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The purpose of this study was to, through a theoretical framework consisting of stigma
and crisis theories, illustrate and create an understanding of how you can experience life
after testing positive for HIV. More specifically its aim was to examine the impact of a
HIV-positive test result and how an HIV infection affects an individual's life situation.
Three biographical stories served as an empirical basis in the study, with the inclusion
criteria that biographies were to be written in Swedish and illustrating a life with HIV in
Sweden. Books by people who had developed AIDS were excluded. The analysis was
performed using a qualitative approach by a narrative analysis. Our results showed that
testing positive for HIV means a traumatic experience that cause strong feelings and
thoughts on life and death. A difference could be seen in how the individuals handled the
crisis based on earlier experiences and their backgrounds. Our results and analysis also
indicated that the individuals living with HIV in Sweden has to endure stigmatization, as
a result of the significant social stigma that HIV carries. They described that they
experienced two different types of stigmatization. One was described as feelings of
exclusion, to be exposed to exclusion or even hated. It could also be fears or anxiety over
anticipated reactions as a result of a stigmatization. The second stigmatization was when
they had experienced real situations of stigma and degrading treatment from people or
the society as a whole. Our conclusion of the results was that living with HIV has an
immense effect on the individual’s life. Despite the impact of crisis and stigma, the life
stories showed that individuals found ways to cope with the changed life situation and
that they could look ahead and go on with life.
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1. Inledning

1.1 Problemformulering
Det dr ingen idé att ldra kinna dig for du ska snart do.

(Kom ut, Nr.1/2012 s 43)

Detta var reaktionen en ung kille fick av en bekant ndr han berittade att han var
hivpositiv. I tidningen Kom ut (Nr.1/2012) dir fem hivpositiva intervjuats berittar den
unga killen att omgivningen hade problem med att han var 6ppen med sin sjukdom.
Manga av hans jamnériga gav honom stdd men ldrarna pa hans skola blev forskrickta
och ville att han skulle sluta utbildningen. Aven hans forildrar reagerade pé ett negativt
sitt da de var rddda att hamna i dalig dager. Problem med 6ppenhet dr ndgot som priglat
alla de intervjuades beréttelser i tidningen. De beskriver en vilja att vara dppna med sitt
sjukdomstillstind men ett upplevt motstand frdn omgivningen gor att detta kan kinnas
svart. Vad beror detta motstand pa? Vad &r det i vart samhille som gor att de med hiv

inte kdnner att de kan vara 6ppna med sitt sjukdomstillstand?

I Sverige ar det olagligt och straffbart for en person som bér pa hiv att ha
oskyddat sex, oavsett om hiv dverforts eller ej (SFS 2004:168). Personer med hiv méiste
enligt den svenska smittskyddslagens forhallningsregler alltid tala om att de ar hivbarare
innan de har sex med nigon, dven om de har sidkert sex. I borjan pa aret fick Sverige
kritik fran FN:s organ, ’the Joint United Nations Programme on HIV/AIDS’ (UNAIDS),
som arbetar for att bekdmpa hiv/aids, gillande denna lag. Kritiken vinder sig mot att
Sverige “tillimpar straffrattsliga atgérder mot personer som utsdtter andra for potentiell
risk att f4 hiv overfort” (Piehl, 2012, s 26). De menar att man skapar mojligheter for
hivepidemin att expandera da straffrittsliga atgérder som dessa finns i ett land (ibid.).
Detta dd ménniskor blir avskrickta fran att hivtesta sig nir de kénner till de foljder det
kan f4, till exempel vid informationsplikten samt att allt ansvar att anvénda skydd vid
sexuella kontakter 14ggs pa den som dr medveten om att han eller hon ar smittad med hiv
(ibid.; RFSL, 2011). P4 grund av denna rddsla kan manga vara omedvetna om att de &r
hivpositiva. Kritik har dven riktats mot lagstiftningen da det anses att kriminaliseringen
av hiv dr diskriminerande och stigmatiserande for personer som lever med hiv (RFSL,

2011).



I artikeln Fordomar om hiv lever och har hdilsan (Morner, 2009) beskrivs
stigmatiseringen av hiv som ett reellt problem. Det beskrivs hur synen pa hiv bland
allménheten &r tvetydig och att en viss ridsla for sjukdomen samt béraren av den finns.
Denna rédsla kan bland annat uppsta genom medias hotbilder av hiv. Férutom nér det pa
l6psedlarna skrivs om en “hiv-man” eller “hiv-kvinna” ar hiv inte séarskilt
uppmdrksammat 1 det svenska samhéllet. Medvetenheten och okunskapen kring
sjukdomstillstandet dr stor och det saknas idag utbildningsinsatser for att minska dessa
okunskaper (ibid.). I en undersokning gjord pa uppdrag av EU-kommissionen, dir 25 000
personer tillfragades, trodde cirka 45 procent att man kunde bli smittad av hiv om man
satt pa samma toalettsits som en hivpositiv person suttit pa. Enbart 40 procent av de
tillfragade visste att hiv inte smittar genom pussar (EU-kommissionen, 2006). P4 grund
av den okunskap som finns ir det dnnu viktigare att amnet uppméirksammas. Dels for att
minska risken for smitta men ocksa for att fordndra de samhailleliga attityder som idag
finns gentemot hiv. Okunskapen bidrar till en onddig ridsla gentemot personer med hiv i
samhéllet. Fragan &r om denna okunskap &ven foOrstirker en stigmatisering av
hivpositiva? Vad innebér det att f4 en kronisk sjukdom som dessutom i allménhetens
Ogon kan ses som skrammande? Hur hanterar en person ett besked om att de har en sddan
kronisk sjukdom som hiv, som f6ljer en under livets gdng? Kan man se monster av hur
livet paverkas over ett langre tidsforlopp? Med dessa funderingar i dtanke onskar vi med

denna uppsats ge en inblick 1 hur det kan vara att leva med hiv 1 Sverige.

1.2 Syfte

Att genom en studie av tre livsberéttelser belysa hur en person kan uppleva livet efter ett

positivt hivbesked.

1.3 Fragestéllningar

— Vad innebdr det for en individ att {4 ett positivt hivbesked?
— P4 vilket sitt pdverkar en hivinfektion en individs livsituation?

— Hur kan livsberéttelserna forstas och tolkas utifran kris- och stigmateori?



1.4 Forforstaelse

Var nyfikenhet over hiv-relaterade fragor vicktes i samband med att vi ldste tidningen
Kom ut (Nr.1/2012). I detta nummer av tidningen behandlades fragor kring hiv i Sverige
och den innehdll bland annat intervjuer med personer som dr 6ppna med sin hivstatus. Vi
blev forvanade dver hur pass omedvetna vi var om hur situationen for hivsmittade har
sett ut i Sverige sedan 1980-talet. Vi har en bild av att det finns en stigmatisering av
personer som lever med hiv i samhdllet. Vi blev dock efter att ha ldst tidningen
uppmadrksammade pa hur pass lite vi faktiskt hade reflekterat kring detta tidigare. Detta
gjorde att vi borjade fundera kring vir omedvetenhet vilket sedan ledde till att vi
uppmirksammades pa hur pass tyst det dr i debatten kring hiv i Sverige. Vi var bada av
uppfattningen att nér hiv som dmne vil uppmirksammas 4r det antingen relaterat till hiv 1
utlandet eller en "hiv-man’ eller ’hiv-kvinna’ som florerar i kvillspressen. Nir det géiller
hiv som sjukdomstillstind hade vi viss kunskap men hoppades kunna lira oss mer genom

detta arbete.

1.5. Bakgrund

1.5.1 Hiv

Hiv stdr for ‘human immune deficiency virus’, eller ‘humant immunbristvirus’ som det
bendmns 1 Sverige. Enligt statistik frdn Svenska Smittskyddsinstitutet (SMI) fanns det i
slutet av &r 2011 cirka 5800 personer med kédnd hivdiagnos och behandlingskontakt inom
svensk sjukvird (SMI, 2012). Sedan ar 2003 har det observerats en svagt okad trend av
rapporterade fall av hivinfektion. Enligt SMI (2012) dr denna 6kning relaterad till ett 6kat
antal fall bland immigranter smittade fore ankomsten till Sverige. Den vanligaste
forekommande smittvigen bland de kdnda hivsmittade i1 Sverige dr heterosexuell smitta
dér storsta delen smittades i utlandet. Den vanligaste inhemska smittvdgen dr mellan méin
som har sex med mén. Antalet smittade genom injektionsmissbruk i Sverige har minskat,

enbart sju fall rapporterades under ar 2011 (ibid.).

Vad hédnder nidr man har blivit smittad med hiv? En hivinfektion paverkar
kroppen genom att angripa dess immunforsvar. Kroppens immunforsvar forsoker att

bekimpa viruset men till slut kan det inte lingre forsvara sig (Ogren Wanger, 2009). Det
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ar efter detta stadie som hiv utvecklas till sjukdomstillstindet som bendmns aids,
’Acquired Immunodeficiency Syndrome’. Aids dr ett samlingsnamn for ett tillstand dar
man riskerar att drabbas av manga livshotande infektioner och sjukdomar, da
immunfOrsvaret dr sd pass nedsatt. Utan intag av bromsmedicin brukar tiden fran
smittillfallet fran insjuknande i aids vara cirka tio ar, dock kan tiden variera fran person

till person samt beroende pa hur aggressivt viruset ar (ibid.; Noaks ark).

1.5.2 Smittoverforingen

Hiv uppticks genom ett blodprov. Ar detta test positivt innebdr det att personen &r
smittad med hiv (Moberg, 2009). Hiv smittar inte vid sociala kontakter, i sddana fall
krdavs det en hog grad av intimitet, exempelvis ett sexuellt umgéinge. Moberg (2009)
beskriver olika vdgar som hiv kan smittas pd. Dessa mojliga smittvigar dr genom
oskyddat sex dir kroppsvétskor 10sgdrs, genom blod, transplanterade organ, delande av
kanyler, genom mor till barn vid sen graviditet samt vid amning och forlossning. Det
finns dven forskning som visar pa att en genetisk skillnad tycks finnas i hur mottaglig en
person r for hivsmittan (ibid.; Ogren Wanger, 2009). Mycket tyder dven pé att man
lattare kan bli smittad av hiv om man bér pa en annan konssjukdom (Noaks Ark). Det
bista séttet att skydda sig fran hiv ar att anvinda kondom vid sexuella kontakter

(Moberg, 2009).

1.5.3 Behandling

Det finns inget botemedel mot hiv eller aids, inte heller ett vaccin mot viruset. Dock
finns det bromsmediciner som kan hindra utvecklingen av hiv till aids. Dessa
bromsmediciner kom ar 1996 och innebar en stor vindning inom hivforskningen samt for
de drabbade. Har man en effektiv behandling mot sin hivinfektion sjunker virusnivaerna i
kroppen vilket kan leda till en minskad smittsamhet. Dock tar bromsmedicinerna aldrig
bort viruset fullstindigt och behandlingen innebér inte att risken for smittoverforing
forsvinner helt (ibid.). Infektionen kan for en hivsmittad paverka livet pa manga olika
sdtt, exempelvis sexualitet och familjebildning da personen med hiv riskerar att smitta sin
partner (Ogren Wanger, 2009). Bromsmedicinen kan #iven den péverka, genom
svérigheter med olika typer av biverkningar s& som exempelvis illamdende, diarréer,

fettomfordelning eller mardrommar.



1.5.4 Lagen

Bor man i Sverige och lever med hiv innebér det att man som enskild person lever under
Smittskyddslagen vilket kraver vissa skyldigheter av personen. Som hivsmittad har man
exempelvis en skyldighet att vid ldkar- och tandldkarbesok informera om sin infektion
och beritta att blodsmitta foreligger. Enligt lagen har man ocksa en skyldighet att
informera varje sexpartner om sin hivinfektion samt att vid samlag anvidnda kondom
(ibid.; Noaks Ark). Andra regler som lagen innehaller dr forbudet att ge blod, plasma,
sperma eller organ samt att det dr forbjudet att Overlata anvénda injektionssprutor till
annan (Moberg, 2009). Om man har anledning att befara sig vara smittad, dr man enligt

lagen skyldig att soka lédkare for provtagning och behandling (ibid.).

