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The aim of this study was to depict the situation of people with a HIV-diagnosis in Sweden today. In
my study, based on 6 biographies from HIV-positive people, 3 of these from men who has sexual
contacts with other men and 3 from heterosexual women, I used qualitative content analysis to read
the stories and find important themes. To find these themes I used my research questions. They

were as follows:

”Is stigma present in the stories?”

and if that is the case

“How does the HIV-positive individual deal with the stigma that a HIV-diagnosis involves?”

1 took inspiration from the theory of stigma and Mansson and Hiltes (1990) study about
homosexuality and HIV in Sweden during 1980. I found three themes which I choose to name
“openness and secrecy”, “the stereotype and me” and “sexuality”. I found that stigma is present in
the biographies but to different extent. In general the men thought that it was easier to be open
about their diagnosis than the women did. The women, most commonly, only shared it with a few
chosen ones. The stereotype that surrounds HIV is built on the picture of a person that is weakened
from the disease - that they are dirty and persons of weak character. The men had a determination
of showing themselves on the contrary to this stereotype. The women had a hard time with the
stereotype and were not sure how to handle it. The women did not talk a lot about what they
thought about how sex and sexuality affected their lives. However, one of the women said that she
did not want a new relationship and that she did not want to have sex at all any longer. The men
had an easier time dealing with their sexuality. The fact that Sweden has a law that demands that a
person with a sexually-transmitted disease must tell their new partner of this before participating in

a sexual act is contributing to the stigma.
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1. Problemformulering
HIV har funnits i Sverige sedan borjan av 1980-talet. Da forknippades sjukdomen med en dédsdom

och d& man inom allménheten inte visste hur sjukdomen smittade s brot vad som narmast kan
kallas en panik ut (Ménsson och Hilte 1990:17-20). Sjukdomen kom snabbt att bli sammankopplad
med ett starkt stigma och de grupper man sdg som bérare av smittan var de redan stigmatiserade
grupperna homosexuella mén, narkomaner och prostituerade (Ibid.: SMI 2013).

Detta kom till allmédnhetens kinnedom genom media och de gav sjukdomen smeknamn som
bogpesten. Det fanns inte en stor mojlighet att skapa en nyanserad bild av sjukdomen HIV péa 1980-
talet. Men detta var under 1980-talet, hur ir bilden av sjukdomen idag? Ar den lika stigmatiserad?
Hur ténker de drabbade sjilva?

Under 1990-talet kom den revolutionerande bromsmedicinen som bromsade forloppet av
sjukdomen och gjorde HIV till en kronisk sjukdom man kunde leva ett l1dngt liv med.

Har detta hjélpt den stigmatiserade bilden av sjukdomen? Har bilden blivit ndgot mer nyanserad &n

den av en sjukdom som innebar en séker dodsdom?

Under éaret som gatt sa diskuterades det flitigt kring HIV dé Jonas Gardell (2012) kom ut med sin
boktriologi om hur det var som en homosexuell man att leva under 1970- och 1980-talet nir HIV-
skriacken var som storst. Da fick jag och de som inte var med under denna tid en inblick i hur det
var att leva med denna sjukdom néra inpa sig och stigmat detta innebar. Men den diskussion som
fanns under hosten 2012 handlade om 1980-talets Sverige och vad det innebar att vara HIV-positiv

da.

Den tidigare forskning jag tagit del av (Mansson och Hilte 1990: SMI 2013: Fielden et al 2011:
Squire 1999) menar samtliga att denna grupp ar en stigmatiserad grupp och en grupp som stér
utanfor ovriga samhéllet. Men &r det sd? Det finns mycket som pekar pa att det varit sé tidigare men
ar det sd idag? Anser sig personer med en HIV-diagnos att de dr stigmatiserade och i sé fall pd

vilket sétt kan det yttra sig?

Det kan innebéra ett problem att informationen kring HIV inte har ett lika stort utrymme 1 det
offentliga rummet. D4 kan okunskapen bli storre och d& ges ockséa en mgjlighet for stigma och
fordomar att frodas kring personerna som idag lever med en positiv diagnos (SMI 2013). Hur

upplever HIV-positiva sin diagnos? Upplever de sig utstotta av samhéllet eller vdl omhéndertagna?



Vi behdver veta mer om hur personerna sjdlva tinker kring sin situation. Ju mer kunskap och
Oppenhet samhéllet visar gentemot dessa personer desto mer kommer férhoppningsvis stigmat och
skammen kring sjukdomen att minska. Men &r det sd létt att 6kad kunskap skulle minska stigma?
Vilka mekanismer finns det bakom stigma som gor att personerna upplever sig stigmatiserade? Hur

handskas stigmabérare med sitt stigma?

