-positiv. De flesta i
Bossys omgivning tar inte Bossy paallvar utan tror att hon skémtar. Vidare menar hon att det
finns mycket diskriminering i hennes omgivning. Queen &r r&dd for att bli hotad av folk som
kanner till henne, exempelvis grannar, och till och med dodad om hon talar Oppet om sin
status. Detta bidrar till att Queen véljer att tréffa sin moder innei stan, istéllet for det omréle
dér modern bor och Queen & uppvuxen. Istdllet for att berdtta for sin pojkvan om sin status,

% ibid. s22, 23, 115, 144
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ville Queen att hennes pojkvan skulle testa sig. Hon beréttade att hon hade gjort ett test, men
inte vad resultatet visade. Queen ville att de skulle delge sina resultat samtidigt och under
tiden anvanda kondom. Pojkvéannen ville varken HIV-testa sig eller anvanda kondom, vilket
resulterade i separation.

Kommentarer

Philisvataar i termer av om hon skulle bli §uk. Hon menar att forst daskulle hennes familj
uppmérksamma hennes sjukdom. Det kan tyda paokunskap eller religits 6vertygelse, men
det verkar dock vara mer troligt att Philiswa &r innei ett fornekel setillsténd, dadet ar
uppenbart att hennes tillsténd kommer att utvecklas till AIDS. Detta grundar vi i vetenskaplig
forskning dar det &r tydligt att en HIV-positiv person, som inte f& nggon medicinsk
behandling, inom ett visst antal & kommer att utveckla AIDS. Information om HIV/AIDS
finns tillgangligt for NAPWA:s medlemmar hos NAPWA, men &ven pakliniker etcetera,
vilket talar for att Philiswa borde vara medveten om konsekvenser och foljder av §ukdomen.

Nar Bossy anfortrodde sig & sin vaninna, resulterade det i att &ven vaninnan testade sig. Det
verkar vanligt att kvinnor innehar ett stérre nétverk av néra relationer, dar man stéttar, rader
och p&erkar varandra. Natverket verkar som ett skydd i svaa situationer, som till exempel
vid en positiv HIV-diagnos. Detta tycks vara ett globalt fenomen, men & mycket paagligt
ocksdi Sydafrika.(se &ven empowerment, s 26) Baksidan av detta &r dock att HIV/AIDS har
kommit att ses som en "kvinnosjukdom". Queen st& som ett exempel for detta, dahennes
pojkvan valde att |1amna henne istallet for att HIV-testa sig och anvanda kondom, samt sy
Queen som kdllan till smittan och spridare av viruset. Oviljan verkar forévrigt vara stor bland
sydafrikanska svarta mén att anvanda kondom, vilket gor att HIV-smittan sprids lavinartat.
Né&got som ocksatydligt kan urskiljas &r att att ju mer information och kunskap manniskor
besitter, desto mindre risk for negativa reaktioner och darmed stigma

Philiswa menar att hennes omgivning bara skulle forstaatt hon ar HIV-smittad om hon blir
riktigt Suk. Det & vanligt att manniskor mdste se att en HIV-positiv person f& synliga
somatiska symptom for att de riktigt ska forstaatt en person & HIV-positiv. Det & for ménga
svat att forstdatt en manniska & suk som ser frisk ut till det yttre,*°

Diane talar om att hon &r rédd for stigma, som kan ta sig uttryck i bland annat att HIV-
smittade blir stenade till dods. Den sydafrikanska HIV/AIDS-aktivisten Gugu Dlamini &r ett
exempel padetta ,dahon blev stenad till dods av sina grannar, nér hon beréttade om sitt liv
som HIV-smittad.*

40TAC, 2001
41 hitp://www.hivnet.ch:8000/topi cs/gender-aids/viewR?2413




Okunskap och myter kring HIV/AIDS

Okunskap kan ta sig ménga uttryck. Som tidigare namnts tror méanga sydafrikanska man att de
blir botade fran sitt HIV-virus om de har sex med spéadbarn och oskulder. | den sydafrikanska
tidningen Sowetan kunde man den 26 november 2001 |&sa att inom loppet av tre veckor blev
fyraflickor vddtagna av fleraman. En dta-ménaders baby blev kidnappad fran hemmet nér
foraldrarna ldy och sov. Efter vadtakten hittades flickan paen vég i narheten och fordes till
polisen och darefter till §ukhus. Inga spa hittades av férovaren. Vidare kunde man I&sa att en
tvadig flicka hade blivit vddtagen och dvergiven paen &er, efter att flickan forsvunnit fran
hemmet. Ytterligare en nio-ménaders baby hade blivit vadtagen av sex mén. samt dessutom
hade en nio&ig flicka blivit utsatt for vadtakt av en 54-&ig man. *?

Anklagelser riktas direkt mot president Thabo Mbeki och ménga menar att hans mérkliga
forhdlningssétt i HIV/AIDS-problematiken &r en orsak till det véxande antalet vadtakter av
barn. Salange landets ledare inte tydligt fordomer myterna kring att man kan bli botad fran
sin HIV-smitta genom att ha sex med en oskuld, kommer dessa 6vergrepp att fortsétta. Manga
man anser att de inte behover &ndra sitt sexuella beteende eftersom "den store mannen”,
Mbeki, menar att AIDS inte & relaterat till HIV-viruset.*®

Utifran det socialkonstruktivistiska synsattet kan man tydligt se hur presidentens
forhdlningsétt tar sig uttryck i samhalmedborgarnas konstruktion av verkligheten. 1déer om
att HIV-smitta botas genom att ha sex med en oskuld, fortsatter daatt bli en vedertagen
trosforestalining i samhéllet.

Det kan ocksavara sdatt vadtakter sker i desperation for att bli av med sin HIV-smitta. Da
regeringen sprider okunskap om HIV och végrar ge bromsmedicin till HIV-smittade, blir
manniskor desperata, vilket resulterar i bland annat massvadtakter, menar Dr Graeme Pitcher
som & barnlékare i Johannesburg och opererar vddtagna spadbarn. 44

Stod

Fraga 5. Do you feel you get any support from your surrounding?

Philiswa fa stod fran stodgruppen i NAPWA:s regi, men aven fran dvriga medlemmar i
NAPWA, samt den sukskoterska och kurator som hon har kontakt med. Lungi vill inte bli
behandlad olikt andra ménniskor utan respekterad och behandlad som den manniska hon var
innan hon bar paviruset. Vid de tvaforstatillfallena daDiane tillkannagav sin status

42 Sowetan, 2001

43 http://www.dn.se/DNet/road/Cl assic/articl e/4/jsp/Render.jsp?d=2148& a=233536

“hitp://www.medi earkivet.se/mediearkivet/sok/skolor/skolor_artikel.jsp?A1D=5210855& RID=115371&N
TH=1

23



offentligt, var familjen omkring henne. Diane kanner sig dock osaker pavarfér de befann sig
dér, om de kanske mdjligen var dér for att beskydda henne. Polisen var ocksadar, pabeordran
frén Dianes kyrkliga kontakter. Annars skulle ett saant offentligt framtradande kunna
innebéra ett direkt hot i samband med den stigma som finns, som exemplifierades tidigare, da
en kvinnai Dianes samhdlle stenades till dods. Diane kanner ocksastor trygghet i NAPWA
som organisation och fa mycket stod frén organisationens medlemmar.