2. Teoretiskt ramverk

Utifrén den information som framgatt av var empiri har vi valt tva teorier; stigma och
kristeori. Vi fann dessa teorier vél ldmpade for vir studie dd de kan ge insikt i hur
personerna 1 de valda livsberittelserna upplevde sitt liv fordndrat efter hivbeskedet.
Goftmans begrepp stigma valde vi dé teorin dr sociologiskt forankrad vilket kan belysa
det sociala 1 livet; som relationer, interaktioner och exempelvis paverkan pa individen
fran samhillet. Den &r dven ldmplig da stigmatisering &r ndgot som beskrivs och tydligt
framgér 1 livsberittelserna. Kristeorin valdes av den anledningen att den kan belysa de
psykologiska aspekterna. Genom denna teori finns mojligheten att fortydliga det
personerna i livsberéttelserna gétt igenom vid och efter hivbeskedet samt deras hantering
av detta. En forhoppning vi har &r att dessa teorier och begrepp ska ge en 6kad forstaelse

for den empiri som inhdmtats samt att teorierna ska bidra till en givande analys.

2.1 Stigma

Goffman (2001) beskriver att termen stigma ursprungligen kommer frdn grekerna.
Stigma var dd kroppsliga tecken som grekerna brénde eller skar in i kroppen med syftet
att utmérka om det fanns nagot annorlunda eller férringande i denna individs moraliska
status. Pa sé& vis markerade de tydligt att dessa personer var "utstotta individer’, som man
skulle undvika — som ‘en rituellt pestsmittad’ (ibid., s 11). I dag anvéinds begreppet

stigma 1 ett vidare perspektiv men det finns likheter med den ursprungliga termen. Istéllet
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for de kroppsliga tecknen, dir stigmat var att man bokstavligen mérkte individer sa ar

stigmat idag en term for sjdlva utanforskapet.

Stigma enligt Goffman (2001) kan delas in i tre olika typer. Den forsta typen dr
olika synliga kroppsliga missbildningar. Den andra ar ‘flickar pd den personliga
karaktiren’. Goffman (2001) ger exempel pa detta; s& som homosexualitet, arbetsloshet,
psykisk ohilsa, fangelsevistelse eller alkoholism. Den tredje varianten kallas ‘tribiala’
stigma, vilket innebdr sadant som man har med sig genom sitt arv, sin bakgrund och
familj, exempelvis nationalitet, etnicitet eller religion. Samtliga av dessa tre olika
stigman dr sddant som inte behdver synas pé individen vid en forsta anblick men som nér
det framgdr gor att individen rdknas som annorlunda utifrdn betraktarens normativa
uppfattning. Besitter en individ ett stigma avviker den personen pa “ett icke onskvirt sétt
fran vara forvintningar” (ibid., s 14) och rddande normer, vilket kan leda till att
betraktaren klassar individen som annorlunda eller utstétt. En individ som hade kunnat
accepteras 1 den vanliga sociala interaktionen med andra, kan uteslutas ur gemenskapen
pa grund av en egenskap. Oavsett om individen besitter andra egenskaper som hade
kunnat gora honom till en del av gemenskapen gor denna egenskap “som inte kan undgés

att uppmirksammas” att betraktaren undviker honom (ibid., s 14).

Goffman (2001) skiljer mellan tva grupper av personer med stigma, de
misskreditabla och de misskrediterade. Misskreditabla individer beskriver han som
personer med stigman som inte dr synliga eller kinda sedan innan for betraktaren. Dessa
individer skulle darfor kunna riknas till den stora méngden och har ett val att berétta om
stigmat eller ej. Hos den misskrediterade individen &r stigmat uppenbart redan vid forsta
kontakten, antingen genom att betraktaren har en tidigare kinnedom om stigmat eller att

det dr synligt.

Goftman (2001) beskriver dven hur personer med ett sdrskilt stigma ofta tycks ha
liknande erfarenheter under tiden de lar sig acceptera och finna sig tillrdtta med sin
situation. Detta kallar han for en ‘moralisk karridr’ dér personen genomgér faser i sin
socialisationsprocess. I den forsta fasen behdver personen inte ha fatt stigmat eller varit
medveten om stigmat dnnu. I denna fas tillignas identitetsforestdllningar som finns 1

samhéllet samt den generella bilden som finns av vad det skulle innebéra att ha stigmat. I
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andra fasen blir personen medveten om att han har ett visst stigma och lir sig da, genom
egna erfarenheter, i detalj vad detta innebar. Om man far ett stigma 1 ett senare skede har
man déarfor en redan internaliserad bild fran samhéllet av vad det stigmat innebadr, vilket
kan leda till att personen plotsligt inte kdnner igen sig sjdlv och sin roll i samhéllet
(ibid.).

Den stigmatiserade personen kan pa grund av stigmat uppleva svarigheter i motet
med andra individer som inte har stigmat. En svarighet kan bland annat vara en upplevd
osédkerhet da han inte vet om han ska kategoriseras eller bli bemott utifran sitt stigma. Pa
grund av denna osidkerhet bedomer den stigmatiserade personen ofta i forvdg vissa
intryck pa ett sitt han inte tror ‘normala’ behdver. Personen med stigmat kan ocksa ha
farhagor for att andra ska se ned pd honom pa grund av stigmat. For att underlétta vid
Oomsesidiga sociala relationer med andra minniskor méaste personen acceptera sitt stigma
(ibid.).

Goftman (2001) beskriver dven anhdrigas och nérstdendes roll vid hanteringen av
stigmat. En grupp han beskriver, som genom en koppling till personen med stigma fér ta
del av dennes liv och situation, dr de ‘visa’. Dessa kan ses som ett st6d for den
stigmatiserade personen och hjdlpa denne att klara av sin sociala situation. En
konsekvens han ndmner dr att personens stigma dven kan paverka de anhoriga och

nérstaende da de 1 situationer behandlas som en enhet.

2.2 Kristeori
Cullberg (2006; 2000) beskriver en psykisk kris som ett tillstdnd man befinner sig 1 ”dé

ens tidigare erfarenheter och inldrda reaktionssétt inte &r tillrackliga for att man ska forstd

och psykiskt bemaéstra den livssituation som man rékat i’ (Cullberg, 2006, s 19).

Cullberg (2006) beskriver fyra aspekter som kan paverka den psykologiska
krissituationen och hur krisen sedan fortloper. Olika hindelser kan bidra till utlosandet av
kriser, exempelvis “pldtsliga och ovéntade yttre pafrestningar” som “innebir ett hot mot
ens fysiska existens, sociala identitet och trygghet eller mot ens grundldggande
mojligheter till tillfredsstillelse 1 tillvaron™ (ibid., s 19). De kriser utlésta av yttre skil

men som inte tillhor det normala livet kallas ‘traumatiska kriser’. En andra aspekt som
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kan paverka hur man reagerar pa en hdndelse kan vara “vilken inre, personlig betydelse
det intrdffade har for den som drabbas” (ibid., s 19) och vad man har for tidigare
erfarenheter och bakgrund. Vilken aktuell tidsperiod man befinner sig i vid héndelsen
paverkar ocksa. Beroende péd &lder kan olika kriser pdverka en pa olika sétt. En
pafrestning som drabbar ett barn hért behover till exempel inte drabba en vuxen 1 samma
utstrickning. Den fjirde aspekten som dr av stor betydelse &ar ”“de sociala
forutsdttningarna och den ddrmed sammanhéngande familje- och arbetssituationen”
(ibid., s 21). Om man lever och delar sin vardag tillsammans med andra paverkar krisen
dven dem. Cullberg (2006) ger exempel pa att till exempel en familje- eller

arbetsplatsgrupp som fungerar bra kan ge stdd at den som upplever péfrestningar.

Att fa ett besked om att man &r hivpositiv kan lampligen passas in som en yttre
pafrestning som inte dr en naturlig livsomstéllning. Att fa detta besked riknas darfér som
en yttre hindelse som kan utlosa stora krisreaktioner och leda till en traumatisk kris.

Cullberg (2006) delar in krisforloppet i fyra faser eller skeden:

1. Chockfas:

Vid plotsliga och svara héndelser kan det i det akuta skeendet ibland uppkomma ett
chockstadium, dér individen psykiskt ar totalt upptagen med att forsoka forstd
situationen. Under fasen ar det vanligt att individen héller verkligheten pd avstind,
exempelvis genom forsvarsmekanismer, dé individen dnnu inte hittat ndgon sétt att ta in
och bearbeta det som hidnt. Med forsvarsmekanismer menas omedvetna psykiska
reaktioner vars uppgift dr att “minska upplevelsen av och medvetandet om hot och fara
for jaget” (ibid., s 145). Dessa kan bade hjdlpa och stjélpa individen pa vigen till
konfrontation av den svara realiteten. Utét sett kan individen verka vilordnad men pa
insidan rdder kaos och total forvirring utifrdan det som skett. Andra individer kan bli

utitagerande. Denna fas kan vara i allt frén ett kort dgonblick till nagot dygn.
2. Reaktionsfas:

Chockfasen dvergdr i en reaktionsfas nir individen borjat kunna ta in vad som hént. I
denna fas reagerar individen utifran all sméirta som héndelsen fororsakat. ”Hér intréffar

nu en héftig omstillning for hela den ’psykiska apparaten’, som har till uppgift att
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integrera verkligheten pa ett si funktionellt sdtt som mojligt. Individens
forsvarsmekanismer [...] mobiliseras™ (ibid., s 144). Cullberg (2006) beskriver ocksa
upplevelser och symtom som &r vanliga i den akuta fasen, bestdende av chock- och
reaktionsfasen. Bland annat ett tillstdnd av sjdlvdestruktivitet och sjélvforakt dar man
drar sig undan, upplever sig som sdmre dn andra och tolkar andras handlingar negativt
vilket bekraftar individens kénsla av att vara dalig och utstott. Ett sokande efter mening

och orsak till det som skett dr vanligt (ibid.).
3. Bearbetningsfas:

Nér smértan successivt borjar 1dmna plats &t konstruktivt arbete kan en bearbetning
paborjas. I denna fas borjar individen kunna se framat igen och kan da fokusera pa annat
dn traumat. Om det som intrdffat &r en kronisk sjukdom, som exempelvis hiv, innebdr
detta stadie att borja acceptera det intrdffade och successivt forsonas med tanken pd att

leva ett liv med sjukdomen.
4. Nyorienteringsfas:

Sa smaningom kan individen kédnna att smértan som den intrdffade hdndelsen fororsakat
ar borta eller helt under kontroll. Krisen blir en del av det forflutna som alltid kommer
finnas men som inte hindrar vardagen och livet. Cullberg menar att ”en vil genomarbetad

kris dr en viktig chans for ménniskor att nd en 6kad styrka och mognad.” (Cullberg,

2000, s 44).

Cullberg (2000) podngterar att modellen bor anvindas med en flexibilitet da varje
krisforlopp kan ses som en dynamisk serie kriser ddr alla har sina olikheter och

komplikationer.

3. Tidigare forskning

I detta avsnitt vill vi lyfta fram relevant forskning till uppsatsens syfte, att undersdka hur
en person upplever livet efter ett positivt hivbesked. For detta valdes litteratur med
inriktning pd stigma och hiv samt hantering av hiv utifrdn kristeori. Kombinationen

stigma och hiv resulterade i en storre méngd litteratur som behandlade dmnet for var
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undersokning. For att ta del av de studier med storst relevans for vart syfte, valdes en
storre méngd vetenskapliga artiklar som berdrde aids och hade ett mer medicinskt
perspektiv bort. Vi forsokte dven vilja de studier dir populationen var foretrddande for
vér egen studie. Kombinationen kristeori och hiv genererade inget resultat dir kristeori
beskrevs utifrdn Cullbergs version som vi valt i véar uppsats. En mindre mingd
internationell forskning hittades dér kristeori beskrevs i andra varianter dn Cullbergs men
dessa riknades inte som lika relevanta for vért syfte. Istéllet fann vi en svensk avhandling
dér Cullbergs kristeori samt hiv berdrdes. Samtliga artiklar som beror stigma och hiv ar

vetenskapligt granskade.

3.1 Stigma och hiv

I den amerikanska studien Is It Just Me? Experiences of HIV-Related Stigma gjord av
R.G. Block (2009) undersoks stigmatisering bland vuxna med hiv. I Parkers & Aggeltons
(2003) studie HIV and AIDS-related stigma and discrimination: a conceptual framework
and implications for action undersoks hiv- och aids-relaterad stigma. I denna ndmns det
att man utifrdn Goffman kan forsta stigma som ett negativ attribut. I studien nimns ocksa
olika definitioner pé stigma. Stigma har exempelvis beskrivits som ett kinnetecken for
personer som strider mot en norm for en social enhet. Andra hdvdar att stigma ir ett
‘mérke’ som binder en person till oonskade egenskaper. Av somliga kan stigma dven ses
som nagot i den stimplade personen, exempelvis att ha hiv, snarare 4n som en beteckning

som andra har tillimpat pa personen (ibid.).