I Goffmans (1971) Stigmateorin beskriver han hur stigma innebir ett perspektiv frin samhaéllet och
”de normalas™ dgon. Stigma &r ett odnskat karaktirsdrag eller handikapp som i sig utgér att man
stereotypiserar och ger personer etiketter. Men Goffman lagger véldigt stor vikt vid stigmabéraren
och inte lika stor vikt vid de faktiska mekanismerna som ligger bakom i hur de ’normala”
strukturerar stigmat. De stigmatiserade avviker fran de normalas férvantningar om hur en normal
person bor vara. Men vad innebér dessa forvantningar och hur uppfattar de stigmatiserade sitt

stigma?

1.1. Bakgrund och Statistik
HIV ér en forkortning for hummant immunbristvirus (Folkhdlsomyndigheten 1 2014) och forblir

detta virus obehandlat leder det till sjukdomstillstandet aquired immune deficiency syndrome, AIDS
(Folkhilsomyndigheten 1 2014). Sedan den forsta gdngen man kunde isolera viruset HIV ar 1983
berdknar man att cirka 30 miljoner ménniskor dott till f61jd av det (Folkhidlsomyndigheten 1 2014)

och att ungefar 34 miljoner personer lever med det idag (Ibid.).

World Health Organization tillsammans med FN organet UNAIDS har arbetat fram en strategi som
antogs av medlemmarna i WHO ar 2011 som heter Global health sector strategy on HIV/AIDS for
2011-2015 (WHO 2012). Denna innebér bland annat att medlemslédnderna ska arbeta for att 6ka och
forbattra HIV preventionen, diagnostisering, behandling och varden samt arbeta for att minska
ojamlikhet och forbéttra de ménskliga rittigheterna (WHO 2012). En annan satsning frdn FN:s sida
ar en deklaration kallad Political Declaration on hiv/aids: Intensifying our Efforts to eliminate
hiv/aids som antogs juni 2011 och innehéller mal f6r hur medlemsldnderna ska arbeta med HIV och
AIDS (United Nations 2011). Sverige, som antagit denna deklaration, rapporterar darfor vartannat
ar till organet UNAIDS. Den rapporten kallas The Global AIDS Response Progress Report dven
kallad GARP, som beskriver HIV-situationen och redogor for det preventiva arbetet och dess
resultat 1 Sverige (SMI 2012).



I Sverige har runt 10,000 fall rapporterats in till Smittskyddsinstitutet sedan 1980-talets bérjan och
idag i Sverige lever 6,200 personer med en HIV-diagnos (Folkhdlsomyndigheten 2 2014). Fallen av
HIV i Sverige har 6kat sedan 2003. Det handlar frdmst om personer som ér fédda utomlands som
far sin diagnos 1 Sverige, eller de svenskar som blir smittade utomlands. De har ocksé 6kat inom
gruppen min som har sex med mén men inom den riskgruppen har fallen stabiliserats sedan 2007
pa ungefar 125 fall per ar (Ibid.). Enligt Smittskyddslagen (2004:168) s& ar HIV en allménfarlig
sjukdom. Den som testat sig anonymt maste uppge sin identitet vid positivt svar. En person med
HIV-diagnos méste folja forhdllningsreglerna som den behandlande 1dkaren meddelar. Detta dr for
att undvika att andra smittas. Smittskyddslagens andra kapitel andra paragraf och andra stycke lyder
”Den som vet att han eller hon bér pa en allménfarlig sjukdom &r skyldig att lamna information om
smittan till andra ménniskor som han eller hon kommer i sddan kontakt med att beaktansvérd risk

for smittooverforing kan uppkomma.”

1.1.1. Vad ir dd HIV?

Det HIV gor i kroppen ér att angripa och fOrstora vita blodceller som dven kallas T-celler eller

hjélparceller och dessa ér en viktig bestandsdel i vart immunforsvar. Da dessa blodceller forstors
och krymper 1 antal sa kan man drabbas av svara sjukdomar s& som svampinfektioner i luft- och
matstrupen, svara lunginflammationer eller en typ av hudcancer som kallas Kaposis sarkom (hiv-
sverige 2014). AIDS innebér att man har fatt en eller flera av dessa svéra sjukdomar. Forloppet kan
ta flera ar, i manga fall s& lang tid som 10 ar men det &r sé klart olika fran person till person (hiv-
sverige 2014). HIV finns i kroppens vitskor sa som blod, sperma, forsats, slidsekret och brostmjolk,
kommer dessa smittade vétskor i1 kontakt med slemhinnor i munnen, urinroret, slidan, 4&ndtarmen,

Ogat eller pa forhudens insida sa kan man bli smittad (Ibid. ).