Elaine upplever att hon inte fa sdmycket stéd som hon onskar, behdver och salv ger till
andra HIV-positiva. Hon menar att hon &r i en position dar hon sjdv méte vara stark, vilket
& tungt dahon ibland sjalv ocksabehover stod och uppmuntran. Familjemedlemmar och
arbetskollegor 6nskar Elaine famer stod utav, men upplever samtidigt att de gor sagott de
kan. Istéllet kanner Elaine att hon f& stort stéd fran kyrkan, dahon kanner stor tilltro till Gud.

Bossy menar att levai tysthet kring hennes status innebd mycket smérta, men ett Oppet
forhdlningssétt kring hennes status ger gléadje, men &ven smérta. Hon fa stod fran NAPWA:s
stodgrupper, men &ven frén personer som arbetar pakontoret, dar hon tillbringar storsta delen
av sintid. Bossy anser att hon &ven fa visst stod frén kyrkan och familjen. Queen uppfattar
sig som en mycket 6ppen person och upplever att hon f& stod fran alla, daribland NAPWA,
kyrkan och vanner som hon pratar med om sin status. Vidare menar Queen att hon géarna talar
om sin situation om manniskor fraggar och hon kénner sig inte annorlunda behandlad nu &n
innan hon blev HIV-bérare. Kyrkan och Gud spelar en betydelsefull roll fér Queen och hon
upplever att manniskor behandlar henne val och till exempel ber for henne om det & sdhon
onskar. Hon har en stark tro paGud, som hon tror kan hela henne.

Kommentarer

De flesta finner ett grundldggande stod i kyrkan och i Gud *°. Detta verkar vara en vanlig
foreteel se, nar manniskan genomga svaa situationer i livet och kanske i synnerhet dadet &r
bristande stéd frén familj och vanner. Elaine &r ett tydligt exempel padetta, eftersom hon
menar att hon har svat att finna personer i sin néra krets, som kan ge henne det stéd som hon
behdver. En allmanmansklig foreteel se tycks ocksavara behovet att soka trost och stéd hos
likasinnade, som riktigt kan forstaden unika situation som, i detta fall, den HIV-positiva
individen befinner sig i. Det &r tydligt att NAPWA som organisation samt dess medlemmar
sta for en stor del av denna trygghet for den enskilda ménniskan. Lungi, anser vi, &r ett
undantagsfall i detta avseende, dahon kanner att hon fa stod fran allai sin omgivning
inklusive de allra narmsta familjemedlemmarna. Detta uppfattar vi géller bade i forhdlande
till 6vrigaintervjupersoner och sdvitt vi kan skonja éven bland den sydafrikanska
befolkningen i stort.

45 Folkhal soinstitutet, 2000
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Vetskap och &ikter om NAPWA

Fraga 6. How did you get in contact with NAPWA?

Nar NAPWA kom till kliniken och gjorde reklam for sig, fick Philiswa vetskap om deras
existens. | samband med att Lungi gick till klinik med sin yngsta dotter, for att HIV-testa
henne, fick hon information om NAPWA och att de stkte en rélgivare inom organisationen i
Western Cape-provinsen. Lungi sokte tjansten och efter att ha genomgét en kurs blev hon
anstélld som radgivare. Under ett offentligt framtréadande som Diane gjorde paen kongress i
Durban, fangade NAPWA upp Diane. DaElaine fick reda paatt hon & HIV-positiv, blev hon
uppmanad och rald att engagerasig i den lokala stdgruppen i NAPWA:sregi, av kuratorn pa
sjukhuset dar hon opererades. Hon involverades i stodgruppen, dar hon frén forsta stund
utmarkte sig och visade ledarforméya. Bossy blev informerad om NAPWA under sin
graviditet av en kurator. Queen blev &en hon informerad av en kurator om NAPWA, men i
samband med att hon fick sitt positiva HIV-besked.

Kommentarer
Det vanligaste séttet att fakontakt med NAPWA & i samband med besok paklinik, dakurator
vanligtvis & den som informerar den HIV-positiva om organisationen.

Fraga 7. What do you think of NAPWA? Is there anything you would like to change with
NAPWA?

Philiswa anser att det basta stodet hon f& frén sin omgivning &r fran NAPWA. NAPWA &
hennes stodorganisation och hon &skar denna. Hon kanner sig ocksaal skad tillbaka. Vidare
menar hon att alla medlemmar i stddgruppen verkligen tillhér och tillsammans utgor
NAPWA. Lungi hévdar att NAPWA har bidragit med en stor del géllande framskridandet av
HIV/AIDS-upplysning i Sydafrika samt diverse stodkampanjer. Lungi menar att det
forekommer mindre diskriminering i det sydafrikanska samhéllet nu sedan NAPWA fat
fotfaste. Enligt Lungi & exempel padetta att det numera ar brottsligt att avskeda och/eller
vagra anstdlla ndyon for att den & HIV-smittad. Vidare menar Lungi att hon inte vill éndra pa
n&yot som NAPWA gor, men det skulle behtvas en storre budget; Pengar &r ett stort problem.
Diane anser att NAPWA & en mycket stodjande frivilligorganisation.

Diane st& bakom NAPWA som organisation och menar att hon skulle kunna gai doden for
deras idé. Diane ser NAPWA som viktiga informatorer och hon anser att NAPWA gor ett bra
arbete paden har fronten. Elaine har varit mycket engagerad i NAPWA det senaste &et och
menar att hon har lart sig mycket i stédgrupperna. Hon menar att hon hela tiden har haft en
drivkraft i viljan att veta mer. Vidare anser Elaine att det & mycket utvecklande och intressant
att arbeta for NAPWA och arbetet hdler henne ocksapafotterna. Elaine skulle dock vilja
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involvera fler man i NAPWA, for att profilera organisationen. | nuléget & HIV/AIDS nayot
av en "kvinnogukdom" och det skulle behtvas mer jamvikt mellan kdnen inom
organisationen for att kunna férandra synen i samhéllet.

Bossy menar att NAPWA gor mycket for henne och for andra manniskor. Bossy anser att
NAPWA &r en bra organisation som hja per ménniskor, men ocksahjaper manniskor till
géavhjdp i form av exempelvis olika projekt, dar man inkasserar pengar for sin dagliga
forsorjning. Bossy menar &ven att NAPWA hjéper medlemmar med att hitta styrkai sig
gélvaochi tillvaron. Queen upplever aitt NAPWA kénns som hennes hem, trygghet och
"moder". | NAPWA finner hon vanskap och spritualism. Genom NAPWA f& Queen, liksom
en del andra, ocksamdjlighet att gora péarlsmycken och hdla forelasningar om sin livshistoria
vilket bidrar till hennes dagliga forsorjning.

Kommentarer

NAPWA spelar en oerhort betydel sefull roll for sina medlemmar, enligt de kvinnor som vi har
intervjuat. Det starka inflytandet och den pdverkan som organisationen spelar for sina
medlemmar, tar sig bland annat uttryck i termer av att de dlskar sin organisation, ser NAPWA
som sin moder samt de séger sig till och med kunna gai doden for organisationens idé. De
talar ocksaom kanslan av att tillhora organisationen och att de tillsammans utgor delar av en
helhet. Trots att NAPWA & saéskad av sina medlemmar och bidrar starkt i spridning av
information om HIV/AIDS ga organisationen en osaker framtid till métes. Lungi ndmner att
man inom organisationen skulle behtva en storre budget for att sprida kunskap om det
hotande viruset och naut till en bredare massa. Det & dock saatt sjava organisationens
existens ar osaker, eftersom den basala budgeten &r oviss frén & till & och & slutligen
beroende av frivilliga donatorer, dade inte kan forlita sig pastatliga finanser.