Block (2009) beskriver att hiv som sjukdom har en betydande social stigma vart 1
vérlden man dn befinner sig. Att vara hivpositiv, att arbeta med eller vara nira anhorig
till ndgon som &r det, kan dérfor innebéra att man far uppleva hiv-relaterat stigma. Att
stigma relaterat till hiv d&ven har en formaga att skada och forstora liv, relationer och
forebyggande atgirder visar bara pa hur viktigt det dr att uppmirksamma detta 1 bade
social praktik och forskning. Block (2009) ndmner att en studie visat att en av de storsta
anledningarna till att deltagarna inte ville testa sig eller bli behandlade for hiv, var
rddslan for att sekretessen inte var god nog. Rédslan var da stor att folk skulle fa reda pa
hivstatusen vilket skulle leda till negativa effekter. Den storsta anledningen var den

mojliga konsekvensen att bli utsatt for socialt stigma. Block (2009) ger exempel pa
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forskning som argumenterar for att hiv kan vara en av de mest stigmatiserande
sjukdomarna i dagens samhélle. Detta pd grund av att hiv-relaterat stigma inte bara ar
djupt grundat i samhéllet, den &r ocksa genomgripande inom maktstrukturen. Block
(2009) namner att Kang et al. menar att man kan &terse stigmat i den samhélleliga
strukturen; 1 kulturer, normer och institutioner. Stigma tros vara format, inte bara pa
mikroniva genom individuella interaktioner, beteenden eller attityder, utan ocksd pa en
makroniva — genom det politiska, ekonomiska och sociala i samhéllet (ibid.). Parker &
Aggelton (2003) ndmner att stigma dven ur ett sociologiskt perspektiv handlar om
strukturella dimensioner av diskriminering. Denna insikt hjilper oss att tdnka mer
fornuftigt om hiv och aidsrelaterad stigmatisering. Artikelforfattarna podngterar att det ar
viktigt att inse att stigmatiseringen uppstér och tar sin form i specifika sammanhang av

kultur och makt.

Block (2009) beskriver hur Devine, Plant och Harrison diskuterar om stigmat kan
bero pa de existerande uppfattningar som finns i samhéllet géllande ansvaret i
insjuknandet 1 hiv. En vanlig syn &r att manga anser att de hivpositiva sjilva bar ansvaret
for sitt sjukdomstillstand pa grund av nagot daligt de gjort och att de darfor fortjanar de
negativa konsekvenser som foljer. Parker & Aggelton (2003) ndmner att de negativa
samhélleliga attityder som finns om hiv oftast grundas i missforstdind samt felaktiga
uppgifter om att hiv exempelvis smittar genom vardagliga sociala kontakter. For att
fordndra dessa uppfattningar diskuterar Block (2009) samt Parker & Aggelton (2003)
behovet av att i storre utstrackning informera ménniskor om hiv och hur man kan fa det. I
Blocks (2009) studie fick deltagarna beskriva bemdtanden och reaktioner fran
omgivningen som de upplevt som positiva och negativa. De reaktioner som deltagarna
uppfattade som positiva var inriktade pd stdd och acceptans i form av vénlighet, l4ttnad
att veta, erbjudanden om stdd om det behdvs och motivation att ldra sig mer. De
reaktioner som deltagarna identifierade som negativa varierade frén chock till ilska,
medlidande till &ngest och rédsla till avvisande. Det fanns ocksd ménga reaktioner dér
deltagarna upplevt sig bli bemétta av okunnighet, uttryckt i exempelvis oro eller ridsla,
rahet eller fornekelse. Nér deltagarna 1 studien diskuterade dppenheten om sin hivstatus

uppgav vissa att de spenderade stora méngder tid och energi &t att oroa sig och fundera
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pa om de borde beritta och i sadant fall hur detta skulle ga till. En deltagare uppgav att

hemlighetsmakeriet var det storsta stigma hen upplevt (ibid.).

I Blocks (2009) studie beskrivs det att stigmatiseringen av hivpositiva pa ett
personligt plan haft negativa effekter pa hilsan, bland annat genom 14g sjdlvkénsla och
hog sjdlv-skuld eller hoga nivéer av depression och dngest. En fordndring av sjdlvkénslan
har visat sig ha ett samband med 1 vilken utstrickning de hivpositiva anser sig vara
stigmatiserade. Ytterligare en sak Block (2009) nimner dr Tewksburys & McGaugheys
teori om att stigma maste hanteras genom olika ‘coping’-fardigheter for att minimera de
negativa effekterna med att anta en ’hiv-identitet’. Hiv blir ett utmirkande drag i hur
individen ser sig sjilv, samt en gruppidentitet dir individen nu ser sig sjdlv som en del av

en gemenskap av minniskor med hiv.

3.2 Kris och hiv

I undersokningen Mellan hopp och fortvivian - En studie om hiv och homosexualitet
gjord av Mansson & Hilte (1990) studeras det hur homosexuella min upplevt en
livsomvélvande héndelse da personerna fatt beskedet att de ar hivpositiva. Att fa ett
besked om en hivinfektion kan enligt forfattarna paverkas starkt av hur samhillet
uppfattar sjukdomen. Deltagarna i undersokningen fick sitt besked da hiv precis
uppmérksammats i samhillet och dé skrdcken for aids var stor. Att reagera med angest
och fortvivlan vid ett hivbesked var ndgot som deltagarna i undersdkningen hade
gemensamt. Manga uppfattade beskedet som ett dodsbud och manga fick vid beskedet en

chockreaktion.

Undersokningen beskriver hur deltagarna genomgatt olika faser utifran Cullbergs
kristeori. I den fOrsta fasen, den akuta krisfasen, star personerna infor att forhalla sig till
att man faktiskt dr smittad av hiv. Fasen préiglades bland vissa deltagare av ridslor for
doden samt att sjdlvmordstankar kunde forekomma. Ett annat drag som forekom hos
mannen var kédnslor om skam och skuld, ett exempel var skuldkédnslor ddr ménnen
beskrev att de kinde sig smutsiga. Detta kunde leda till att ménnen drog sig undan frén
omvirlden. Andra reaktioner bland méinnen kunde vara tomhet och inre kaos, vissa av
ménnen reagerade ocksd genom att borja grata. Forfattarna menar att méinnens

kidnsloméssiga reaktioner paverkades av pd vilket sitt sjukdomen framstilldes och
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konstruerades 1 den samhilleliga omgivningen. Undersokningen visade att de
kidnsloméssiga reaktionerna si smaningom svalnade av och istéllet var fornekelse nagot
som var vanligt forekommande hos deltagarna. Efter bearbetning av den akuta krisen
overgick ménnen i en annan fas. Den andra fasen, anpassningsfasen, menar forfattarna
bestod 1 att individerna stod infor uppgiften att acceptera den fordndrade livssituationen.
Med andra ord skedde dir en bearbetning av sjukdomsupplevelsen. Fasen
kénnetecknades av att kénslor planades ut och att konstruktivt fungerande blev allt
vanligare. De olika reaktionsmdnster som méinnen hade under krishanteringen menar
forfattarna paverkades av kulturella, sociala samt psykiska faktorer. Detta kunde i sin tur
paverka hur anpassningsformagan fortlopte. Undersokningen visade att socialt nétverk
samt socialt stod var faktorer som hade stort inflytande 6ver hur ménnens anpassningsfas
sdg ut. | studien talas det ocksd om svérigheten att tala om sin sjukdom. Forfattarna
menar att den sociala definitionen av hiv har hindrat minga av de drabbade ménniskorna

frén att tala om sjukdomen (ibid.).

4. Metod

I detta avsnitt kommer vi redogodra for den anvinda metodens art. Bearbetning av empirin

samt metodologiska dverviganden kommer redovisas.

4. 1 Metodval

Syftet med uppsatsen var att studera och fa en forstaelse av hur en person upplever livet
efter ett positivt hivbesked. Utifrdn att den kvalitativa forskningen stridvar efter “en
forstaelse av beteende, virderingar och dsikter i termer av den kontext i vilken
undersokningen genomfors” ansdg vi att en kvalitativ metod skulle vara bist lampad for
vart syfte (Bryman, 2011, s 372). Vart empiriska material, som bestod av livsberittelser,
gav oss mojlighet att ta del av upplevelser av att vara hivsmittad i Sverige (Dahlberg,
1997; Johansson, 2005). Att anvinda livsberittelser som empiriskt material dr bra da man
vid genomforandet av en studie vill skildra hur en person erfar virlden (Dahlberg, 1997).
Genom att undersoka en berittelse kan man fi information om nigot som har hént, detta
kommer ske genom en narrativ metod. Den narrativa metoden ger tillgang till en insikt

om hur ménniskor forstar de hindelser och handlingar som skett. Med andra ord kan man
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genom metoden fa en inblick i en héndelses mening (Bergstrom & Boréus, 2005).
Metoden har ocksé fatt genomslag i det sociala arbetets forskning d& den anses ldampad
for att forsta och ge en rost at grupper och individer i samhillet som pa grund av
exempelvis stigmatisering har svart for att synas eller horas (Larsson, Sjoblom & Lilja,

2008).

En mojlighet inom den narrativa forskningen ar att man kan fokusera pa att lyssna
till aktorens berittelse och tolka det som skrivs eller sdgs. Ytterligare en mdjlighet med
metoden som vi nyttjade i var uppsats, dr anvindandet av teoretiska stdllningstaganden i
tolkningsprocessen. Detta for att fa en béttre forstaelse av berittelsen utifran vart syfte
(ibid.). Metoden é&r ett tillvigagdngssitt som vid analysen betonar historier som
ménniskor anvédnder sig av vid beskrivning av vissa hidndelser (Bryman, 2011). Den
narrativa analysen gjordes genom en kategorisk — innehallslig analys dir meningsbarande
enheter i1 texten urskiljdes genom kategorier utifrdn det &mne vi med uppsatsen avsag

undersoka (Bergstrom & Boréus, 2005).

4.2 Metodens fortjanster och begransningar

Metoden vi har valt har bade fortjanster och begransningar. Genom en narrativ metod
finns mojligheten att fordjupa oss 1 ett &mne och 1 en berittelse. I den narrativa metoden
finns ocksa en strivan efter en forstaelse av beteenden och vérderingar men ocksa efter
asikter 1 det sammanhang vilken undersokningen genomftrs i (ibid.). Ytterligare en
fortjdnst med var valda metod &r att den gor det ldttare att se helheten pa grund av
berittelsernas utforliga beskrivningar av exempelvis olika hindelser eller upplevelser.
Berittelserna som var empiri bygger pa beskriver detaljerade upplevelser da personerna i
berittelserna fritt berdttar om exempelvis en hédndelse (Johansson, 2007). Genom den
narrativa metoden och analysen finns ocksd en mojlighet till att “kunna forsta och skildra
bade mer uppenbara sdvil som mer svarfangade och detaljerade beréttelser” (Larsson &
Goldberg, 2008, s 153). Vi kan genom var valda metod analysera bade den medvetna

uttalade beréttelsen och dven forsoka tydliggora det som finns dolt 1 berittelsen (ibid.).

Vad giller begransningar med den narrativa metoden kan en begransning vara att
vi genom metoden inte kunde dterkoppla till de personer som vi himtat var empiri ifrén.

Begrinsningen ligger hér 1 att frigor kan uppkomma hos oss under arbetets gang och att
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mojligheten till att frdga om oklarheter och funderingar inte finns. Detta innebér en viss
begrinsning vid vart val av analys av livsberittelser, d& vi inte kunde f& mgjlighet till att
f4 vara informanters uppfattningar om de tolkningar vi gjort av berittelserna (Bryman,
2011). En ytterligare begriansning handlar om att man genom metoden inte kan fa nigra
konkreta, faktiska svar utan resultaten av undersokningen blir tolkningar som é&r
subjektivt formade utifrdn oss som tolkar. Man far ocksa ha i atanke vid resultatet att
dven texterna vi tolkat dr en subjektiv verklighet utifrdn hur de minniskorna upplever

sina liv, detta dr den sjdlvbiografiska aspekten av berittelser (ibid.; Johansson, 2007).

4.3 Tillvagagéngssitt

Enligt Robertson (2005) finns det fyra olika typer av analyser av narrativa beréttelser:
holistiskt-innehéllsliga (som analyserar vad som sigs), kategoriskt-innehéllsliga (som
analyserar gemensamma teman), holistiskt-formbaserade (som analyserar en beréttelses
struktur), och den kategoriskt-formbaserade (analyserar sprakliga drag i berittelser). Vi
har valt en kategoriskt-innehdllslig analys genom vilken vi analyserar gemensamma
teman eller vidare kategorier for de tre berittelserna. For att skapa oss en helhetsbild av
materialet liste vi forst, var for sig, igenom de valda livsberittelserna upprepade ganger.
Efter detta gjordes en sa kallad ‘6ppen kodning’ som innebar att 1dsningen gjordes med
ett oppet sinne dér vi sokte efter meningsbirande enheter och monster i texten (Svenning,
2000; Rennstam & Wisterfors, 2011). Aven om vi liste med ett dppet sinne s forsokte
vi ha i atanke att fokusera ldsningen till syftet med uppsatsen. Vid dessa genomldsningar

upptickte vi darfor monster med relevans for véra fragestillningar.