De flesta mérker inte att de har blivit smittade vissa kan fa svara symtom si som feber, svullna
lymfkortlar eller ont 1 halsen (Ibid.). Symtomen liknar manga som finns vid andra virusinfektioner.
En sddan infektion berdknar man att ungefar 30-60% av smittade personer far (RFSL 2014). Det
enda sdkra sittet att fa veta om man har HIV 4r att testa sig. Detta gér man genom att ta ett blodprov
med jimna mellanrum om man utsétter sig for risk for att kunna bli smittad till exempel genom
oskyddade samlag (RFSL 2014). Man har én sa ldnge inte kunnat hitta ett botemedel for HIV.
Sedan 1996 har det funnits olika bromsmediciner som minskar antalet virus i blodet, hjélper
immunforsvaret och pa sa sitt forhindra att viruset utvecklas till AIDS (hiv-sverige.se 2014). Det ar

storst risk att fora vidare smittan de forsta 6 manaderna fran det att man sjélv blivit smittad. Genom



att ga igenom en fungerande behandling med bromsmediciner s ar risken att man smittar véldigt

liten (hiv-sverige.se 2014).

1.1.2. En studie om kunskaper och attityder i Sverige

Studien som heter HIV 1 Sverige ér en enkitstudie som genomforts vart fjarde ar sedan starten 1987
och har framforallt handlat om kunskaper och attityder hos allméinheten i &ldrarna 16-44 ar (SMI
2013). Genom denna studie kan man se att kunskapen om HIV har 6kat bland allménheten. Man vet
att till exempel kondom skyddar vid sexuell kontakt. Men det finns dndé en viss osdkerhet kring
smittvagar exempelvis sé tror ungefar var fjarde person att myggbett r en séker eller trolig
smittvdg. Undersokningen visar ocksd en 6kad tolerans och en minskad réddsla for personer som bér
pa HIV. Ett exempel dr genom fragan om man skulle undvika en nira kontakt med en skolkamrat
eller arbetskompis sa svarar farre att de inte skulle undvika nadgon sédan. Dock svarar var femte att
de skulle undvika en sadan kontakt. I allmdnhetens 6gon s finns det fortfarande véldigt starka
kopplingar mellan sexualitet och HIV men det finns positiva fordndringar inom den svarskategorin.
Fyra av tio anser idag att en smittad bor avstd frin samlag medan 1987 var den siffran sex av tio
(SMI 2013:10). Vad som @ven kommer fram i undersdkningen dr att yngre inte anser sig fa kunskap
om HIV och andra sexuellt 6verforbara sjukdomar i skolan. Ungefér 35-45% svarar att de sédllan

eller aldrig skaffar sig kunskapen i1 skolan (SMI 2013:21).

1.4. Syfte och frigestillningar

Mitt syfte genom denna uppsats dr att beskriva och analysera om och hur stigma kan finnas
ndrvarande 1 personer med en HIV-diagnos liv. Jag vill genom att anvéinda mig av stigmabegreppet
visa om stigma finns nirvarande i dessa personers liv och om det finns hur personerna handskas

med stigmat som &r forknippat med diagnosen. Mina fragestéllningar ar darfor:

A Ar HIV-positiva stigmatiserade?

A Om sa ér fallet hur handskas personerna med den stigmatisering HIV-diagnosen innebar?

2. Tidigare forskning

Jag kommer redogora for nagra tidigare undersokningar jag funnit som undersokt attityder och
livssituationen for HIV-positiva. For att gora det mer lattoverskadligt har jag gett varje

undersdkning en egen underrubrik.

2.1. HIV-identitet

Squire (1999) genomforde en narrativ ntervju studie som undersoker identiteter, grupper och

sammanslutningar utefter hur HIV har paverkat personen. Med det menas att en person som blivit