Empowerment

Bossy talar om att NAPWA hjaper manniskor paolika sétt att styrka sig séva. Forskare talar
om termen empowerment. \ &ldshal soorgani sationens definition av empowerment & "...the
process of enabling people to increase control over and to improve their health” “°.

Empowerment &r till for att hjapa manniskor och att famakt éver beslut och handlingar i sina
egna liv, genom att forsoka minska personliga eller sociala hinder for att fai bruk inneboende
kraft och styrka. Detta genom att 6ka den egna kapaciteten och galvfortroendet och att
anvéanda den egna kraften och dessutom att omvandla omgivningens kraft till sin egen, men
samtidigt ocksacka det kritiska forhdlningsséttet i relation till omgivningen. N&yot
grundldggande i empowerment-begreppet & social rattvisa och jamlikhet, att ge manniskor

6 World Health Organisation, 1986
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storre trygghet och genom omsesidigt stod och delad kunskap bygga upp smadelmd mot det
onskade slutmdet. Det & vanligare nu an tidigare att forsoka satsa paindividuell savhjap
och den egna medverkan genom grupper i stéllet for traditionella individterapier, daman
arbetar med empowerment. *’

Nancy Shearer & filipinska och gav HIV-positiv. Hon & numera politiskt aktiv och verksam
I USA. Shearer menar att kvinnan i sin natur & mycket kraftfull. Hon menar dock att kvinnor
paménga hdl i varlden anvander sin styrka paett annorlunda sétt, det vill ségainom familjen
och inte ute i samhallet. Om man fér kvinnor tillsammans och ser till att de fa utbildning,
styrker dem genom empowerment och l&ar dem att aktivera sig, saskulle kvinnor kunna
forandra sin situation samt hela synen paHIV/AIDS i samhéllet. Vidare menar Shearer att
manga kvinnor oftast inte har den styrkan och makten som krévs for att fatill skott en
forandring, utan har istéllet en tendens att konkurrera med varandra och pasavis férhindra
nydanande tankar som leder till utveckling i samhéllet.*®

Behandling

Fraga 8. Have you got any treatment and if so, how did you get it?

Ingen av kvinnorna har blivit erbjuden nayon medicinsk behandling, forutom Elaine, och har
inte heller haft ral att bekosta denna sjdlva. Philiswatar endast extra vitaminer ibland. Lungi
och Bossy blev i samband med sista graviditeten erbjuden AZT. Diane &er vitaminer och
menar samtidigt att |akare erbjuder alla HIV-smittade vitaminer, vilket sponsras av staten.
Elaine menar att det basta botemedlet &r att tro pAGud och sig salv. Hon har palakares
rekommendation &tit mediciner, men avslutat paeget initiativ dahon fick starka biverkningar
och tror mer pasitt eget behandlingssétt, vilket bestd av bra kost, vitaminer, tréaning och
positivt tankande. Aven Queen har insett vikten av balanserad diet och dter periodvis
vitamintillskott.

Kommentarer

Det &r tragiskt och katastrofalt att en salan stor andel av varldens befolkning inte har tillgang
till medicinsk behandling. Ett sunt leverne medfor visserligen att man kan leva en langre tid
med HIV-viruset i kroppen, men det & bara en tidsfraggainnan AIDS utvecklas. Maga talar
om global medicinsk apartheid | samband med detta

Medicinsk forskning och botemedel

47 Payne, 1997
48 http://www.thebody.com/apl a/decO0/shearer.html
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Av vérldens HIV-positiva befolkning finns 95 procent i de fattiga |anderna och majoriteten av
dessa har inte r& med de lakemedel, som skulle kunna forlénga deras liv och héja deras
livskvalitet. Samtidigt som medicinsk forskning standigt utvecklas och ga fram& och da
erbjuder hopp och forlangt liv i den rika varlden, & dessa framsteg utom réckhdl for de alra
flesta HIV-drabbade i den fattiga varlden. Viktiga faktorer for att minska AlDS-pandemin &
bland annat férebyggande dgéarder, minskat socialt stigma, forebyggande av 6verforing fran
mor till barn, smartlindring och annan paliativ vad, vad i hemmet och behandling med
medel mot retrovirus. Utan de rétta medicinerna & mdjligheternatill preventiva insatser
mycket begransade och behandlingen i stort sett omgjlig. Léakemedien &r alltfor dyrafor de
flesta HIV-positivai de fattiga landerna. Tvastrategier kan skonjas i dagslaget vad géller att
fabukt med den explosionsartade spridningen av HIV/AIDS i utvecklingslanderna. Det ena &r
anvandning av generiska l&kemedel av hdg kvalitet, som kan tillverkas lokalt eller importeras,
och det andra &r differentierad prissattning vilket innebér att priset palakemedel sanks
kraftigt. En central forutsattning &r att strategin hundraprocentigt stéds av stater,
internationella organisationer som WHO och UNAIDS, bidragsgivare och ideella
organisationer, det vill sdga det krévs en mobilisering av den politiska viljan for att dessa
livsraddande |8kemedel ska bli tillgangliga. En |&kare som arbetar for Lakare Utan Granser
beréttar om sina upplevelser ur verkligheten:

Nér jag diagnostiserat en AlDS-relaterad meningit méte jag ofta ge patientens sl akt rédet
att spara sina pengar och istéllet fara direkt hem och forbereda begravningen - |&kemedien
ar helt enkelt for dyra. Kan ni tankaer att fora ett s&dant samtal ? Sjavklart namner jag inte
ens for mina patienter att det finns n&yot som heter anitretrovirusmedel .

"Whileit is a disease that knows no borders, and does not discriminate by race, at present it is
mainly killing black people and people of color**®. AIDS har blivit den svarta mannens plé&ja
och denna sabarhet & forknippad med fattigdom, fattigdom med ras, ras med gammal slav-
och kolonialhistoria. AIDS pekar pAmer fundamentala och globala olikheter jamfort med
"vanliga' gukdomar, och belyser ett system av global oréttvisa och globa medicinsk
apartheid. Globalt sett tycks den svarta mannens liv inte vara vart lika mycket och detta har
gjort det mgjligt for varlden att blunda for denna varldsomvavande kris. Den rika varlden har
teknologin och tillgangarna att forebygga miljoner dodsfall och deras ignorans infor de fattiga
|&ndernas behov kan ses som en form av rasism. >*

Livlig debatt har paydt sedan hosten 2001 i Sydafrika angéende gravida kvinnors rétt till
bromsmedicin i samband med forlossning. | en uppmérksammad réttegéng i Pretoria sta
tiotusentals spadbarns liv paspel. AIDS-aktivister med TAC (Treatment Action Campaign) i
spetsen har stdmt regeringen for att den vagrar ge bromsmedicin till HIV-smittade gravida

49 http://www.thirdworld.nu/rapporter/ai ds.pdf
z(l’ http://www.hivnet.ch:8000/africalaf-ai ds/viewR?1207
ibid.
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kvinnor. | Sydafrika finnns nio provinsregeringar varav endast en i dagslaget delar ut gratis
bromsmedicin till gravida kvinnor. Bland de bromsmediciner som finns & Nevirapine minst
kostsam och den mest férkommande tillsammans med AZT. Medicinen gesi form av en dos
till den gravida kvinnan fore forlossningen och dérefter en dostill barnet tre dygn efter
fodseln. Halsoministeriet har ménga invandningar mot gratis bromsmedicin. For det forsta
menar man att det inte finns tillracklig forskning paomralet och darfor vill man istéllet inleda
ett eget forskningsprogram. For det andra menar den sydafrikanska hél soministern

Dr Manto Tshabalala-Msimang att &ven om |akemedel sforetag sanker priset pAHIV/AIDS-
mediciner har Sydafrika andainte ral att erbjuda mediciner inom allmén sjukvad. Om
Sydafrika skulle satsa pabromsmediciner & den sydafrikanska befolkningen skulle landet inte
ha ra med ngyot annat menar hal soministern. Regeringens talesman séger att det skulle
motverka sitt syfte att ge Nevirapine vid samtliga 5jukhus, eftersom medlet méte
administreras korrekt och detta & inte mgjligt vid alla §ukhus och kan darfor utgéra ett hot
mot allmanhetens halsa. Vidare argumenterar talesmannen att &ven om smittan frén mor till
barn stoppas med Nevirapine vid fodseln, kommer barnet andaatt smittas genom
brostmjolk.>?