Utifrdn de meningsbirande enheter vi iakttog 1 texterna skapade vi en uppséttning
av tio koder eller teman, vilka dérefter kunde “goras till foremél for mer omfattande
tolkningar och teoretiska analyser” (Kvale, 2009, s 223). Dessa koder/teman skrev vi ned
1 ett kodningsschema. Nésta steg innebar att vi ldste livsberdttelserna samtidigt som vi
forde anteckningar i kodningsschemat och tog ut meningsbirande stycken, citat och
meningar utifrdn de valda koderna. For att inte forlora sammanhang fick omgivande text
kvarsta. Denna fas i analysen gjorde vi var for sig. Att vi hade dubbla uppsittningar av
kodningen av livsberittelserna sdg vi som en tillgdng da det minskade risken att missa

nagot relevant for undersokningen samt att vi bdda kunde ha olika forforstaelser och
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darfor tolka texterna olika. Detta uppmérksammade och diskuterade vi nédr vi forde
samman var gemensamma bild av livsberittelserna. Nir allt dokumenterats ldste vi
igenom materialet flera gdnger for ytterligare tolkning och fann tre dterkommande och
overgripande teman i texterna som vi valde att bendmna: Hantering, Réidsla och
Bemotande. Att vi redan delat in textenheterna med hjédlp av koder i ett schema gav oss
en god struktur och 6verblick och gjorde att vi léttare kunde se kopplingar och sa vél som

likheter och skillnader mellan berittelserna.

4.4 Metodens tillforlitlighet

Validitet inom kvalitativ forskning och vid analys av text handlar om huruvida man
undersoker det man genom uppsatsen hade som avsikt att undersdka, med andra ord hur
en person kan uppleva livet efter ett hivbesked samt att undersokningen besvarar de
fragor man stillt (Bryman, 2011; Bergstrom & Boréus, 2005). Nagot som kan vara bra
att ha i atanke vid tolkning av text och som kan anses péverka tillforlitligheten 1 resultatet
ar hermeneutikens begrepp forforstéelse. Det &r viktigt att vara medveten om att man
som ‘tolkare’ av en text aldrig kan vara helt objektiv d& man alltid har en viss
forforstaelse med sig. Kontext och egen position paverkar alltid hur man tolkar och
forstdr en text (Bergstrom & Boréus, 2005; May, 2006). For att dka metodens
trovirdighet har vi dérfor tydligt redovisat de forforstaelser vi bar med oss. Denna
medvetenhet om den egna forforstaelse var viktigt da det gjorde att vi kunde reflektera

kring samt redogora for den (Bergstrom & Boréus, 2005).

4.5 Urval och avgriansning

Vid den kvalitativa forskningen brukar malstyrda urval vara ndgot som nyttjas. Malstyrda
urval handlar om att man véljer ut enheter 1 form av exempelvis individer eller
organisationer, som ska ha en hénvisning till de forskningsfrdgor som formulerats
(Bryman, 2011). D4 vi har valt att géra en narrativ analys av livsberittelser handlar valet
av enheter fOor undersokningen att vilja livsberdttelser som passar till just de
forskningsfragor som utformats i vir studie. En narrativ berdttelse ska exempelvis
behandla ett hdndelseforlopp dédr en central problematisk hdndelse intraffat (Sjoblom,

2005; Robertson, 2005).
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I unders6kningen gjordes en avgrinsning till utsagor i form av livsberittelser dér
ett liv med hiv skildras. Utifran denna avgrinsning sokte vi efter bocker med ett
historiskt djup, detta for att kunna studera den process som skett i personernas liv under
ett tidsforlopp. Bockerna skulle vara skrivna av personer med hiv eller berittelser dir
personer med hiv har aterberittat om sina upplevelser for ndgon annan. Efter diskussion
kring urval och avgriansning bestimdes ett antal inklusionskriterier. Dessa var att
livsberittelserna skulle vara skrivna pa svenska for att inga sprikliga missuppfattningar
skulle uppkomma, samt att de skulle vara skrivna eller aterberéttade av personer som
lever och bor i Sverige. Varfor livberéttelserna skulle vara skrivna eller aterberittade av
ménniskor som lever i1 Sverige var for att forfattarnas kulturella kontext inte skulle skiljas
at allt for mycket. Ett annat urval vi efterstrivade nir vi sokte livsberittelser var en
variation 1 materialet. Vi ville att en man och en kvinnas upplevelser av att leva med hiv
skulle undersdkas samt att bockerna skulle skildra personer som hade blivit smittade av
hiv pd olika sitt. Detta for att ge studien ett jimforande perspektiv da vi var nyfikna pa
om skillnader kunde ses. Urvalet inneholl dven ett antal exklusionskriterier. Valet att
exkludera berittelser déar personer utvecklat aids gjordes. Detta for att leva med aids
sannolikt skulle kunna innebéra andra sociala konsekvenser én att leva med hiv. Valet av
material fick d&ven anpassas efter de bocker som fanns tillgéngliga att 14sa.

Vara valda livsberittelser fann vi genom Libris sokmotor, Lunds stadsbibliotek
samt genom en rekommendation frén hivorganisationen Noaks Ark, som arbetar for att
forebygga hiv och att stddja smittade, sjuka och deras ndrmaste. Efter sokning pd Libris
med begreppen hiv och sjilvbiografi patriffades fyra bocker. Av dessa valdes en bort
genom exklusionskriteriet att forfattaren utvecklat aids, medan en annan valdes bort da
den var svarare att fi tillgdng till pd grund av uppsatstidens begriansning. Genom
information frdn Noaks Ark blev vi upplysta om en livsberittelse av en hivpositiv
kvinna. I detta skede hade vi tre bocker: tva skrivna av tvd olika manliga forfattare, samt
en bok dir en kvinna dterberittat om sina upplevelser. Samtliga tre fick sitt hivbesked
under sent 80-tal eller tidigt 90-tal, vilket var en fordel da vi ville ha ett jimforande
perspektiv. Att en livsberéttelse dr aterberittad kan innebira skillnader, det skulle kunna
leda till att upplevelserna dr tolkade av forfattaren och att materialet mdjligtvis blivit

selekterat vid aterberdttandet. Detta &r nagot vi kommer att ha i atanke vid var studie. De
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valda bockerna blev sedan underlaget i undersdkningen. Dessa tre livsberittelser var

mest ldmpade for undersokningens syfte och fragestillningar.

For att ge ldsaren en djupare forstdelse presenteras nedan en sammanfattning av
de tre valda livsberittelser som undersokningen bygger pd. Livsberittelserna vi har

anvént oss av ar foljande:

— Agneta Larsson & Ophelia Haanyama Orum - Ophelias resa (2007),; representerar en
heterosexuell kvinnas upplevelse av att vara hivpositiv. Tidigt 1990-tal fick Ophelia som
24-aring sitt hivpositiva besked vid en rutinundersdkning hos gynekologen da hon trodde
sig vara gravid. Ophelia var bara pd besok hos sin syster i Sverige men bestdmde sig for
att stanna pé grund av det svéra beskedet. Ophelia tror sig ha blivit smittad genom att ha
haft sexuellt umginge med sin ungdomskarlek i sitt hemland Zambia. I boken far man
folja Ophelias liv efter att hon har ftt diagnosen hiv, hennes rédslor och oro for familjen
1 Zambia och hennes fordndrade vardag. Boken é&r skriven av Agneta Larsson utifran

Ophelias egna ord.

— Steve Sjoquist - Livsfragor (1999); representerar en homosexuell mans upplevelser av
att vara hivpositiv. Steve var 31 dr ndr han fick sitt hivbesked under senare delen av
1980-talet. Steve misstiankte under ett halvars tid att han var smittad men var rddd for att
testa sig. Han stéllde sig frdgan vad beskedet skulle géra honom nytta da det dnda inte
fanns ndgon bot. Steve berdttar om angesten infor beslutet att testa sig for hiv och
fortsdtter sedan sin berittelse med att skriva om livet efter hans besked med den

fordndring det innebar. Boken ér skriven av Steve.

— Gustav Jonsson & Britt Jonsson - Smittad (1988), representerar en dldre man som vid
en hjartoperation under 1980-talet blev smittad genom en blodtransfusion. Tre éar efter
operationen, da Gustav var 79 ar, framkom det att en blodgivare var hivpositiv varpa
Gustav och hans fru blev kallade for att ta ett hivtest. Testet visade att Gustav var
hivpositiv men hans fru negativ. I boken fir man folja Gustav frin tiden alldeles innan
beskedet till hur hans liv utvecklades de tvd kommande &ren efter det. Boken &r skriven 1
tvd delar, den ena av Gustav dér han beskriver sin upplevelse, och den andra av hans fru

Britt. Boken é&r skriven innan det fanns tillgang till bromsmediciner. Gustav dog &r 1994,
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tva ar innan de forsta medicinerna kom till Sverige. Detta framkommer dock inte utifran

innehallet 1 boken som skrevs under hans tidigare ar med hiv.

4.6 Etiska overviganden

D& var undersokning omfattar ménniskor som lever i utsatta situationer samt att
undersokningen omfattar minoritetsgrupper, maste vi enligt Vetenskapsrddets
forskningsetiska principer (2002), ta hinsyn till fyra grundlaggande huvudkrav som finns
inom den vetenskapliga forskningen; samtyckeskravet, informationskravet,
nyttjandekravet och konfidentialitetskravet. De livshistorier vi valt att analysera
innehéller egna upplevelser och dr skrivna for allmédnheten i syfte att kunna ldsas av vem
som helst. D& det empiriska materialet &r offentligt skrivet gjordes en beddmning att inte
behova ta hénsyn till konfidentialitetskravet som innebér att informantens identitet ska
skyddas (ibid.). Ur den etiska synvinkeln kan darfor anvéndandet av det valda

materialalet vara oproblematiskt.

4.7 Fordelning av arbete

Uppsatsarbetet har till storre del gjorts tillsammans. Vi har lést livsberittelserna var for
sig. Kodningen av dessa gjordes dven den var for sig utifrdn de gemensamma teman vi
diskuterat fram efter genomlédsning av bockerna. Diskussion samt genomgéng av material
har hela tiden skett under skrivandets gang. Ovrig text har vi skrivit, diskuterat samt

analyserat tillsammans for att fa en sammanhéngande text.

5. Resultat och analys

5.1 Hantering

I detta avsnitt vill vi visa hur personerna 1 livsberéttelserna hanterade beskedet att de var
smittade med hiv; hur de tog emot beskedet samt hur processen sdg ut frdn det att de fick
beskedet till det att de borjat acceptera sin sjukdom och upplevt nyorientering. Med
nyorientering menar vi dr ndr personen kommit till insikt och forlikat sig med sitt

sjukdomstillstdnd och kan leva utan att sjukdomen paverkar livet.
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5.1.1 Beskedet
Hur och varfor hiv kommer in i Steves, Ophelias och Gustavs liv skiljer sig at. Deras

livserfarenheter och bakgrunder dr ocksé olika.

Det behdvdes bara ett blodprov sd skulle jag fa veta. Tanken pad att jag
hade hiv gjorde mig alldeles fortviviad och rddd. Vad skulle jag géra dd?
[---] en évertygad kdnsla av att jag var smittad blev bara starkare och
starkare. Slutligen insag jag att jag inte orkade leva utan att veta, att inte
kunna sova, att fundera och undra ndstan tog musten ur mig.

(Sjéquist, 1999, s 20)

Steve beskriver i ovanstdende citat den oro han kénde over att kanske vara smittad. Steve
var den enda i de tre valda livsberittelserna som pa eget initiativ gick och testade sig.
Han var ocksa den enda som beskrev att han, innan han beslutade att testa sig, kdnde en
oro for att han var smittad. Steve beskriver det positiva hivbeskedet som obehagligt, dock
upplevde han dven en sorts lattnad da han innan testet oroat sig under en léngre tid. Steve
upplevde det som vérre att leva med ovissheten. Detta dr en skillnad vi har upptéickt i
livsberittelserna. Ophelia och Gustav var inte medvetna om att det fanns en chans att de
var smittade innan testet. Gustav och hans fru blev kallade for test da sjukhuset gjorde
upptickten att Gustav vid en operation fatt blod fran en blodgivare som visat sig vara
hivpositiv. Ophelia var pé ett besok hos gynekologen infor en abort da de tog ett hivtest
som en rutin. Fér Gustav och Ophelia kom beskedet om att det fanns en chans att de var

hivsmittade som en chock.