smittade av HIV skapar en speciell HIV-identitet. Denna artikel vill forsoka skapa en storre
forstaelse for personer med en HIV-diagnos, samt ser till mer av den narrativa strukturen i
personernas beréttelser dn semantiken 1 dem. Studien fokuserar pé narrativ och da ér “att komma ut”
narrativet (Squire 1999:113) den som forfattarna ldgger fokus pa. Att komma ut som homosexuell
ar ett narrativ som handlar om erkdnnandet, konflikten och accepterandet av en homosexuell
identitet. Kopplingen mellan att komma ut som homosexuell och att komma ut med en HIV-diagnos
ar kanske inte sjdlvklar. Till exempel vilar en homosexuell identitet pa sociala och egna definitioner
av identiteten medan HIV ir beroende av en diagnos och att erkénna for sig sjdlv den nya
identiteten av att vara HIV-positiv dr darfor svérare att undvika. Det finns narrativ som férenar
dessa och de handlar bland annat om hur identiteterna ar strukturerade utefter begrinsningarna: de
svarar strategiskt dir begransningarna finns. Begransningarna forsvinner inte men dndras och
motsitts. De intervjuade gor sjélva till viss del en jimforelse med att komma ut med en HIV-
diagnos och att komma ut som homosexuell. De anvinder den pa sd sétt att de beskriver
accepterandet och avsldjandet av sin HIV-status genom att jimfora det med att komma ut som
homosexuell. Forfattaren (Ibid.) ndmner att det som ocksé forenar med att komma ut med att vara
homosexuell och komma ut med en HIV-diagnos ar att de delar ménga likheter inom stigma. De &r
lika 1 sin doljbarhet och dess borda av hemlighetsmakeri, privatisering och sjilvhatet aven om HIV
ar mer sannolik att dyka upp plotsligt utan varning genom ett testresultat. Forfattaren hittar ocksa ett
visst samband med de intervjuade som kdnner igen sig 1 att komma ut identiteten och att kénna de
tillhor ett sammanhang inom vad som kallas HIV community/ citizenship (Squire 1999:129). De
som inte kdnner igen sig 1 att komma ut identiteten kénner sig inte heller lika starkt forknippade

med andra med en HIV-diagnos.

2.2. Unga med HIV

Fielden et al. (2011) har gjort en ansats for att forsoka forsta hur stigmamekanismerna paverkar

unga som har en HIV-diagnos genom att genomftra en intervjustudie med personal som arbetar pa
en klinisk och/eller forskningsbaserad nivé inom faltet for unga och HIV. Det var 15 personer som
gick med pé att delta i studien och deltagarna var frén 4 olika linder, USA, Kanada, Stor Britannien
och Australien,(Fielden et al 2011:271).

Studien undersoker stigmat kring HIV och hur man hanterar detta som en ung person med en HIV-
diagnos. HIV-relaterat stigma &r det stigma som drabbar personer med HIV-diagnos och ér
sammankopplad till smittande av sjukdomen, missforstand och ignorans av mekanismerna av HIV-
overforing och diskriminerande attityder gentemot sociala grupper som dr oproportionerligt

paverkade av HIV. Denna form av stigma &r vad man kan kalla internaliserad vilket dr en invindig



process hos individen och hur denna kan gora att den stigmatiserade fortrycker sig sjéalv. HIV-
stigma dr titt sammanbunden med andra grupp-stigman s& som ras, kon och identifierade
riskgrupper (sdsom homosexuella mén, prostituerade och sprutnarkomaner). Enligt forfattarna finns
det ett “lager” eller en grupptillhdrighet som inte &r tillrackligt utforskat och det &r att vara
minderarig och ha en HIV-diagnos. Ett exempel dr att HIV &r en sjukdom varav en av sittet att bli
smittad dr genom sexuell kontakt, vilket dr enligt undersokningen tabubelagt i samhaéllet och vad
som dr dnnu mer tabubelagt 4r ungdomar som har sex (Fielden et al. 2011). Det finns tva stora
grupper inom minderdriga med HIV-diagnos och det dr de som &r fodda med sjukdomen och de

som fétt smittan genom sexuell kontakt.

Studien (Ibid.) visar att enligt deltagarna s& upplever unga som lever med HIV isolering, rddsla och
skam 1 samband med diagnosen. En deltagare beréttar om hur de unga lever i tva bubblor, en dér de
interagerar med “normala” och en HIV-bubbla dir de lever ensamma. Man kénner en enorm press i
fragan om att berétta eller inte berdtta, radslan for att bli utesluten p.g.a. sin sjukdom &r enorm.
Inom familjen &r det ocksé svért att tala om sjukdomen. Deltagarna berittar om hur foréldrar haller
det hemligt sd lange som mojligt for sina barn och nér de méste beritta sa ar de tveksamma till att
diskutera det. De som erbjuder stod/terapeuterna ir ofta dem som fungerar som en medlare mellan
att berdtta om sin hemlighet eller fortsétta vara tyst. De professionella erbjuder utbildning och
program for unga och dess familjer. Terapeuterna hjélper 1 att berétta for ungas signifikanta andra
och stottar i familjerna. Terapeuterna 4r ibland de enda de unga kan samtala med om deras sjukdom.
En del i att hantera stigmat dr att hantera tystheten och uteslutandet som omger sjukdomen. I detta
hjilper de professionella de unga genom att ge dem strategier for att hantera uteslutandet och for att
skapa icke-stigmatiserande miljoer. Det dr ocksa att skapa sdkra stillen, sa som klinikerna dar
terapeuterna jobbar, for de unga dér de kan vara sig sjédlva och slappna av fran omvérlden. Dessa
sakra stillen r stdllen ddr de unga kan kénna att det dr okej att vara 6ppen med sin HIV-status eller
tvirtom dér de kan blandas ihop med andra som besoker klinikerna utan att ungdomarna med en
HIV-diagnos ska behova kédnna ett tvang att berdtta. Tystnaden de professionella anvédnde sig av
anvinder de sig av pd sd sétt att man medvetet forsokte fi bort identifiering genom att inte anvidnda
etiketter pa personerna samt integrera HIV-infekterade unga med andra unga med andra
hélsoproblem som till exempel astma. Den sista strategin att blanda unga har ocksa effekten av
“normalisering” (Fielden et al 2011: 274), att {4 de unga att kdnna sig som en 1 mingden som