Under & 2000 dog 140 000 sydafrikaner i AIDS-relaterade sjukdomar och nastan 5 miljoner
& smittade med HIV. Fragan om bromsmediciner ar politiskt infekterad, dapresident Thabo
Mbeki har en ovanlig syn pasambandet mellan HIV och AIDS. Flera ganger har presidenten
ifragasatt kopplingen och tror g paofficiella siffror som har utgivits gallande hur utbredd
sjukdomen &r. Mbekis &ikter har bidragit till anklagelser om att han avsiktligt skadar kampen
mot HIV/AIDS-epidemin eftersom politiken blivit motsagel sefull och oklar. Mbekis uttalande
har fat sadana allvarliga konsekvenser att en stor del av befolkningen inte bryr sig att
anvanda kondom. | den vérst drabbade provinsen KwaZulu-Natal &r 40 procent av de gravida
kvinnorna HIV-positiva.>®

Medan HIV/AIDS-epidemin breder ut sig i varlden, arbetar forskarna intensivt med att
framstélla ett HIV-vaccin som ska forhindra, eller i varje fall bromsa, virusets framskridande.
Hitintills har det varit forgéves och man tror att ett effektivt vaccin ligger langt fram i tiden.
Anders Sonnerborg, som ar professor i infektionssukdomarnas virologi vid Huddinge
Universitetssiukhus, menar att det tyvarr & orimligt att tro att vi skulle ha nggot vaccin som
botar AIDS inom de narmstatio &en. Vidare menar han att vi skulle behdva ett tekniskt
genombrott av ndyot slag och utan detta har vi inte nagon mojlighet att fafram ett verksamt
vaccin. Ett intensivt forskningsarbete p&gé i hela vérlden d&ven i Sverige séger Sénnerborg. >*
Sambhiillets attityder till HIV/AIDS
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Fraga 9. How do you think Society's attitudes are towards people living with HIV/AIDS?
Does it matter if you are black or white, poor or rich, man or woman?

Philiswa anser att samhéllet diskriminerar och pekar ut de som & HIV-positiva. Hon anser att
det skulle vara annorlunda om hon hade varit rik, darika manniskor har ra med att
exempelvis dta tillréackligt med mat som dessutom & naringsriktig, samt transporter till
kliniker. "Rika manniskor har ra med sin sukdom", menar Philiswa. Vidare anser hon att det
forekommer mycket diskriminering bland svarta manniskor, trots att manga svarta ar bérare
av HIV-viruset. HIV/AIDS-situationen &r inte lika 6ppen bland vita manniskor, enligt
Philiswa, och det & mycket fasom deklarerar sin status Gppet.

Lungi menar att manniskor &r radda for HIV/AIDS darfor att det & forknippat med dod.
Vidare anser Lungi att diskriminering hanger ihop med okunskap och det kommer alltid att
finnas okunskap i samhallet. Aven Lungi menar att det & favita som deklarerar sin status
Oppet, men att de som gor det har ra med sin ukdom. De svarta kampar istédllet for
Overlevnad. Lungi sager att det & mycket mer komplicerat att vara kvinna och HIV-smittad
an man och HIV-smittad. Man lagger ofta skulden pakvinnan och befriar mannen frén
ansvar. Den almanna synen &r att det & kvinnan som smittar mannen. Kvinnan kan bli
ivagjagad frén sitt hem och vanligen beskyllas for 16saktigt beteende. Det & ocksavanligt,
enligt Lungi, att kvinnor i samband med HIV utsétts fér vdd och vadtakter, dels i hemmet
men &ven paallmén plats.

Diane menar att det finns mycket stigmai samhéllet, vilket bland annat innebéar att det finns
ménga manniskor som inte vill ha HIV-smittade personer omkring sig. Hon menar dock att de
HIV -smittade numera strider for sin rétt och forsoker faméanniskor att handskas med stigma
paett bra sitt. For Diane innebar stigma nayot som gor mycket ont och f& en att kdnna sig
obekvam. Hon sager att: "Man blir inte behandlad som en manniska, utan mer som en hund
eller gris'. Diane bekymrar sig inte langre samycket om folks attityder gentemot HIV/AIDS.
"Vi sprider orden varje dag", menar Diane. Manga manniskor & involverade i detta och farre
& emot spridningen av information. Enligt Diane finns det fortfarande mycket rasism i det
sydafrikanska samhéllet och attityden gentemot denna, s&val som mot HIV/AIDS-frayan,
hdler 1angsamt paatt forandras i takt med 6kad information. Skillnaden mellan HIV-positiva
kvinnor och mén &r att det & faman som véljer att komma ut med sin status. Orsaken till
detta ar att ménga méan vill hdamnas pakvinnor och slippa anvanda kondom. Diane menar att
man generellt anser att HIV/AIDS &r en "kvinnogukdom", det vill sdga det & kvinnor som
smittar man fran borjan.

Enligt Elaine finns det manniskor som &r informerade och behandlar HIV -positiva manniskor
val. Manga ar dock okunniga och behandlar HIV-positiva personer illa. Elaine poangterar



vikten av information och anser att det &r viktigt att visa att det ga att leva med denna
sjukdom. Hon menar vidare att ménga &r ignoranta, men tycker sig kunna se en Iéngsam och
succesiv attitydforandring. Elaine sager att HIV/AIDS & allas problem, men idag ses det som
"black man's problem". Vita kommer inte ut med sin status, utan flertalet av de som
tillkdnnager sin status & svarta. Vidare menar Elaine att mén inte kommer ut med sin status,
utan fokus l&ggs istéllet pakvinnorna, vilket gor att HIV/AIDS i och med detta har kommit att
ses som en "kvinnogukdom". Elaine menar att diskriminering &r starkare forknippat med
HIV/AIDS samt rédsla for §ukdomen, 8n med hudférg. Enligt Elaine har det stor betydelse
vem man & i det sydafrikanska samhdllet, daman lever med HIV-viruset. Véaetablerade
familjer dar nayon familjemedlem deklarerar sin status f& oftast mycket stod fréan samhallet.
Om man & rik, lider man inte lika mycket av denna sjukdom, ddman har resurser att hantera
den. Fattiga manniskor & mycket mer beroende av samhédllets stéd.

Bossy uppfattar inte att det finns ndggon speciell attityd gentemot HIV/AIDS-drabbade. Attityd
och stolthet avtar, eftersom méanniskor & rédda for HIV/AIDS. "I dutet av dagen, finns
viruset i alla hus', sdger Bossy. Vidare menar Bossy att det finns speciella HIV-kliniker for
HIV-positiva, men det kommer bara de manniskor tillgodo som & Oppna med sin status.
Dessutom menar hon att attityderna & desamma vare sig man &r vit eller svart och rik eller
fattig.