Ophelia fir panik nér hon forstar hur allvarlig diagnosen dr. Andd finns
hoppet ddr, i alla fall den forsta veckan. [---] Ndr hon trdffar specialisten
kommer allting att uppdagas, att allt bara dr ett misstag och att proven
har forvixlats. Da ska det visa sig att hon dr samma 24-dring som forut,
Jjust pa vig ut i livet. Fornekelsen blir som en drog som hdller henne

uppe.
(Larsson & Haanyama @rum, 2007, s 11)
Ophelia reagerade med att rationalisera det upplevda hotet som det positiva hivbeskedet
framkallade. Detta beskrivs som en forsvarsmekanism. Rationaliseringen innebar att

Ophelia minskade upplevelsen av hotet genom fornuftsméssiga argument, som att proven

skulle vara forvédxlade och att allt bara var ett misstag (Cullberg, 2006). Ophelia var inte
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ensam med att reagera genom fornekelse och borttrangning av det som hon upplevde for
svart for att hantera just da, 4ven Gustav beskriver detta da han vid hivtestet 6vertalade

sig sjélv att han var for frisk for att kunna ha hiv.

Ett gemensamt tema som framkommit i livsberittelserna ar hur alla under forsta
tiden efter beskedet hade svéart att identifiera sig som hivbdrare di de kénde sig friska.
Steve upplevde att det var svart att forstd att han fatt hiv, da det inte fanns nagot patagligt
att se eller ta pd. En svérighet med att f4 en stigmatiserad sjukdom som hiv i ett senare
skede &r att ens sjilvbild, med virderingar och inldrda sociala monster, redan &r
internaliserad. Individen har redan en skapad bild av sig sjdlv och en bild av vilka och
hur ménniskor med hiv dr. Nér denna existerande bild av sig sjdlv som en frisk ménniska
inte gar ithop med bilden av en minniska med hiv kan det bli svart att hantera. Néar
spegelbilden som samhéllet reflekterar inte stimmer 6verens med den egna bilden av sig
sjdlv som den tidigare friska minniskan kan det uppsta forvirring, panik och en kénsla av
ensamhet, d4 man inte ldngre upplever att man kdnner igen sig sjdlv och sin roll i

samhdllet (Goffman, 2001).

I nedanstiende citat beskriver Steve hur han efter beskedet deltog i1 en
sammankomst med andra personer med hiv och d& fick svart att hantera den nya
situationen 1 hans liv. Han upplevde en kénsla av stor ensamhet trots att stimningen var

varm och tillatande. Allt var sa nytt och frimmande.

Jag ldmnade lokalen, gick ut och satte mig pa trappan och bara grit. Det
blev for mycket av allt. Det stod plotsligt klart for mig att jag var en av
dem som drabbats av hiv. Det var verklighet och jag stod mitt i den.

(Sjoquist, 1999, s 33)

I livsberittelserna framstér det som att alla tre personer haft skilda upplevelser av chock-
och reaktionsfasen efter hivbeskedet. Cullberg (2006) beskriver att hur man reagerar pa
en hindelse paverkas av tidigare erfarenheter och bakgrund. Att Steve var nagot instilld
pa att han mojligen var smittad innan han fick beskedet kan ha paverkat hur han
reagerade pd den yttre hindelsen och hur hans krisreaktion fortlopte. 1 citatet ovan
urskiljs hur Steve borjade ta in vad som hént och reagerade utifrdn de kéinslor som

hindelsen orsakade, vilket enligt kristeorin dr en del av reaktionsfasen (ibid.). Att det
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kom totalt ovéntat for Ophelia och Gustav kan dven ha paverkat deras reaktion och gjort
att den traumatiska krisen blev intensivare och svérare. I Ophelias fall tycktes en svérare
och léngre akut fas urskiljas dd hon under en tid efter beskedet var fast i regression och
fornekelse, foll in 1 sjdlvomkan, var arg pa alla och fick utbrott (ibid.). Niar Gustav fick
sitt besked ville han isolera sig fran omvérlden. Han uttryckte ocksd en vilja att ta
sjdlvmord om han utvecklade aids. I den akuta krisfasen kan en vanlig reaktion vara att
just reagera med sjdlvmordstankar eller en vilja att dra sig undan frdn omvirlden
(Ménsson & Hilte, 1990). Gustav upplevde svarigheter med att sova och hade oroliga
och angestfyllda drommar. Gustavs forhojda angestnivd och dédliga somn kan ses som

reaktioner pd den psykiska pafrestning hivbeskedet innebar (Cullberg, 2006).

En annan del som beror Ophelias reaktion vid beskedet var hur hon beskrev en
kinsla av att inte lingre vara en minniska utan ett livsfarligt hot. Hon upplevde att
hennes liv var 6ver och att hon drabbats av det virsta som kunde hénda. Ophelia
upplevde sig vara mindre vird &n G6vriga i hennes omgivning och hade svart att vara
Ooppen med sin hivstatus. Block (2009) beskriver att detta dr en vanlig kédnsla bland
personer som fatt ett positivt hivbesked. Manga av deltagarna i hans undersokning
anvéande ord som exempelvis spetilsk, utstott och missfoster for att beskriva hur de kénde

sig inombords.

5.1.2 En tid efter beskedet

Ophelias bearbetning framstir ha varit som en bergochdalbana och gatt upp och ner i
perioder med depressioner. En viktig vindpunkt hon ndmner kom 1 kontakten med andra
kvinnor som drabbats av hiv. I samtal med dem fick hon ta del av ménga svéra livsdden
och Ophelia beskriver att hon di insdg att hon trots hivsmittan kunde kénna en
tacksamhet Over sin livssituation. Steve beskriver att en betydelsefull vindpunkt i
hanteringen av hans nya stigma var da han aterhdmtat sig fran en ldngre period av svar
sjukdom pé grund av hiv. Steve beskriver att han hir kom till insikt om att ingen hade
ndgon garanti for sitt liv, med eller utan hiv, och att han inte kunde goéra ndgot it
sjukdomens negativa konsekvenser. Denna insikt ledde till att han kunde borja se framat
och fokusera pa annat. Goffman (2001) beskriver att en period av svérare sjukdom som

innebdr vanmakt och isolering kan leda till en véndpunkt for den stigmatiserade
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personen. Individen fér da tillfélle att tinka igenom sin situation, ldra kinna sig sjdlv och
na fram till en ny forstielse for vad som ar viktigt hér i livet. Att inte ldngre lata negativa
effekter av sjukdomen paverka livet dr enligt Cullberg (2006) ett stort steg i
bearbetningsfasen. Denna anpassning under bearbetningen kan kinnetecknas av att det
blir vanligare med ett konstruktivt tinkande samt att de tidigare kaotiska kdnslorna
planas ut (Mansson & Hilte, 1990). Ndgon tydlig hdndelse som ledde till en vindpunkt i
bearbetningen urskiljs inte i Gustavs berittelse, istillet beskriver han hur hans tankar
gick i1 det skeende han slutade oroa sig for sjukdomen och déden. Gustav resonerade om
att det fanns en chans att han skulle varit dod om han inte genomgatt hjartoperationen dér
han fick hiv. Darfor sdg han det som att han vunnit tid i livet, &ven om det innebar att han
fick leva den nyvunna tiden med hiv. Att Gustav var i 80-arsaldern kan ocksé ha haft en
paverkan dé han inte forefoll frukta doden pa samma sétt som Steve och Ophelia som var
mitt 1 livet ndr deras hivbesked kom. Hér kan urskiljas hur den aktuella tidsperioden
Gustav befann sig 1 pdverkade hur han resonerade kring krisen hivsmittan inneburit

(Cullberg, 2006).

5.1.3 Nyorientering

Livet fordndras vid sjukdom och man drabbas av forluster. Att fordndras
av den anledningen dr svart, inte bara fysiskt utan dven psykiskt. Att
kunna acceptera sitt fordndrade liv och allt man forlorat dr svart.

(Sjoquist, 1999, s 122)

Steve beskriver ovan svérigheten med att acceptera sin nya livssituation. Han beskriver
dock hur han med tiden utvecklade en insikt i att hiv dr en svar sjukdom som andra svara
sjukdomar och att han darfor bor kunna vara 6ppen med den utan att behdva kénna skam.
Enligt Goffman (2001) kan detta tyda pa en vdandpunkt d& den stigmatiserade personen
inser att personer med hans stigma &r som vilka ménniskor som helst. Steve beskriver en

vilja att ta tillvara pé livet, trots hiv.

Den forsta tiden efter hivbeskedet upplevde Gustav att hans jagbild forandrades
under trycket av att vara smittad. Gustav upplevde att den identitet som var en viktig del
av hans personlighet hotades av att han drabbats av ett obotligt virus som hiv. Han

beskriver hur han under en tid reagerade da bekanta till honom som visste om att han var
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hivpositiv hilsade honom med orden ’du ser pigg ut, Gustav’. Han blev irriterad d& han
sjalv uppfattade det som att de forviantade sig att han skulle se sjuk ut. Det fick honom att
kinna sig sjuk och smittofarlig. Han beskriver det som att upplevelsen av hans identitet
byggde pé samspelet mellan han och hans omgivning. I ett senare skede beskriver Gustav
att kdnslan av att hans jagbild fordndrades forsvann. Nar hans bekanta motte honom med
samma ord ’du ser pigg ut, Gustav’, tog han det som en vdlmenande hilsning och inte en

anspelning pé att han var en smittofara.

Jag dr inte heller besatt av tanken att mina vinner och bekanta skulle
uppfatta mig som smittofarlig. Jag kinner mig som jag tycker mig alltid
ha varit och tror andra ocksa upplever mig sa som de kint mig sen ldnge.
Det dr mojligt att jag innerst inne har fdtt en ndgot annorlunda bild av
mig sjdlv men det dr i sd fall inte nagot som pdaverkar min uppfattning av
hur andra ser pd mig.

(Jonsson & Jonsson, 1988, s 69)

Utifrén ovanstdende stycke samt citat kan man enligt Goffmans (2001) teori om stigma
utldsa att Gustav inte ldngre upplevde den osidkerhet en stigmatiserad kan uppleva vid

motet med andra individer.

Ophelia beskriver om en viandning i hennes liv. Denna vindning var nér hon fick
reda pa att mojligheten fanns att bli gravid utan att smitta barnet, hon forstod att man
kunde leva ett ’vanligt’ liv med hiv. Hon bestimmer tillsammans med sin dévarande
partner att skaffa ett gemensamt barn. Niar hon fick reda pé att inget av hennes tva barn
var smittade beskriver Ophelia att hon forstod att det var vandpunkten. Hon borjade da
fokusera pa barnen och att dverleva for dem. Ophelia beskriver ocksa hur hon i dag &r
helt 6ppen med sin hivstatus, detta pad grund av att hon tidigare upplevde att hon blev
sjuk av att inte berdtta och nir hon borjade beritta om sjukdomen kéndes det befriande.
Hon beskriver att det dr ett sétt for henne att hantera sjukdomen. Ophelia uttrycker att
hon genom sin Oppenhet kan fora kampen mot diskriminering och stigmatisering av

hivsmittade.

Négot av vikt for Steves och Ophelias nyorientering var nédr det &r 1996 kom
bromsmediciner mot hiv. Enligt Steve och Ophelia bidrog detta till en chans till ett

fortsatt liv och en framtid. Bromsmedicinerna bidrog inte enbart till positiva effekter.

27



Under arens lopp hade bade Steve och Ophelia fatt uppleva ett stort antal dodsfall pa
grund av hiv bland vinner - och for Ophelias del, dven bland storre delen av hennes
familj i Zambia. Detta framkallade en kinsla av skuld gentemot de vanner och anhdriga
som inte overlevt tillrackligt ldnge for att ta del av bromsmedicinen. Ophelia kinde &dven
skuld gentemot de familjemedlemmar och bekanta hemma i Zambia som fortfarande

levde med hiv utan tillgéng till medicin.

5.2 Rédsla

Nedan kommer det att redovisas hur personerna i livsberittelserna beskriver upplevd
ridsla i forhéllande till sjukdomen. Med rddsla menar vi en stark negativ kénsla som
uppkommer dé individen upplever ett skede av dngest, oro eller nadgot hotfullt. Det kan
vara en upplevd rddsla for exempelvis sjukdomen, ddden, utanférskapet samt

Oppenheten.

5.2.1 Sjukdom och déd

Utan att vinta pa svar borjar Ophelia kalkylera i huvudet, cyniskt och
rationellt. Hon hor sig sjdlv sdiga: Om jag rdknar rdtt borde jag vara dod
1996.