besoker kliniken dér terapeuterna jobbar.



Manga forklarade ocksé att behovet av icke-identifierbara platser, till exempel vantrummet kan
goras sé att det inte finns nadgon skylt eller plansch som indikerar att den unga maste vara dér p.g.a.
HIV. Men ocksa att personalen som inte har en direkt inblandning i den ungas behandling inte vet
om vilken diagnos den unge har. Forfattarna drar slutsatser kring hur tystnaden associeras med HIV
och HIV-stigma. Den har en dualitet kring hur den kan pdverka personen negativt genom att vara
fortryckande och kvévande men & andra sidan ett sitt att kimpa emot stigmat som finns i deras liv.
For de professionella ér det ett sétt att hantera stigmat och att normalisera livet for de unga. Genom
att skapa en skyddande atmosfar emot ignorans och fordomar s forsoker de professionella skapa en
plats att hantera stigmat de unga upplever. Pa sé sitt menar forfattarna att hantera stigma &r att
hantera tystnaden. Detta illustreras vidare genom att de professionella berdttar om rollen av tystnad
1 program som finns for de unga och den sociala verklighet den unga lever i med vénner, familj och
sd vidare. En aspekt som framkommer é&r till exempel mojligheten att diskutera sin sjukdom med
exempelvis sin familj. Det framkommer att de unga upplever att man séllan diskuterar sjukdomen

och att det finns véldigt fa stdllen som anses vara sdkra att kunna diskutera det pa.

2.3. En bild HIV och homosexualitet i 1980-talets Sverige

For att fi en bild av hur det har varit 1 Sverige forut sa har jag tagit del av en studie fran 1987-88 av

intervjuer frdn 16 médn om forhallandet mellan HIV och homosexualitet med maélet att skapa ett
bittre kunskapsunderlag for psykosociala stodinsatser till HIV-positiva (Ménsson och Hilte 1990).
Arbetshypotesen som Mansson och Hilte (1990) arbetade efter var att ju mer 6verens miannen var
med sig sjdlva om sin sexuella ldggning och livsform, desto mer konstruktiva och vilfungerande
overlevnadsstrategier 1 forhallande till HIV och AIDS. De undersoker olika aspekter av HIV-
beskedet och att leva med HIV.

I kapitlet “att bli HIV-positiv”’ anvénder sig forfattarna av Cullbergs kris-teori och hur man hanterar
en livskris (Ménsson och Hilte 1990: 59-61). I krisens akuta fas beréttar forfattarna om hur de flesta
av minnen reagerade i en stark yttre affekt. Andra héller fasaden uppe och later kaoset spela
inombords. Efter den akuta fasen brukar en fas av tillbakadragande frdn omvirlden vara vanlig, den
kan ha en karaktér av kinsloméssig och kognitivavskdrmning och av socialsjilvisolering. Denna
sjdlvvalda isolering ar forknippad med starka kdnslor av skuld och skam kring sin egen
homosexualitet. Beskedet om att vara HIV-positiv kan ses som inte bara ett sjukdomsbesked utan
kan ocksa uppfattas som en social dddsdom. D4 det framstod som att det bara var homosexuella och
knarkare som fick HIV sa var det svart att berédtta om sin sjukdom om man inte var helt dverens
med sin homosexualitet. Vad som ocksa blir aktuellt dr en existentiell oro, man upplever doden

komma nirmare och tidsaspekten blir kortare i och med ett positivt testbesked.
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Efter dessa krisfaser borjar man sakta anpassa sig till att vara HIV-positiv. Forfattarna (Ménsson
och Hilte 1990) beskriver olika handlingslinjer for att anpassa sig till sin HIV-status. Den forsta ar
en man som inte vill anpassa sig till sin homosexuella identitet. Han uppfattar att andra dessutom
forsoker tvinga pa honom den, vilket tycks leda till att han lever i ensamhet och blir avskdrmad fran
omgivningens hjélp och stod samt fatt ett krympt handlingsutrymme. De tva andra fallen som
forfattarna tar upp visar pa att beskedet om HIV paskyndar den homosexuella identitetsutvecklingen
: de tvd ménnen som lyfts fram tar mer eller mindre stillning for en livsform och sexuell laggning
de kénner sig 6verens med. I och med detta stéllningstagande ger de bland annat tilltrade till andra
att dela sitt 6de med och till foljd far de jamforelsevis en hogre livskvalitet. I de flesta fall ar det inte
sé hir extrema ytterligheter utan de flesta av intervjupersonerna pendlar mellan sjdlvforakt och

sjalvacceptans.