Queen menar att det finns mycket stigmai samhallet, framforallt frén kyrkans sida. Innan
distansierade sig kyrkan helt och hdlet mot HIV/AIDS-sjuka, men attityderna hdler succesivt
paatt forandras. Numera bjuder till och med kyrkan in HIV-positiva personer for att ge stod
och mottaga information om sjukdomen. "Jesus har sagt att vi méste alska varandra och han
dog for oss’, sager Queen. Vidare hdvdar Queen att hudfarg och ekonomisk situation spelar
en mycket liten roll, dasamhéllet mer eller mindre behandlar alla lika.

Kommentarer

Philiswa, Lungi, Diane och Elaines svar, som alla kommer fréan Western Cape-provinsen,
skiljer sig nayot fran de tvaovriga. Bossy och Queen uppfattar inte att det & sastora
skillnader i samhéallet gallande hudférg och ekonomisk situation, vilket kan forstds ur ett
socialkonstruktivistiskt perspektiv. En mgjlig forklaring &r att Durban & en stad med
influenser fran olika delar av véarlden. Manga anser att Durban har en unik folkblandning som
ger staden en speciell pragel och hér finner man ett stort antal indier, en relativt stor grupp
vita, en mindre grupp svarta och férgade. Fastén gruppernai Durban, som generellt i landet,
huvudsakligen bor i skilda omraden, lever de tillrackligt nara varandra for att ge staden en
kosmopolitisk karaktar, och till och med de svarta omrédena ligger relativt néra stadskéarnar>.

SSBerlitz, 1998
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En annan méjlig forklaring till att kvinnorna ser olika paskillnader i samhéallet kan vara att
sjdva organisationens varderingar skiljer sig nayot mellan provinserna. Vi stéller oss ocksa
fragande till om Bossys och Queens varderingar verkligen &r deras egna, eller om de har
inforlivats genom NAPWA:s anda. Vi fick en uppfattning om att de ibland talade i termer av
hur saker bor vara, istéllet for hur det verkligen dr, det vill sdga de talar om ett utopiskt
samhalle som enligt vat synsétt inte finns i véarlden i stort, och &n mindre i Sydafrika. Vi
uppfattade skillnad i medvetenhetsnivaoch séttet att prata kring olika @mnen beroende av
vilka positioner som kvinnorna har i NAPWA. Lungi, Diane och Elaine & anstéllda pa
specifika poster inom organisationen, medan Bossy och Queen arbetar som volontérer och
Philiswa endast & medlem.

Méarkbart & ocksaatt varken Bossy eller Queen namner att HIV/AIDS ses som en
"kvinnogukdom" i det sydafrikanska samhéllet. De ndmner inte ens konsaspekten i sina svar
till skillnad frén kvinnorna fran Western Cape, som lagger stor tonvikt padenna. Namnvért &r
ocksdatt Queen sager att kyrkan tidigare har tagit avsténd fran HIV/AIDS-drabbade. Detta
tycks gradvis forandras, men mdste ha varit en stor pdrestning fér den enskilde daman
varken har kunnat soka stod och trost fran makthavare eller kyrka.

Lungi talar om okunskap som ett stort hot mot accepterandet och forstéelsen for HIV/AIDS.
Det finns ménga felaktiga uppfattningar om AIDS. En vanlig myt bland den sydafrikanska
befolkningen &r att AIDS inte existerar och att det bara &r ett paitt for att lura ménniskor att
anvanda kondom €ller inte ha sex dverhuvudtaget. Andra vanliga uppfattningar & att kondom
inte ger fullt skydd mot AIDS och andra sexuellt dverforbara §ukdomar och att endast
homosexuella man kan fAAIDS. Vidare tror man att det inte finns ngyon behandling for
HIV/AIDS, att sukdomen endast kan drabba vita respektive svarta manniskor, samt att
traditionella medicinmén (sangomas) har botemedel for AIDS. Andra manniskor tror att
viruset kan spridas genom mat och vatten, vid toal ettbesdk, genom dusch och bad eller via
myggor. De tror ocksdatt man f& HIV genom att vidréra en HIV-positiv person. °® Genus och
konsroller behandlas vidare efter samtliga fragor i ett eget avsnitt

Framtidsvisioner
Fraga 10. How do you look at the future?

*5soul City, 2001
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Philiswa vill bli framgangsrik. Hon hdler paatt skriva ett manus fér TV, dar hon vill skildra
sitt liv i form av en dokumentér. Detta har varit en drém som hon lénge velat forverkliga. Hon
vill ocksaleva ett normalt liv som alla andra och skulle vilja arbeta som sekreterare i
framtiden. Viktigt & ocksafor Philiswa att dlska sinabarn och setill att visa dem detta.

Lungi ser mycket ljust paframtiden, ddhon menar att ménniskor hdler paatt larasig om
HIV/AIDS och det finns 6kad medvetenhet i samhéllet nu. Lungi podngterar vikten av
manskligt samarbete. Vidare menar hon ocksdatt det kanns svat ibland och att hon emelland
skulle vilja stanna klockan. Hon har svét att hantera den grymhet som finns och kénner sig
mycket frustrerad och arg, ddmanniskor gor pengar paHIV-smittade. Aidsorganisationer,
menar Lungi, arbetar ofta emot varandra och manniskor arbetar individuellt istéllet for
tillsammans.

Dianes 6nskningar &r att det ska finnas ett botemedel for HIV/AIDS for ala, speciellt for
barnen. Diane ser ljust paframtiden om staten kan bidra med mer resurser for att bekampa
HIV/AIDS. Hon menar ocksdatt det &r av vikt att yngre barn informeras och fa kunskap om
HIV/AIDS for att forhindra att §ukdomen sprids.

Elaine ser ljust paframtiden. Hon tror pasig salv och pANAPWA. Enligt Elaine har
NAPWA redan &tadkommit férandring i samhéllet och sjukdomen har fat ett ansikte. Vidare
menar hon att §ukdomen &r allas problem och att det inte & manniskorna, utan viruset, som
ar géva problemet.

Enligt Bossy &r framtiden oviss for ala, vare sig man & rik eller fattig, HIV-positiv eller
HIV-negativ. "l dutet av dagen &r vi alalika och Gud kommer att ta hand om oss', séger
Bossy. Man kan do av alt och & det Guds vilja att Bossy skad6 i AIDS och till exempel inte
i en bilkrasch, m&te hon acceptera detta, menar hon. Bossy tror att det i framtiden kommer att
finnas en sjukdom som &r vérre an HIV/AIDS och dakommer man att vara glad om man
endast bar paHIV-virus. Hon tror och hoppas paatt det kommer att finnas ett botemedel och
ser darfor ljust paframtiden, men som fér de flesta besta livet bale av ljusare och morkare
stunder. Enligt Bossy best& livet av "small time of joy, big time of sadness'.

Queen ser ljust paframtiden eftersom "...God will listen to our prayers'. Hon upplever att
Gud & med henne i alalagen. Hon menar att hon har samma vérde och réttigheter som alla
andra och hon har det lika bra som sina medménniskor, trots att hon f& arbeta hat for den
dagliga brodfodan. Som Queen sager sakommer Gud att lyssna pamanniskans bén och hjépa
henne pabésta sétt.