(Larsson & Haanyama @rum, 2007, s 12)

Citatet ovan dr taget frdn nir Ophelia var pd ett lakarbesok innan bromsmedicinerna
fanns tillgéngliga. Ophelia berdknade hur lang tid hon trodde att hon hade kvar att leva
utifran statistiken. Hon beskriver att hon vid de flesta ldkarbesdoken ville ha
overlevnadsstatistik och att besdken egentligen bara handlade om det. Ridslan for att do
var med andra ord stor hos Ophelia. Inom kristeorin kan detta urskiljas 1 ”den akuta
krisen”, ddr upplevelser av angest och kinslor av kaos och uppgivenhet dr vanliga
(Cullberg, 2006). Tankar om och radslor for doden dr ett gemensamt tema 1 samtliga
livsberittelser. Steves rddslor for doden var storre under tiden d4 bromsmediciner inte
fanns och da fler ménniskor i hans omgivning dog till f6ljd av aids. Det fick honom att
undra ndr det var hans tur att d6. I Méansson & Hiltes (1990) studie var riadslor for doden
en vanligt forekommande reaktion bland vissa deltagare i1 krisens tidigare skede. Steve
beskriver att han i ett senare skede i sjukdomsforloppet ldrde sig att leva med sina

radslor.
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Bakom och under allt detta ligger otvetydigt den skrick och dngest som
vidldder ordet aids i allmdnhetens ogon och som ocksd mdste ingd som
en ingrediens i den seriosa upplysningsverksamheten fran medicinskt
hdll. Trots att jag forsoker spjdrna emot dessa sidoeffekter kan jag inte
helt forneka deras omedvetna paverkan dven pd mig.

(Jonsson & Jonsson, 1988, s 65)

Gustav beskriver ovan allmidnhetens syn pd aids och hur de samhiélleliga attityderna
bidrog till en skrick och réddsla for hiv och det sjukdomen kunde utvecklas till. Han
skriver exempelvis att han inte kunde undvika att paverkas av vad tidningarna skrev om
hur aids kunde drabba en person. Gustavs ridsla handlade fraimst om att utveckla aids da
han inte ville drabbas av symtomen som kan uppsta i1 sjukdomens slutstadium. Ophelia
uttrycker 1 sin berittelse rddslan for sjukdomen. Hon beréttar om en tjej frdn hennes
hemland, hon som hostade och spottade i sin burk, hon som hade haft langt och tjockt
glinsande hér som blev sa torrt och tunt att det brdts av i stora sjok” (Larsson &
Haanyama @rum, 2007, s 25). Riddslan hos Ophelia ligger hér bland annat i vad andra ska
tdinka och tycka om henne om hon utvecklar aids. Enligt kristeorin kan en mgjlig
tolkning vara att tidigare erfarenheter av hiv paverkade hennes syn pa det intrdffade och
att detta paverkade vilken innebdrd det hade for henne (Cullberg, 2006). Det framgar i
beridttelsen att det skrimde henne pd grund av hur personer i hennes hemland blivit
fordndrade samt bemotta efter insjuknandet, da hon trodde att detta dven skulle hinda
henne. Ophelia har genom sina tidigare erfarenheter en internalisera bild av hiv som
sjukdom och stigma, vilket kan ha bidragit till den stora rddslan (Goffman, 2001). Denna

riddsla upplevde Ophelia innan bromsmedicinen fanns tillgénglig.

Men hela tiden finns ocksd rddslan att smitta den hon dlskar. Det dr som
om hennes medvetande dr blockerat. [...] Vid varje tillfille de har sex
hoppas Ophelia att det inte ska hdnda just den gdngen.

(Larsson & Haanyama @rum, 2007, s 29)

Vid manga delar 1 Ophelias livsberittelse framgér rddslan for att smitta. Ophelia
beskriver hur hon upplever riddslan for att smitta sin partner och hur hon vid flera
tillfallen &r radd for att sprida sjukdomen vidare. Denna situation dr tagen innan hon
vagat berdtta for sin davarande partner om att hon ar hivpositiv. P4 grund av svensk

lagstiftning tvingas Ophelia till slut berétta. Radslan for att berdtta grundades 1 Ophelias
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skamfyllda syn pé sjukdomen samt pa samhillets skriack gentemot den. Goffman (2001)
podngterar att personer med ett stigma maste acceptera sitt stigma for att andra ska
acceptera det. Enligt stigmateorin kan denna acceptans underlitta for Ophelia vid
omsesidiga sociala relationer med andra ménniskor som inte har hiv (ibid.). En annan
rddsla som ibland uppkommer hos Ophelia efter att bromsmedicinerna kommit till
Sverige é&r rddslan Over hur ldnge medicinerna kommer att fungera och hur
resistensutvecklingen blir for henne. Pa sa vis kan man resonera kring om detta &r en kris
som nagonsin blir riktigt ’1dkt’, da den kroniska sjukdomen utifrdn denna aspekt kan gora

sig padmind under hela livet (Cullberg, 2006).

5.2.2 Utanférskap

Den stigmatisering man pratar om i resten av virlden kan vara lika stark
i Sverige. Rddslan for att bli utstott och ldmnad sitter sd djupt. [...] Att
berdtta att man har cancer vicker medkdnsla och forstdelse, att avsloja
att man har hiv leder ofta till rddsla och fordomar. De flesta orkar inte
tackla diskrimineringen och tiger.

(Larsson & Haanyama @Qrum, 2007, s 178)

I Ophelias berittelse beskrivs kédnslan och rddslan for utanforskapet d& hon upplever
stigmatiseringen av hiv som stark. Det dras en jamforelse med att ha cancer och att ha
hiv, bada livshotande sjukdomar. Reaktionerna man far nir man beréttar att man har
ndgon av de olika sjukdomarna skiljer sig dock markant. Cancer vicker medkénsla och
man blir bemdtt med sympati. Hiv kanske hos vissa vicker medkénsla men de negativa
reaktioner personer med hiv kan fa uppleva ér enligt Block (2009) ménga, som exempel
ndmns ridsla och forakt. P4 grund av en rddsla for dessa reaktioner och att de ska leda till
utanforskap doljer manga att de dr hivpositiva for att undvika att reduceras till 'den
hivsmittade'. I Ménsson & Hiltes (1990) studie framkommer det att sjukdomens sociala
definition samt ménniskors okunskap om sjukdomen har bidragit till att ménga av
deltagarna haft svért for att vara 6ppna med sin sjukdom. D4 hiv ir ett stigma som i och
med dagens bromsmediciner oftast inte syns ridknas det till vad Goffman (2001) kallar
misskreditabla individer. Med det menas att individerna dérfor sjdlva kan vélja att vara
Oppna med sitt stigma eller att inte alls tala om det. I det fall individerna viljer att dolja

sitt stigma kan de uppleva att de spelar teater eller har dubbla identiteter. En av
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deltagarna 1 Blocks (2009) studie uppgav att hemlighetsmakeriet kring sin hivstatus var

den virsta stigmatiseringen.

I livsberittelserna har det framkommit konkreta exempel dér personerna pa grund
av sin sjukdom upplevt utanforskap fran samhéllets sida. Steve beskriver hur han vid sitt
provsvar fick en sifferkod som skulle vara hans identitet i hiv-registret istéllet for hans
eget personnummer. Han vet att det finns personer som av ridsla inte skulle kunna ténka
sig ndgot annat dn att ha en anonym kod. Detta tar Block (2009) upp 1 sin studie dir en av
de storsta anledningarna till att inte testa sig var rddslan for att sekretessen inte var
tillracklig och att det darfor fanns en risk att informationen skulle foras vidare. For tio ar
sedan kinde Steve ocksd denna rddsla men i1 dag onskar han att han inte behovde vara
anonym. Att behova ha en anonym kod sénder en signal om att hiv ir en sjukdom man

bor vara anonym med.

Pa journalen sitter en gul lapp som signalerar blodsmitta. Som patient
hinner man inte ens sjdlv berdtta att man dr hivpositiv, personalen ser
det dnda.

(Larsson & Haanyama Qrum, 2007, s 201)

Denna form av stimpling beréttar Ophelia om 1 sitt mote med sjukvarden. Redan innan
hon sjélv hunnit berétta om sin sjukdom for personalen pé sjukhuset dr de medvetna om
det utifrdn den gula lappen péd hennes journal. Den gula lappen ar till {for att forbereda
och varsko personalen pa sjukhuset att patienten har en blodsmitta. Parker & Aggleton
(2003) ger exempel pd olika forekommande beskrivningar av stigma och dess innebord,
bland annat att stigma &r ett 'mérke' som binder oonskade egenskaper till en person.
Ophelia beskriver denna typ av mirkning som en svar situation att hantera. Hon upplever
att hon som hivpositiv urskiljs frén alla andra och att hon hela tiden far en stampel pa sig.
Detta sitt att "'mérka’ ndgon med en fysisk symbol kan kopplas till hur begreppet stigma
uppkom, da grekerna anvinde fysiska symboler for att varna andra individer for den

mérkta personen (Goffman, 2001).

En upplevelse av utanforskap i samband med kontakt med varden beskrivs dven
av Gustav. Detta var en situation diar Gustav skulle informera sin tandlédkare om att han

var hivpositiv, han var da radd att inte bli vilkomnad pa grund av sin sjukdom. Goffman
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(2001) menar att en osdkerhet som denna kan ha sin bakgrund i att individen inte vet om
han kommer klassificeras och kategoriseras av omgivningen utifran sitt stigma. Gustav
hade en upplevelse redan frén borjan att han pd grund av sin hivstatus var ifragasatt och
utsatt. I stigmateorin &r det vanligt att den stigmatiserade, precis som Gustav, har ett
behov av att 1 forvig bedoma de intryck han gor i en sadan grad och pa ett sitt som han

forutsatte andra inte behdvde gora (ibid.).

En annan del av rddslan for utanforskap kan vara att man i och med sjukdomen
tror sig vara mindre vérd &n andra. Steve forklarar att han kénde att han forlorade en del
av sitt samhélleliga virde nér han blev sjuk. Han beskriver att han inte kénde sig sedd
och upplevde att han inte tillhérde den betydande skara av ménniskor som dominerade
stadens centrum. Réddslan for ensamhet och att vara mindre vird &n innan beskriver dven
Ophelia, denna rddsla dominerade hennes tankar och medvetande. Block (2009)
beskriver att stigmatiseringen av hivpositiva har visat sig paverka deras sjilvbild, i form
av en lagre sjilvkinsla och en hogre sjdlv-skuld. Det har ocksa visat sig leda till hoga

nivéer av depression och angest hos hivpositiva.

Alla beskriver 1 sina livsberittelser om ridslan att paverka sina anhdriga negativt

dé de ocksa kan drabbas av utanforskapet som stigmat innebar.

En av mina forsta tankar efter hivbeskedet var: ‘Vad ska jag sdga till
mina fordldrar?’[---] Tanken pd att jag gjorde dem illa och att jag med
min nya livssituation skulle formérka deras liv. Denna tanke var
fasansfull. Hur jag dn vinde och vred och forsokte siga mig att detta
bara gdllde mitt liv, tog den kdnslan alltid over.

(Sjoquist, 1999, s 35)

Ovan beskriver Steve sina tankar kring att berdtta for sina fordldrar om hivbeskedet. Han
var radd for att tynga ner dem med beskedet samt att hans nya livssituation skulle
formorka deras liv. I samband med en teveintervju géllande hiv beskriver Ophelia en oro
over hur hennes dppenhet kan pdverka hennes barn. Radslan i detta fall kan handla om
den hiv-relaterade stigman; om hur ménniskor ska uppfatta och bemdta dem och deras
familj ndr de blir upplysta om att de ar hivpositiva. Det beskrivs som en vanlig ridsla
bland personer med hiv dd de negativa effekterna av hiv-relaterad stigma inte bara

paverkar de enskilda individer som &r drabbade, utan dven deras familjer (Block, 2009).
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Goffman (2001) beskriver att personer som genom sociala band dr forenade med en
stigmatiserad individ, exempelvis en partner eller familj, av samhillet kan behandlas pa
ett likvirdigt satt som den stigmatiserade. Med andra ord kan de i vissa fall behandlas
som en enhet, vilket i sin tur kan leda till ytterligare oro och skuldkdnslor hos den
stigmatiserade individen, dd denne kan uppleva att han eller hon formorkar sina

anhorigas livssituation och drar med dem i utanforskapet.

Bade Steve och Ophelia beskriver hur de sokt kontakt med andra hivsmittade
efter att ha fitt sitt hivbesked. Att en person som tillhor en viss kategori ldttare kommer i
kontakt med en annan medlem av samma kategori dr vanligt (Goffman, 2001). Detta
fenomen kan beskrivas genom att hiv blir ett utmérkande drag i hur individen ser sig
sjdlv. Den nyfunna gruppidentiteten skapas da individen nu ser sig sjidlv som en del av en
gemenskap av manniskor med hiv (Block, 2009). Nya grupper kan darfor slas ihop

utifran den nya gemensamma kategoritillhorigheten (Goffman, 2001).