Det sista kapitlet 1 denna studie (Mansson och Hilte 1990) berdr sexualiteten. Redan nir
provresultatet meddelas fir den smittade forhdllningsregler till sig utifrén smittskyddslagen.
Forhéllningsreglerna handlar bland annat om den sé kallade informationsplikten dvs. den smittade
méste informera sina sexpartners om sin sjukdom och att den smittade maste alltid se till att alla
“tankbara forsiktighetsdtgarder” vidtagas vid samlag (Ménsson och Hilte 1990:104—-105). Men
mannen i studien berdttar om hur de fétt olika information, alltifran att de inte far ha sex med nagon
som inte har smittan till omfattande instruktioner for séker sex. Under tiden da den virsta moraliska
paniken spreds i vért samhélle, ndr man inte visste mycket om sjukdomen eller hur den spreds sa
gick de mest extrema debatterna om hur HIV-positiva borde ha sirskilda identitetshandlingar och
inrdttande av AIDS-samhéllen (Ménsson och Hilte 1990:106). Men ju mer information man fatt om
sjukdomen desto mer férordas tron pa individens ansvar, kamratstod och forebyggande information.
Den viktigaste informationsstrategin har varit den om séikrare sex. Ménniskor kommer aldrig sluta
att ha sex men det 4r mojligt for myndigheter och likare att informera om risker och hur man kan
gora for att reducera dessa istillet for att foresprika avhéllsamhet. De tvé olika linjerna formade hur
intervjupersonerna tdnkte om sig sjdlva och sin sexualitet, detta gjorde det till en viktig punkt eller
rittare sagt en av de stdrre utmaningarna i anpassningen till att leva med HIV. De praktiska
problemen som man maéste tdnka pa och ta itu med &r om vad man far och inte far gora, sékert eller
osdkert sex, vaga beritta om sitt tillstdnd eller inte. Nagot som ytterligare forsvarar dessa personers
liv dr dilemman kring vem som har ansvaret 1 en sexuell relation mellan en HIV-positiv och en

HIV-negativ. Inledningsvis kan tanken vara att man delar ansvaret men s& sminingom visar det sig
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att den HIV-positiva dr den som fér ta det mesta ansvaret ibland hela, det &r i alla fall s& ménnen
upplever det. For vems &r ansvaret om den andre blir smittad? Man vill skydda den man dr med fran
att hamna i samma situation som sig sjdlv. En strategi kan da bli att avsta frdn sex och forsoka
trycka ned sina sexuella lustar vilket ar 1 sig riskfyllt for det okar risken for riskfylld sex ndr man

inte langre orkar sta emot dem.

Till sist skriver forfattarna om hur deras hypotes forefaller att stimma, ju 6ppnare man varit om sin
egen homosexualitet desto ldttare” att anpassa sig till ett liv med HIV atminstone i det langre
perspektivet (Mansson och Hilte 1990:126). Men nigot som framkom utdver detta var att i vissa fall
paskyndade sjukdomen “coming-out” processen (Ibid.). Sérskilt fér de mén som lénge tryckt undan
langtan och lusten att fa leva ut sin homosexualitet, d& fick sjukdomen en verkan av "nu eller

aldrig” (Ibid.).

2.4. Sammanfattning

Genom SMIs (2013) studie ,som jag nimnde i1 bakgrundsavsnittet, kan man ana att genom deras
undersokning avseende kunskaper och attityder hos allmédnheten menar de att dessa paverkar
levnadsvillkoren for den HIV-positiva och stigmat kring sjukdomen. Men vad mer spelar roll for att

minska stigmat?

Fielden et al. (2011) skriver hur det HIV-relaterade stigmat 4dr grundat ur smittvigen, missforstand
och diskriminerande attityder gentemot sociala grupper som dr oproportionerligt paverkade av HIV.
Vidare skriver Fielden et al. (2011) om att HIV-relaterad stigma 4r vad man kallar internaliserad,
dvs. hur personen vinder stigmat inat mot sig sjilv och pa sé sitt fortrycker sig sjélv. De unga i
Fielden et al. (2011) undersdkning upplever isolering, rddsla och skam i samband med diagnosen.
De upplever ocksa en stor press i fragan om de ska beritta eller inte berdtta. Hur de ska hantera
tystnaden och uteslutandet som omger sjukdomen. De beskriver hur tystnaden &r bade av en bra och
dalig karaktir, den &r fortryckande och kvdvande men & andra sidan hjilper den ocksa den

stigmatiserade i kampen mot stigmat.