Kommentarer



Samtliga intervjuade kvinnor ser ljust paframtiden. De upplever en markbar forandring i
samhédllet géllande HIV/AIDS-problematiken, dér NAPWA spelar en central roll. Fleraav
kvinnorna visar tydliga framtidsvisioner och betonar vikten av att leva ett sAnormalt liv som
majligt, trots sin diagnos. Nayra uttrycker dock att det kanns tungt och svat emellana, dade
ga en oviss framtid till métes. Situationen blir extra sva eftersom flertalet sydafrikaner inte
kan bekosta en medicinsk behandling. Man kan daskonja olikatyper av coping-mekanismer
for att forstdoch hantera sin situation. Tydligt blir Bossys uttalande om att det troligen
kommer en mer 6desdiger gukdom an HIV/AIDS i framtiden, vilket gor att hon kanner sig
tacksam att hon endast béar pAHIV-virus. Tydligt & ocksdatt kvinnorna forlitar sig pasin
religiosa 6vertygelse och lamnar sig méanga génger i Guds hander.

GENUS OCH KONSROLLER

Kvinnors maktlGshet var ett hett &mne paden internationella HIV/AIDS-konferensen i
Durban, Sydafrika, sommaren 2000. D& samlades tusentals kvinnor som har smittats med
HIV i samband med vadtakt och dvergrepp. Det stora flertalet har dock smittats av sina &kta
man, eftersom de inte tror sig ha rétt att séga ngj till oskyddat sex, trots att de missténker att
mannen bér paHIV-viruset. Pakonferensen talade man bland annat om konsroller, sexualitet
och HIV/AIDS. Utifrén ett social konstruktivistiskt synsétt antar dessa specifika former i
Sydafrikaeller som Geeta Gupta, forskare frén Indien men numera verksam i USA, uttrycker
det: "For att kunna forstaindividens sexuella beteende méste vi forstaatt kén och sexualiteten
har att gora med ett komplext samspel mellan sociaa, kulturella och ekonomiska krafter som
bestammer hur makten &r fordelad". For den sydafrikanska kvinnan géller, menar Gupta, att
eftersom kvinnor &r ekonomiskt beroende av mén okar deras sabarhet for HIV. Denna
ekonomiska s&barhet kan ledartill prostitution, minskad férmédga att férhandla om skydd vid
sexuellt umgénge och att de oftare stannar i en destruktiv relation. >’

Traditionella konsroller, i vilka mannen har betydligt mer makt én kvinnorna, bidrar till en
okad HIV-risk for bada kénen. Det innebéar en okad HIV-risk for den sydafrikanska kvinnan
och for manga kvinnor runt om i varlden, att "goda" kvinnor forvantas vara passiva samt ha
liten vetskap om sex. | ett samhdlle som detta blir det komplicerat for kvinnan att fa
information om hur man kan reducera smittrisken och aen om kvinnan besitter denna
vetskap, ar det svat for henne att "férhandla’ om saker sex. Ytterligare en faktor som okar
risken for HIV-infektion & kravet att en ogift kvinna ska vara orérd. En s&dan moral kan
hindra ménga unga kvinnor fran att soka information om sex av radsla fér att deras omgivning
skatro att de &r sexuellt aktiva. Kvinnorna & ocksaspeciellt utsatta for sexuella vergrepp, da
det finns en utbredd uppfattning att sex med en oskuld kan bota en HIV-positiv man fran
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smittan. | lander dar dessa véarderingar & djupt rotade, kan det ocksabli stigmatiserande for
kvinnor att sbka behandling for sexuel It dverforda sjukdomar.>®

Tshemese, som utbildar ménniskor i HIV-kunskap i Kapstaden, talar om samma sak och
menar att det & svat att internaliserainformation om HIV i Sydafrika pagrund av kulturella
varderingar, ddménga @mnen &r tabubelagda. | Sydafrika, s&vél som paméanga hdl i véarlden,
ses det inte med blida 6gon att barn talar om sex och samlevnad infor ddre. °

Den traditionella mansrollen innebér aven faror for mannen déar speciellt unga pojkar ar
utsatta, dade inte har mod att erké@nna sin okunskap om sex och skydd. Behovet av att visasin
manlighet kan resulterai experiment med osdker sex. | manga lander, daribland Sydafrika,
anses det ocksaliggai mannens natur att ha ménga sexuella partners, vilket motverkar ett
budskap om trohet inom en fast relation. &

Det finns olika sétt att komma Over dessa till synes odverstigliga hinder géllande kén och
sexuell ojamlikhet. Ett sétt ar att belysa hur maktobalansen mellan kvinnor och mén paverkar
HIV-epidemin. Det & av vikt att kommaiin tidigt i unga mans liv for att pasavis léttare
kunna p&verka deras beteende och attiyder i en riktning dér réttigheter &r lika for kvinnor och
man. For att fatill stand en attitydférandring, betonas vikten av manliga forebilder som
upptrader paett jamstallt satt. Problemen mdste angripas paralellt utifran kvinnans perspektiv
och det &r viktigt att stéarka kvinnans roll i samhéllet. FoOr att reducera maktobalansen mellan
man och kvinnor &r politiska beslut nddvandiga, vilka kan ge kvinnor samma m¢jlighet till
utbildning, ekonomiska resurser, skydd mot vad och chans att deltaga politiskt i
samhélIlivet.®!

De roller, réttigheter, ansvarsomralen och status som samhéllet forvantar sig av kvinnan, gor
henne speciellt utsatt och sabar for oonskat och oskyddat sex, ddig och naringsfattig kost,
fysiska och psykiska dvergrepp, samt de begréansar kvinnors tillgang till sjukvad.
Tonasflickor blir ofta pressade att ha sex i tidig dder av exempelvis unga pojkar som
forsoker hittasin mansoll eller av @8dre mén som soker unga partners, som inte & smittade
med HIV och med andra sexuellt 6verforbara §ukdomar. Detta medfor att flickor riskerar att
bli HIV-smittade i mycket yngre & an pojkar. Efter giftermdet fortsdtter kvinnans |qya status
&ven inom aktenskapet, vilket begransar deras mojlighet att ha kontroll 6ver sinaliv pa
punkter som exempelvis fertilitet och majlighet till sukvad. De konsroller som finns i det
sydafrikanska samhaéllet ger méan primér bestammanderétt, géllande sex och reproduktivitet.

%8 ibid
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Om kvinnan skulle ha mer makt, skulle HIV/AIDS-epidemin inte ha spritts sa
explosionsartat®. Samhéllets vérderingar medfér att kvinnor har svéat att sdga nej till sex och
att forhandla kring anvéndande av kondom, samtidigt som det uppmuntrar man att ha ménga
sexpartners. 3

Dr Suzanne Leclerc-Madlala vid Natal-universitetet talar om samhéllets syn pakvinnlig och
manlig sexualitet och sager:
Av olikaskél, alladjupt rotade i kontinentens unika politiska, ekonomiska, sociala och
rasmassiga historia, finns det former av férnekelse och tystnad som forhindrar att man pa
alvar tar itu med sexualvanorna. Det finns en vida spridd uppfattning att méan &r biol ogiskt
programmerade till att behdva regelbunden sexuell kontakt med mer an en kvinna, och ofta
parallellt. Saana uppfattningar har en fornuftsmassig grund i samhallen som traditionellt

varit polygama. Forskningen har visat att sédana uppfattningar &r lika starka bland bale
kvinnor och man.®*

Kvinnor som vagrar sex och/eller kréver kondom, kan &ven missténkas ha varit otrogna av sin
partner och i samband med detta kan kvinnan riskera att bli utsatt for Overgrepp i olika
former®,

Det & vidare forknippat med manlig sexualitet att kontrollera frekvens och form av sex.
Kvinnlighet forknippas déaremot med ett ignorerande av sex, samt passivitet under sexuel It
umgange. Grundlaggande dikter som dessa, medfor daofta oonskade graviditeter,
konssjukdomar och HIV/AIDS. Vidare bidrar dessa kulturella varderingar, séssom polygami
och tidigt gifterma, till den snabba 6kningen av HIV-epidemin.®®

Daflickor kommer ini puberteten, utsétts de for socialt tryck att bli sexuellt aktiva.