Men frindskap har ocksa en motpol av frimlingskap. Det ena forutsitter
det andra. Skulle alltsd jag kunna komma att kinna mig som en framling
bland vanligt folk, de osmittade? Inte ddrfor att jag dr smittad. Det dr
inte ddr knuten sitter. Problemet dr dubbelt. Det ricker inte att sdga: Jag
dr smittad. Jag dr ocksd smittofarlig.

(Jonsson & Jonsson, 1988, s 50-51)

I relation till utanforskap fragar Gustav sig sjdlv var han hor hemma. Han resonerar kring
att samhéllet kategoriserar hivsmittade utifrdn ‘skyldigt’ och ‘oskyldigt’ smittade. De
‘skyldigt’ smittade ndmner Gustav var de grupper som fétt hiv genom en smittvig som
samhéllet ansdg omoralisk; exempelvis mdn som hade sex med mén, prostitution eller
injektion av droger. Gustav som fatt hiv genom en blodtransfusion kunde réknas till de
‘oskyldigt’ smittade. Oavsett kategoriseringen som ‘oskyldig’ upplevde Gustav sig sedd
som en smittofara i samhéllet och kom darfor fram till att hans tillhorighet fanns hos de
drabbade, oavsett hur de smittats med hiv. I samband med detta upplevde han att hans

nyfunna tillhorighet dven innebar att han kénde ett utanforskap mot alla andra.
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5.3 Bemotande
Vid detta avsnitt dr tanken att visa hur personerna med hiv har blivit bemoétta vid olika
situationer samt hur bemdtandet kan paverka personen som drabbats av hiv. Positivt och

negativt bemotande dr nagot som har beskrivits i alla tre livsberittelser.

5.3.1 Bemott som mdnniska

Jag tycker mig ldgga mdrke till en J&kad vardagsvinlighet och
knuffkontakt frdn bdda sonernas sida. 18-dringen ger mig en vinlig dask
pd flinten ndr han rdkar passera forbi ddr jag sitter i min ldshérna och
en dunk i ryggen dd och dad. 15-dringen erbjuder mig olika tjdnster, han
ger mig en vinskaplig knuff i magen eller liknande gester som tydliga
kdrleksbevis.

(Jonsson & Jonsson, 1988, s 34)

Gustav berittar 1 det ovanstdende citatet hur hans soner fordndrade sitt beteende efter
beskedet om att deras pappa blivit smittad av hiv. Personerna i livsberéttelserna beskriver
alla tre hur minniskor 1 nédrheten forandrat sitt séitt att vara genom att tydligare visa
omtanke och stod. I Blocks (2009) studie beskrivs reaktioner frdn omgivningen som var
inriktade pa stdod och acceptans som positiva. Deltagare i studien upplevde &ven
vénlighet och ett intresse for att ldra sig mer om sjukdomen som ett positivt bemdtande.
Detta dr nagot Steve beskriver da hans fordldrar visade sitt stod pa ett annorlunda sitt dn
tidigare. Hans pappa visade exempelvis omtanke genom att skicka vitaminer och
fortldpande information om hur hivforskningen utvecklades. Aven i Ophelias
livsberittelse framgar det hur hennes familj visat att de har funnits dér for henne vid
svéra situationer. Den stigmatiserade personens intimaste anhoriga kan enligt Goffman
(2001) spela en stor roll d& de kan bidra till att personen med stigmat behirskar sin
sociala situation och sin nya livssituation pd ett béttre sétt. Alla tre beskriver hur deras
anhdrigas omtanke hade positiv paverkan for den nya livssituationen. I Minsson & Hiltes
(1990) undersokning visade det sig att det sociala nétverket och det sociala stodet var

viktiga faktorer i anpassningsfasen.

Gemensamt 1 de tre livsberittelserna dr ocksa de positiva bemotanden personerna

upplevt da de valt att berétta om sin for exempelvis arbetskamrater eller nédrstdende.
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Redan de forsta dagarna efter drdpslaget kommer ocksa manga bevis pa
att var oppenhet var bdttre dn hemlighetsmakeri och rddsla. Vi far brev
och hdlsningar fran manga hdll och mycket vinlighet och omtanke
kommer oss dven till del i handling.

(Jonsson & Jonsson, 1988, s 23)

I citatet ovan kan vi se Gustavs beskrivning av hur deras val att vara Oppna om
sjukdomen istillet for att hemlighalla den gav bade honom och hans hustru Britt ett
positivt bemotande. Att fa ett sddant bemotande ar ndgot vi kunnat skonja dven i1 de andra
tva livsberittelserna. Ophelia beskriver hur hennes davarande partner Stefan ger henne
stod nir hon berittar om sin hivstatus. Aven Steve beskriver exempel pa nir han sjilv
upplevde att han blev bemétt som ménniska. Rektionerna han exempelvis fick av sina
arbetskamrater visade sig vara det bésta stod han kunde tdnka sig. Nir han ser tillbaka pé
denna upplevelse blir han varm av att de blev s& engagerade 1 hans liv. I livsberittelserna
beskrivs lattnaden personerna ként efter att ha berdttat om sin sjukdom for sina néra och
anhdriga, d& det kan kénnas tungt att behova halla pa en hemlighet och hela tiden kinna
att man inte ar drlig mot sin omgivning. Goffman (2001) rdknar upp grupper som kan ses
som stod for en stigmatiserad person, en av grupperna som beskrivs dr den han kallar de
’visa’. De ’visa’ dr personer som enligt Goffman 4r ‘normala’ men som vilkas speciella
situation, exempelvis att de dr narstdende eller arbetskamrat till en stigmatiserad person,
har medfort att de har fétt ta del av den stigmatiserade personens liv. Genom stddet frén
de ’visa’ kan den stigmatiserade kdnna sig accepterad och ldttare hantera sin nya

livssituation (ibid.).

Steve och Ophelia sokte sig bdda till organisationer dér de kunde trdffa nya
manniskor som var mer medvetna om hiv. Goffman (2001) menar att individer som
drabbats av stigma 1 ett senare skede 1 livet ldttare kan kénna sig bekvima med nya
bekantskaper da de inte har nigra forestdllningar om hur individen var forut och dérfor
inte behandlar dem utifrdn sjukdomen. Den gamla omgivningen kan drdja kvar i tanken
om personen som den var innan sjukdomen intrdffade och darfor fa svart att acceptera
personen i1 dennes nya livssituation. Att Steve och Ophelia sokte nya bekantskaper med
storre medvetenhet om hiv kan enligt teorin bero pé att de ville bli sedda och bemdétta

som de méanniskor de ar och inte utifran det som drabbat dem (ibid.).
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5.3.2 Bemott som smittofara

I livsberittelserna beskrivs dven upplevelser av negativt bemdtande 1 olika situationer.
De beskriver hur de ibland kunde uppleva att personer de beréttade for om sin hivsmitta
uppvisade en ridsla for att bli smittade. Ophelia beskriver det som att kasta sig utfor ett
stup varje gang hon berittar for nagon om sin hivsmitta. Ibland tar den andra personen ett
steg bakat och man kan se rddslan och osédkerheten i deras 6gon. I studien gjord av Block
(2009) beskrev dess deltagare att reaktioner de upplevt som negativa bland annat var nir
personer reagerat med rddsla och avvisande. Manga deltagare beskrev ocksa att de blivit
bemotta med okunskap. Gemensamt i livsberdttelserna ar att de alla har upplevt kidnslan

av att bli bemoétta som en smittofara istillet for att bli bemotta som en méanniska.

Hon fdr bara anvinda den ena av husets tva toaletter och Lasse sprayar
den dessutom noga med desinfektionsmedel varje gang hon varit dir.
Han vill ogdrna att hon hjdlper till med matlagningen sedan hon skar sig
pd en kniv ndir hon hackade grénsaker. Det ledde till att han slingde allt
i soporna, gronsakshackandet, skdrbrddan, till och med kniven.

(Larsson & Haanyama @Qrum, 2007, s 201)

Goffman (2001) menar dven att individens nidrmaste kan bli besvirade av personens
stigma. I citatet ovan beskrivs detta utifran hur Ophelias davarande partner Lasse
bemotte henne i vardagen efter han fatt reda pa att hon var hivpositiv. Han uppvisade en
rddsla for att bli smittad och visade detta tydligt dd4 han avvisade Ophelia bade fran
toaletten och frdn koket. Ophelia beskriver att hon médde mycket daligt av det och att
hon kénde sig mindre viard som ménniska. Enligt Parker & Aggleton (2003) dr méanga
attityder om stigma och hiv forknippade med missforstand och felaktiga uppgifter om att
hiv smittar exempelvis genom vardagliga sociala kontakter. Att bli avvisad och bemétt
av en nirstdende pd detta sdtt dr ndgot som vi kan skonja i ytterligare en av
livsberittelserna. Nir Gustav talade om fOr sin ena son att han blivit smittad med hiv
reagerade sonen med kompletterande fradgor om smittorisker for sin egen del. Sonen
reagerade genom att pdpeka att de tidigare hade anvint samma rakhyvel och att de 1
framtiden fick se till att ha varsin tandborste. Gustav ndmner att denna radsla inte var
obefogad, dd det i media vid den tiden varnades for att hiv kunde smitta genom saliv.

Gustav beskriver 1 samband med detta kédnslan av att bli avvisad av sin fru nér han ville
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kyssa henne. Han upplevde det som mycket jobbigt att till och med hans fru, som Gustav
upplevde accepterade honom 1 vanliga fall, sig honom som farlig och i1 denna situation
var rddd for att bli smittad. Goffman (2001) beskriver att detta kan hidnda personer som
har ett stigma. De som inte har ett stigma kan i ménga situationer bemdta en
stigmatiserad person precis som att personens stigma inte har ndgon betydelse. Det kan
leda till att den stigmatiserade personen upplever sig vara helt accepterad, mer accepterad
an vad han egentligen dr. Det Gustav skriver om att hans fru i denna situation avvisade
honom, kan visa pa att hon inte accepterade Gustav helt och hallet. En ‘normal’ person
kan acceptera personen med stigmat i vissa situationer, men i andra situationer ha en
kénsla av att kontakt med den stigmatiserande inte &r pa sin plats (ibid.). I Gustavs

situation med hans fru, kan den intima sexuella kontakten vara ett sddant tillfille.

Ytterligare likheter som gar att urskilja i de tre livsberdttelserna ar hur personerna
beskriver bemotandet frdn andra, exempelvis fran media eller andra i omgivningen. De
beskriver hur de upplevde att de samhélleliga attityderna och samhillets bemdtande har
paverkat dem. Nedan é&r ett exempel pa vad Gustav fick l4sa i en tidning under 1980-talet

och hur de framstillde en person som dott i aids.

Pa forsta sidan i min morgontidning moter jag ett stort fargfoto over
halva sidan. Bilden domineras av ett avlangt foremal som emballerats i
svart plast av det slag som brukar anvindas for sopor. Mitt pd paketet
sitter en varningslapp med texten SMITTORISK. Pd bdda sidor om
paketet star vitklddda gestalter kiddda som rymdfarare med masker for
sina ansikten.

(Jonsson & Jonsson, 1988, s 46)

Gustav beskriver hur han tog it sig nédr han ldste och sdg saker i media som behandlar
hiv/aidsfragan. P4 grund av bilderna och texterna i media samt de generella attityderna
mot hiv 1 samhillet upplevdes det svért att veta vem man kunde beritta for om sin
sjukdom, och om man skulle berétta 6ver huvud taget. Steve beskriver att han pd grund
av de attityder och fordomar som fanns flera gdnger blev uppmanad om att vara forsiktig
med vem han berittade for om sjukdomen, frin bide anhdriga och sjukvarden. Aven
Ophelia beskriver liknande upplevelser. Enligt Goffman (2001) kan det {6r personen med

ett stigma finnas olika farhdgor for att andra kan ringakta en ménniska pd grund av det
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personen kan bdra pa. Genom att omgivningen signalerar att hiv dr en sjukdom som bor
doljas kan dessa farhdgor forstarkas. Denna uppmaning till en begrinsning 1 6ppenheten

kring sjukdomen kan tdnkas forstérka stigmatiseringen.

Steve och Ophelia beskriver hur de vid olika tillfillen blivit daligt bemétta i
sjukvérden. Det framgar hur svart det kan vara for en person med hiv att gi till andra
avdelningar bortsett frdn infektionskliniker, dar personalen har erfarenhet av sjukdomen.
De beskriver att de manga ganger fatt mota okunskap bland personal pd ‘vanliga’

avdelningar di de varit ovana vid att ta emot hivsmittade.