Det dr som Ménsson och Hilte (1990) skriver om att ju 6ppnare man varit med sin homosexualitet
desto littare har man att anpassa sig till ett liv med HIV. De visar pd hur olika aspekter av hur
Oppen man kan vara med sin HIV-status och sin homosexualitet paverkar ens vilméende,
handlingsutrymme och sociala situation. Ett exempel Ménsson och Hilte (1990) tar upp ér
personens sexualitet. Ett dilemma dr om man ska berétta for en ny sexpartner eller inte, juridiskt ar

detta val enkelt p.g.a. smittskyddslagen men for personen i fraga ar det ett stort dilemma 1 att vaga
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beritta och kanske bli bortvald p.g.a. sin HIV eller vaga vara 6ppen och visa den delen av sin

person.

Detta skriver ocksa Squire (1999) om nér hon undersoker hur man skapar sig en HIV-identitet.
Squire (1999) jamfor de tva identiteterna kring “att komma ut” som homosexuell och att komma
ut” som HIV-positiv. Dessa olika identiteter vilar pa osdkerheten i att skapa en identitet och hur

man strukturerar den for att skapa strategier kring begrénsningarna stigmat medfor.

3. Teori

Jag har i denna uppsats valt att anvdnda mig av Goffmans Stigmateori (Goffman 1971). Detta {or att
stigma ger en bra inblick 1 hur personer med en HIV-diagnos kédnner sig och hur samhaéllet
behandlar dem. Goffmans Stigmateori bygger pa ett socialpsykologiskt perspektiv och kan ge en
inblick 1 hur interaktionen fungerar mellan den sa kallade stigmatiserade och de "normala” och till

viss del hur den stigmatiserade tianker kring sig sjilv.

Varje samhille avgor vilka medel som kommer till anvindning for att dela in
ménniskor i kategorier, samt vilka egenheter som uppfattas som vanliga och

naturliga for medlemmarna inom varje sadan kategori ( Goffman 1971: 9).

Detta innebér att personerna i dessa samhillen kan vid forsta métet eller forsta blicken pa en
framling kategorisera denna utan storre eftertanke. Dessa forsta intryck av en framling skapar
forvantningar och stereotyper kring frimlingen pé dess beteende och karaktér. Om man i detta bara
anvénder sig av att sétta etiketter och skapa stereotyper for att definiera stigma sa kan man
inkludera advokater, ldkare och politiker i stigmatiserade grupper (Link och Phelan 2001: 377).
Men nér man riknar in aspekterna av makt, forlorande av status och diskriminering till den
definitionen sd kommer man ndrmare vad som generellt anses vara stigmatiserade grupper (Link
och Phelan 2001). Men vi blir inte ofta varse om dessa forestdllningar forrdn vi borjar undersoka
om de stimmer eller inte. Detta kallar Goffman for “virtuella (skenbara) sociala identitet” (Goffman
1971:10) alltsé den karaktér vi ger genom véra intryck och med denna virtuella identitet gor det
personen till en “misskrediterad” person (Goffman 1971: 51). Hans stigma dr da helt synligt for de
andra runt honom och de andra vet om det innan de har skapat en kontakt med personen, till
exempel om personen har ett synligt handikapp. Men de egenskaper och den kategori personen
faktiskt har kallas “faktiska (actual) social identitet” (Goffman 1971:10) och detta gor personen till
en “misskreditabel” person (Goffman 1971:51). Personens stigma ar ndgot som inte mérks vid

forsta 6gonkastet eller dr bekant 1 forviag och detta ger personen en mgjlighet att vilja mellan att tala
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om sitt stigma eller forsoka att dolja detta for de andra. Personer med en HIV-diagnos ingér i
kategorin “misskreditabla” personer.

Nar personer har fatt etiketten stigma och da blir ssmmankopplade med oonskade karaktédrsdrag, sa
konstrueras en motivering for att utesluta och avvisa den stigmatiserade. Uteslutandet kan vara ett
missgynnande for stigmatiserade grupper infor vissa livsforandringar som inkomst, utbildning,
psykiskt vilmaende och medicinsk behandling och s vidare (Link och Phelan 2001: 372).

Att inneha ett stigma dr endast forknippat 1 samspelet med andra méanniskor och det visar sig forst

nér personen jamfor sig eller jimfors med andra personer.