Liksom pojkar behover flickor i den har ddern, for att géra sunda val, information om
sexualitet och ungdomsmottagningar och modravad. Flickor mdste léra sig att séga nej till
oOnskat sex och l&ra sig "forhandla’ om anvandandet av kondom fér att undvika oonskade
graviditeter och sexuellt dverforbara sjukdomar.®’

Daen kvinna f& reda paatt hon & HIV-positiv, & det vanligt att hon blir utsatt for vad fran
béde familj och samhalle®®. Kénsbaserat vad inkluderar fysiska, psykiska, verbala och
sexuella dvergrepp. Storsta delen av vdd mot kvinnor begds av ékta mén eller partners. Vad
inom familjen & socialt accepterat i ménga delar av vérlden. Overgrepp i tidig dder
forknippas med ett riskabelt beteende senare i livet; Detta inkluderar risk for alkohol- och
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narkotikamissbruk och sexuella risktagande. Vad leder ocksatill psykologiska problem, som
exempelvis depression, &gest, posttraumatisk stress och suicid.®®

| utvecklingslander fokuseras sukvaden vanligen pafamiljeplanering. Kvinnor i fertil dder
har andra hélsoproblem som &r specifikt relaterade till det kvinnliga konet. Det & savanligt
med obehandlade, kroniska och gynekologiska problem, att dessa besvér ses som en naturlig
del av kvinnansliv. "

Kvinnor & ofta ekonomiskt beroende av de mén som de lever tillsammans med. Detta gor det
svat att lamna en relation trots att den medfér vad och Gvergrepp och utsétter kvinnan for
risk att bli smittad av HIV/AIDS. Kvinnor i fattigdom &r speciellt utsatta att hamnai
exempelvis prostitution och narkotikamissbruk, vilket ytterligare 6kar risken for HIV-smitta
Arligen vadtags drygt en miljon kvinnor och barn i Sydafrika, varav cirka 65 procent sker i
kvinnans hem och 75 procent &r gruppvadtakter. 40 procent av kvinnor som vadtas i
Sydafrika riskerar att smittas med HIV. "2

71

Kvinnor ar ocksadiskriminerade nér det géller att faomvadnad i samband med att de &r
HIV-positiva. | Sydafrika, svdl som i ménga andra lander, har mén i stérre utstrackning
tilltréde till sjukvad an kvinnor. Inom familjen anvands resurser oftare till vad och medicin
& de manliga familjemedlemmarna. Kvinnor kommer ocksai skymundan genom den
expanderande HIV-epidemin, daansvar huvudsakligen ligger padem att ta hand om syskon
och sjuka foraldrar. Detta resulterar ménga génger i att flickor tvingas sluta skolan. 3

Det forekommer dven att en anka blir bortgift med sin doda mans bror och i ménga av dessa
fall har mannen dott av AIDS. Kvinnan &r troligen smittad och for viruset vidare till brodern.

| ett forhdlande dér kvinnan & gravid och mannen dor i AIDS, & det vanligen satt kvinnan
& den forsta personen i familjen som blir HIV-diagnostiserad och genom detta ses hon ocksa
som orsaken till sjukdomen och till sin mans dod. "

% http://www.hivnet.ch:80000/topi cs/gender-Al DS/viewR?762
70 i1
ibid.
" hitp://www.hivnet.ch:8000/topi cs/gender-aids/viewR?914
2 hitp://www.thirdworld.nu/rapporter/ai ds.pdf
3 http://www. hivnet.ch:8000/topi cs/gender-aids/viewR?912
4 http://www.hivnet.ch:8000/topics/gender-aids/viewR?815
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SLUTDISKUSSION

Vi tycker oss kunna se en langsam forandring av de HIV-smittades situation med kvinnan i
fokus. En anledning till detta & bland annat att frivilligorganisationer som NAPWA vars
huvudma &r att sprida information och upplysa ménniskor om HIV/AIDS och darigenom
eliminera falska forestdIningar, som till exempel att man kan botas fran HIV-smitta genom
att ha sex med en oskuld etcetera. | samband med sina social konstruktivistiska teorier talar
Berger och Luckmann om att manniskors trosforestallningar formar verklighetsuppfattningen
och villkoren i det samhélle de lever i. En salan upplysningsverksamhet, som till exempel
NAPWA bedriver, férandrar méanniskors trosforestéliningar och darmed succesivt hela
samhdllets konstruktion av verkligheten. Fortfarande ar det dock ménga faktorer i det
sydafrikanska samhallet som bidrar till att det & trogforanderligt. Kvinnans 1dja status i
samhallet pasdval det sociala som det ekonomiska planet i samverkan med rigida kénsroller,
samt samhdllets kulturella varderingar och trosférestaliningar, gor kvinnan extra utsatt och
sabar i samhéllet och motverkar férandring av hennes situation. Politiska, sociala,
ekonomiska och kulturella faktorer bidrar tillssmmans till den stigmakring HIV/AIDS som
rader i samhéllet, vilket vidare har medfort att denna 5jukdom har kommit att ses som

kvinnornas problem och dérmed som en kvinnosjukdom.

Apartheid-politiken fyllde méanniskor med hat, forbittring och fortvivlian och skapade en
kultur av vad och stigma som fortfarande plagar manniskor som lever med HIV/AIDS.
Stigmainnebér att den stigmati serade diskrimineras och att omgivningen tar avsténd och
diskriminerar paett sétt som gor att den utsatte fa svat att leva ett normalt liv. Ett
betydelsefullt sétt kan vara att gatillsammans och organisera sig och pasaviss ge de
stigmati serade méanniskorna ett nytt ansikte utd. De HIV-drabbade skulle behtva ga
tillsammans for att kémpa mot HIV/AIDS, men problemet &r dock att manga inte ens vet om
att de & smittade, samt att manniskor som kommer ut med sin status riskerar att do till foljd
av detta. Numera finns inte apartheid-politiken, men landets president Thabo Mbeki for en
politik som diskriminerar den HIV-positiva delen av befolkningen i hans land. Salange
landets president har denna instéllning att HIV inte har nggot samband med AIDS och darfor
inte satsar pabromsmediciner & folket, kommer en stor del av befolkningen att do.
Frivilligorganisationer med sina upplysningskampanjer har en viktig roll i samhéllet genom
forebyggande verksamhet. Detta framgick tydligt under intervjutillfallena, dadet blev tydligt
vilken stor betydelse NAPWA har i samhéllet och for sina medlemmar.