Dorren oppnas och personalen som ska utféra aborten kommer in. Fem
mdnvarelser samlas kring henne. Ophelia ser knappt deras ansikten
bakom visiren i genomskinlig plast som ska skydda mot blodstink.
Armarna i deras forstirkta grona rockar ticks med dubbla handskar som
gdr upp mot armhdlorna. De ror sig i slowmotion. Som om de dr pd vig
att sanera ett kdarnkraftverk.

(Larsson & Haanyama @rum, 2007, s 11)

Av bemétandet Ophelia beskriver ovan upplevde hon sig sjdlv snarare som en smittofara
an en manniska. I relation till detta podngterar Steve i sin berdttelse om hur sjukvarden
ibland kan glomma helheten. Han beskriver att han vill bli sedd och forstddd med hela
hans livssituation ndr han besOker ldkaren, istillet for att bara bli sedd med hans
sjukdom. Denna okunskap och brist pa helhetssyn bidrar till ett negativt bemd&tande, dér

de beskriver att de upplever sig som en smittofara.

6. Avslutande diskussion

6.1 Aterkoppling till uppsatsens fragestillningar

Genom ett teoretiskt ramverk bestdende av stigma- och kristeori ville vi 1 var uppsats
analysera tre livsberittelser i syfte att skapa en djupare forstdelse for hur det kan vara att
leva med hiv i Sverige. I detta avsnitt kommer vi att &terkoppla till uppsatsens
fragestdllningar samt fora en diskussion kring resultatet som vart empiriska material
bidragit till. Vi kommer 1 diskussionen hénvisa till personerna i livsberdttelserna som

informanter.
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6.1.1 Vad innebdr det for en individ att fd ett positivt hivbesked?

I livsberittelserna framgér det att hivbeskedet har varit en traumatisk upplevelse for
samtliga informanter. Genom anvéndandet av stigma- och kristeori ville vi skapa en
forstaelse for vad ett sddant traumatiskt besked kan innebéra for en individ samt hur
individen kan hantera situationen. Det framkom 1 vér studie att hivbeskedet inneburit en
stor livsomstéllning som vickte manga starka kénslor och tankar, bland annat om socialt
utanforskap, doden och framtiden. Vi tolkar det som att beskedet ledde till en
konfrontation med doden som ingen av informanterna var kidnslomissigt beredda pa.
Denna konfrontation verkar ha medfort existentiella fragor om livet dédr individerna

forsoker hitta en mening samt fa en ordning 1 den nya frimmande och kaotiska tillvaron.

6.1.2 Vilken paverkan har en hivinfektion pa en individs livssituation?

Vi kan 1 livsberittelserna se att hivbdrandet har en stor inverkan pa individens
livssituation. Denna inverkan tycktes ge bade positiva och negativa konsekvenser pa
livet. Ett gemensamt tema i samtliga informanters beréttelser dr hur de samhélleliga
attityderna gentemot hiv komplicerade livet for dem. Ett exempel 4r hur en av
informanterna beskriver hur interaktionen med andra ménniskor i vissa situationer
forsvarades. Skulle de informera om sin sjukdom eller inte? Osékerheten kring vilka
reaktioner de skulle f& skapade en rddsla som paverkade dem och deras relationer till
andra. Ytterligare en paverkan vi kunnat identifiera dr att den nya hivstatusen medforde
ett ifrdgasittande av den tidigare sjdlvbilden. Héar kan vi utifrdn informanternas
livsberittelser utldsa en svarighet med att fa en stigmatiserad sjukdom i ett senare skede i
livet d& individens sjdlvbild, med virderingar och inlidrda sociala monster, redan &r
internaliserad. Detta kan leda till en tid 1 panik och fOrvirring dir en kénsla av ensamhet
framtrader da individen inte lidngre kdnner igen sig sjdlv och sin roll i samhillet. En
mojlig tolkning vi gjort utifran livsberittelserna ér att individerna antog en ‘hiv-identitet’
som ett sétt att hantera forvirringen kring sjilvbilden samt den nya livssituationen och for
att kénna tillhorighet och gemenskap négonstans. Detta dr dven en positiv konsekvens vi
kunna urskilja, d4 den upplevda stigmatiseringen visade sig kunna leda till en ny form av

gemenskap och tillhorighet till andra.
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6.1.3 Hur kan livsberittelserna forstas och tolkas utifran kris- och stigmateori?

Genom stigmateorin har vi i livsberittelserna kunnat utlésa att det finns olika typer av
stigmatisering till f61jd av hiv. Den ena stigmatiseringen beskrivs av informanterna som
tankar och kénslor av utanforskap, att vara utsatt eller betraktad som skrimmande. Det
kan ocksa vara rddslor eller angest over forvdntade reaktioner fran samhillet och
konsekvenser till foljd av en stigmatisering som de upplever finns. Den andra
stigmatiseringen handlar om de ganger de upplevt faktiska situationer av stigmatisering
och nedsittande behandling fran méanniskor och samhaéllet. Utifrdn beskrivningar i
livsberittelserna kan vi urskilja en viss sjilvstigmatisering till f6ljd av den forstnimnda
stigmatiseringen. Nér individerna fOrvéntar sig negativa reaktioner eller tinker att andra
ska tycka deras sjukdom dr skrammande skapar de ett utanforskap genom sina egna
tankar. Dessa tankar om andras syn pa dem och deras sjukdom hindrar dem i livet. Det
leder till en rédsla for 6ppenhet och ett hemlighetsmakeri, dédr informanten sétter hinder
for sig sjélv i relation till andra och pa sé sitt hamnar i ett utanforskap. Réadslan som
beskrivs for det sociala utanforskapet till f6ljd av den fOrvintade stigmatiseringen

upplevs, i livsberéttelserna, som minst lika stor som rédslan for doden.

Vid anvédndandet av kristeorin har vi kunnat urskilja en liten skillnad 1 hur
informanterna hanterade sina hivbesked. Denna skillnad 1 hanteringen av hivbeskedet
tyckte vi oss se utifrdn personernas erfarenheter och bakgrund. En informant var
exempelvis frdn Zambia och hade personligen sett hur aids fordndrat ménniskor samt
vilka negativa konsekvenser detta lett till for personerna dér, 1 form av utanforskap och
social isolering. Erfarenheter som dessa kan ha bidragit till att informantens hantering av
sjukdomen forsvarades. Denna konklusion drog vi dd informantens akuta fas i
krisforloppet framstod som svérare och ldngre &n Ovrigas. I kombination med
stigmateorin kan denna tidigare erfarenhet ocksa innebéra att ett accepterande av stigmat
blir svérare, pd grund av den redan internaliserade bilden av hiv. Studiens urval syftade
dven till att se om skillnader kunde sérskiljas vid hantering av sjukdomen utifran vilket
satt informanterna smittats med hiv. Den enda skillnaden vi kunde se var hos
informanten som smittats genom en blodtransfusion, som under en period upplevde en

svarighet med att kinna tillhorighet med hivpositiva som smittats genom annan smittvag.

40



P& grund av denna svarighet beskrevs i1 livsberittelsen en stérre méngd tankar om
frandskap. 1 samtliga beréttelser har det funnits likheter och skillnader i hur individens
olika faser i den traumatiska krisen sett ut. Trots de skillnader som kunnat urskiljas i
informanternas livsberittelser har processen de gatt igenom sedan de fick sitt hivbesked

varit forvanansvart likvérdig.

6.2 Och till sist...

Det dr intressant att se hur informanterna, med olika bakgrunder och erfarenheter, har
reagerat sa pass lika pa den livsomvélvande kris som hiv kan innebéra och att man kan se
liknande monster av hur deras liv paverkats under det tidsforlopp som beskrivits. Trots
olika skeden i livet, olika kon och alder, etnicitet och sexuell ldggning sé& har hiv paverkat
deras psykiska hélsa och sociala situation pa ett likvardigt sitt. De har alla beskrivit
upplevelser av och riddslor for utanforskap, kénslor av fordndrade relationer samt ett
ifrdgasittande av den tidigare identiteten - allt i samband med den stigmatiserande bilden
av hiv som de upplevde fanns i samhéllet. Goffman (2001) beskriver att personer med ett
stigma tenderar att genomgé liknande faser i sin sjdlvbedomning och att de dérfor ofta
delar liknande erfarenheter under tiden de ldr sig att finna sig tillritta med sin nya
livssituation. En delad erfarenhet som kunde urskiljas genomgédende i var empiri var
tankar och rddslor kring 6ppenhet, att beritta eller inte berdtta om sin hivsmitta. Genom
dessa tankar och réddslor kring ppenhet kunde bdda typerna av stigmatisering som vi
kunnat urskilja ses; sjdlvstigmatiseringen samt den faktiska stigmatiseringen som
samhéllet bidrar till. Ur livsberittelserna kunde vi urskilja att en forvantning fanns kring
hiv-relaterad stigmatisering bland de drabbade men ocksé bland andra de kom i kontakt
med i samhillet, som sjukvard och anhoriga. Informanterna blev av dessa uppmanade att
vara forsiktiga med att berétta om sin sjukdom och redan vid bekriftelsen av att de bar pd
hiv fick de en anonym kod 1 Smittskyddsregistret. Denna uppmaning till att vara anonym
med sjukdomen kan leda till en uppfattning, bland hivpositiva men ocksa bland &vriga,
att hiv &r ndgot man borde ddlja. Aven om det 4r en uppmaning i vilmenande syfte i
relation till risken som kan finnas att bli utsatt for stigmatisering, sa bidrar uppmaningen

dnd4 1 sin tur till en form av stigmatisering. Det blir motsdgelsefullt att uppmana om
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forsiktighet med Gppenheten kring hiv om tanken &r att personen inte ska utséttas for
stigmatisering, dé just denna tystnad och hemlighetsmakeri kring sjukdomen av personer
med hiv upplevts som det mest stigmatiserande (Block, 2009). Kan &ppenhet kring hiv
vara ett svar pd hur man ska reducera den hiv-relaterade stigmatisering som finns? Var
tanke dr att en stérre allmidn Oppenhet kring hiv kan reducera stigmatiseringen, pa
individniva med sjilvstigmatisering samt pa samhéallsniva med samhélleliga attityder och
fordomar, da det kan leda till en ‘normalisering’ av sjukdomen samt en bredare kunskap
och forstéelse for den.

En aspekt att ta i beaktande dr om véra resultat dr beroende av den debatt som var
aktuell 1 den tidsperiod da informanterna fick sitt hivbesked. Samtliga informanter fick
sitt hivbesked da aids nyss uppmérksammats i Sverige och debatten kring hiv som
sjukdom préiglades av rddslor och fordomar. Vilken péverkan hade detta pd deras
hantering? Vi fragar oss om resultaten &r tidsbundna till den tidsperiod och kontext som
livsberittelserna beskriver eller om de ar applicerbara pa nutiden. Kan likheter ses med
hur det var da och hur det kan vara att fa ett positivt hivbesked samt leva med hiv idag?
Att studien enbart bygger pé tre personers beréttelser dr dven en aspekt som kan paverka
generaliserbarheten.

Vi kan 1 vér studie se att vara resultat overensstimmer med den tidigare forskning
vi anviint oss av. Aven avhandlingen av Mé&nsson & Hilte som ir skriven &r 1990 visar p&
ungefdr likadana resultat som artiklarna av Block samt Parker & Aggleton som é&r skrivna
under tidigt och sent 2000-tal. Samtliga studier stimmer bra dverens med resultaten 1 var
studie trots att de genomforts i olika decennier. Informanterna i var studie, som beskriver
upplevelser fran en tidsperiod vid sent 1980-tal/tidigt 1990-tal, verkar ha samma
erfarenheter som personerna i Blocks (2009) studie fran 2000-talet. Exempelvis beskriver
de likartade tankar och kénslor kring att ha hiv, samt liknande reaktioner fran
omgivningen och liknande ridsla for den stigmatisering som radde i samhillet (Block,
2009). Att moétas med okunskap verkar inte heller vara ndgot som enbart forekom i
borjan av sjukdomens uppméirksammande i Sverige. Vid granskning av senare gjord
forskning mérks det att okunskapen kring hiv @n idag ér ett problem for de personer som
bar pa stigmat (ibid.). Med andra ord verkar personer, i viss min och utstrickning,

paverkas pa samma sétt nu som forut. Om sd ar fallet kan denna studie av historiska
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beskrivningar av hur det kan vara att leva med hiv anvindas 1 relation till nutid, och
darfor dven besvara fragan Over ett bredare tidsperspektiv. Resultatet kan ocksé indikera
pa en mojlig tolkning att ingen storre fordndring skett i hur en hivinfektion kan péverka

en individs livssituation sedan hiv uppmirksammades i Sverige under 1980-talet.
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