N&got som kannetecknar vaa intervjupersoner och vilket &r viktigt att hdlai minnet &r just att
de aladr delar av en organisation, det vill siga NAPWA, och att organisationens vérderingar
& inforlivade i kvinnornas &ikter och trosférestallningar. Det blir darfor intressant att dven
forstava empiri utifrén ett organisationsteoretiskt perspektiv. Ahrne diskuterar begreppet
organisationsteori och menar att sdttet manniskors interaktion organiseras & grundléggande
for att forstasamhallsutvecklingens premisser i stort. Ahrne menar att organisationer bestd av
manniskor. Oavsett enskilda manniskors livslangd inom organisationen, bestd sava
organisationen dver tid, vilket innebér att organisationer har en gavstandig existens.
Tillhdrigheten och formen for tillhdrighet & elementér for all organiserad verksamhet.
Organisationer kan ses som bale slutna och dppna system. Slutet i den bemérkelsen att de
kontrollerar sina granser gentemot omvérlden och Oppet genom att det paverkar och paverkas
av omgivningen. Detta kan tydligt sesi NAPWA som p&verkas av samhéllssituationen, men
samtidigt genom information forstker pverka sin omgivning. Vidare menar Ahrne att det
altid finns nggon form av auktoritet, vilken upprétthdls genom att ala har gemensamma
intressen. En organisation kan inte agera utan manniskors handlingar. Detta innebér att
manniskor handlar paorganisationens vagnar eller pauppdrag av denna, vilket i sin tur
innebar att manniskor agerar paett sétt som inte helt och hdlet ar deras personliga sétt att
agera. Handlingen utfors sdedes av en mansklig individ, men handlingen &r anda
organisatorisk. "> Foljaktligen f& hdlasi minnet att intervjupersonernas likartade svar kan ges

i egenskap av medlemmar i NAPWA och inte till foljd av likartade upplevelser.

Ménniskor som handlar i uppdrag av organisationer f& en 6kad formaya och styrka, men
deras beteende blir mindre spontant och det uppsta vanligen en uppdelning mellan handling
och kanslor. Det g& dock andainte att utesluta den manskliga sidan. Ett exempel & Queen's
foredrag, dahon dppet beréttade om sig sjalv och sin status ANAPWA:s vagnar och man
kunde uppfatta att hon nastintill hade stangt av kéndoméssigt. Senare vid intervjutillfallet
uppfattade vi att hon hade svaare att tala om sin situation, dadet var mer kénsloméssigt
laddat. Vidare talar Ahrne om i organisationsteorin vikten av att passa ihop manskliga
egenskaper och organisationens krav, det vill siga farétt man parétt plats. | fallet med

NAPWA har de HIV-positiva individerna ocks&ett egenintresse i organisationens ma."®

S Ahrne, 1999, s 13-15, 17
"®ibid. s 19



| frivilligorganisationer som NAPWA &r det primért en ideologisk eller vardemassig
gemenskap som f& manniskor att engagera sig dade vill arbeta fér nayot som de tror pa For
manga manniskor &r ett viktigt motiv ocksdatt tréffa andra manniskor och slippa vara ensam i
sin situation. Detta talar Elaine om nér hon fick reda pasin HIV-status och borjade beblanda
sig med andra HIV-positiva manniskor. En drivkraft bakom méanniskors engagemang i
organisationer kan beskrivas med begreppet organisationskultur eller skapandet av gemenskap
I organisationen. Man kan &ven tala om indoktrinering eller skapandet av en 6vertygelse. Vi
upplevde i intervjuerna med Bossy och Queen att de talade i termer av hur saker hor vara
istéllet for hur de verkligen cir. Detta upplevde vi som en slags indoktrinering fran NAPWA:s
sdai forsok att avstigmatisera HIV/AIDS i samhdllet. En anledning till organisering, enligt
Ahrne, &r att manniskor tillsammans kan uppbringa maktresurser med vilka de kan p&verka

sin omgivning. *’

Som ndmnts ovan bidrar dock olika djupt rotade kulturella normer och vérderingar till att
forandring i samhéllet ar sva att fatill stand. Ojamlikhet mellan kvinnor och mén pasda de
politiska, sociala, kulturella och ekonomiska planen bidrar tillsammanstill syvende och sist
till ett samhélle som &r svat att forandra. Jamstalldhet pahal so-, utbildnings-, samhélls- och
det ekonomiska planet, & grundldggande om kvinnor ska kunna skydda sig mot HIV/AIDS.
Kvinnors |&ya status - det direkta och indirekta fortrycket av kvinnor - ar starkt paagligt, men
n&jot som & mindre tydligt & det mansfoérakt som har lyst igenom dels under samtliga

intervjuer och dels bland andra kvinnor som vi har tréffat under va resa.

EFTERORD

"Tipid. s 23-24, 33



Att famojligheten att &aivag pastudieresa till ett land som Sydafrika &r faférunnat och nu i
efterhand kan vi bala medge att det har varit en mycket omtumlande upplevelse. Innan vi &te
ivag hade vi aldrig i va vildaste fantasi trott att vi skulle fauppleva samycket och fasa
manga starka intryck som vi fick under resans gang. Nér vi sy ut genom fonstret, minuterna
innan vi landade paflygplatsen i Kapstaden, kunde vi se magnifika berg och ett skimrande
Atlanten under oss. Vi var bala spanda och forvantansfulla nér vi steg ut ur planet och medan
vi drog in den sydafrikanska luften, méttes vi av en fantastisk vérme och en prunkande
vaxtlighet. Mest fascinerande av alt var alla svarta afrikaner som plétdligt var runt omkring
oss. Vi mottes av vitaleenden Overallt och alavar hjdlpsamma och vanliga. | den stunden
var det svat att forstaatt vi hade kommit till Sydafrika - kontrasternas land! Under vaa
veckor fick vi dock erfara att verkligheten ter sig mycket olika for manniskor beroende paom
man &r vit eller svart. Vi kunde adrig tro att det gamla apartheid-systemet skulle gora sig sa
vél pamint i vaa dagar och vi har aldrig tidigare varit samedvetna om hudférgens betydel se.
Under vaa sex veckor i Sydafrika har vi fat tréffa manniskor som lever i en fruktansvard
misar och i ett elande som manga méanniskor i den rika véarlden inte ens kan dromma om. Vi
har fat chansen att fér nggra fatimmar kommain i deras liv och héra hur de beréttar om sin
vardag - méanga génger i en sténdig kamp att forstka tjana ndgra rand satt de kan kopallite
brod till sinabarn. Vi har ocksafat erfara vad HIV/AIDS har fororsakat i detta land.
Hundratusentals manniskor dor i tysthet bakom stangda dorrar, medan HIV fortsdtter att
spridas som en |6peld 6ver Sydafrikas détter. Vi har fat tréffa manniskor som lever paett
eléndigare sétt &n deras egna husdjur och andra méanniskor har varit doda nér vi skulle hdlsa
padem en andra géng. Aven om resan nu &r éver, kommer den alltid att finnas med i form av
nya perspektiv och sitt att se patillvaron...

KALLFORTECKNING
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INTERVJUGUIDE

- Name

- Age

- Status/ Family
- Living area

- Profession

1. For how long have you known that you are HIV-positive?

2. How did you find out that you are HIV-positive? On whose initiative did you find out
about your status?

3. Who knows about your situation?

4. What reactions do you think you will get/did you get when you tell/told people about your
disease?

5. Do you feel you get any support from your surrounding?

6. How did you get in contact with NAPWA?

7. What do you think of them? Is there anything you would like to change with NAPWA?

8. Have you got any treatment and if so, how did you get it?

9. How do you think Society’s attitudes are towards people who are living with HIV/AIDS?
Does it matter if you are black or white, poor or rich, woman or man?

10. How do you look at the future?

Thank you!