Det kan urskiljas tre typer av stigma:

A kroppsliga missbildningar (Goffman 1971:12)

A “olika flackar pa den personliga karaktiren” (Ibid.) till exempel uppslukande lidelser, stela
trosforestéllningar och dessa egenskaper bygger de andra pa personens historia sdsom de
givit prov pa psykologiska rubbningar till exempel homosexualitet, arbetsloshet eller
radikalt politiskt upptrddande (Ibid.). Det ar till denna kategori man inkluderar HIV-positiva.

A “tribala stambetingade stigman” (Ibid.) till exempel ras, nation och religion och dessa &rvs
fran generation till generation och kan omfatta alla familjemedlemmar (Ibid.).

Med andra ord sa avviker en person pa ett icke onskvért sitt frdn vara forvantningar.

Den stigmatiserade personen kan i sin kontakt med andra ofta vixla mellan att dra sig tillbaka eller
uppvisa gipdaranda. Gapaaranda innebdr att personen inte visar att stigmat paverkar personen 1
sarskilt stor utstrackning. Detta innebir att “de normala”, som Goffman valt att kalla de andra, kan
tycka att den stigmatiserade individen antingen &r patrdngande eller att han ar for skamsen.

Ett annat sétt att se det 4r som Goffman skriver:

Den stigmatiserade individen tillrads att handla sé att det verkar som om den borda han har
att bdra inte vore sirskilt tung och inte heller hade gjort honom olik oss andra; men pa
samma ging maste han hélla sig pa sddant avstdnd frdn oss att vi utan att bli pinsamt berérda

kan bekrifta att denna uppfattning &r riktig (Goffman 1971:133).

Detta gor att interaktioner forsvaras och att den inte alltid 16per sa smidigt. Goffman urskiljer dock

tva kategorier inom personer som visar en storre forstielse och en vilja att interagera med den
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stigmatiserade som om denna inte hade nigot stigma. Han kallar dessa for “de egna” och “de visa”
(Goffman 1971:28).

“De egna” (Ibid.) ar de personer som innehar samma stigma och vet hur den stigmatiserade har det
utifrén sina egna erfarenheter. Eftersom de har denna kunskap kan de stétta och ge rad till varandra,
kénna sig som en normal och bli godtagen som den man verkligen ér.

Den andra kategorin kallar Goffman for “de visa” (Goffman 1971: 36) som 4r normal men som pa
nagot sitt har blivit vil inforstddda i den stigmatiserade personens hemliga liv och som é&r
sympatiskt instillda till detta. Det kan handla om personer som dr vad Goffman kallar marginella
personer som den stigmatiserade personen inte behdver kinna skam infor eller utéva nimnvéard
sjalvkontroll infor. En annan typ av vis person ar ndgon som arbetar med samhallsstodsinsatser for
de stigmatiserade eller arbetar pa ndgon institution for de som ombesorjer deras behov.

Men det finns ocksa de som pa nagot sdtt 4r bunden av sociala band till den stigmatiserade. Genom
detta sociala band sé kan ocksé resten av samhéllet behandla dem som en enhet som till exempel
den trogna makan till en mentalpatient. Personer som pa detta sétt innehar vad Goffman kallar
“hedersstigma” (Goffman 1971:39) ér en stor del 1 det han bendmner som “normalisering” (Ibid.).
Med “normalisering” innebdr att visa “hur langt normala personer kan né nér det géller att behandla
en stigmatiserad person som om han inte hade nigot stigma” (Ibid.).

Normalisering &r ett begrepp som ligger nira begreppet “normifikation” (Ibid.) vilket innebar den
stigmatiserades strdvan efter att verka som en vanlig ménniska och 1 detta behover det inte innebéira
att den stigmatiserade ljuger om sin hemlighet. Det som &r vanligt for den stigmatiserade &r att
anvinda sig av ett visst métt av informationskontroll vilket innebér att undanhalla ett visst matt av
information for till exempel som misskreditabel inte rdja sitt stigma (Goffman 1971: 102).

Det kan man gora genom att hélla en viss distans till andra médnniskor pa sa sitt att den
misskreditabla delar upp sin vérld i tva vérldar dér den ena bestar av en stor grupp ménniskor han
inte beréttar nagot for och en liten del personer som han inviger i stigmat och soker hjélp hos. De
personer som den stigmatiserade valt att berdtta for inte bara hjélper personen i hans latsasspel utan

ibland driver spelet ldngre dn vad den stigmatiserade dr medveten om.

3.1 Kritik gentemot Stigmateorin

Eftersom stigma teorin dr s& komplext har det anvints av minga olika discipliner och i ménga olika
kontexter vilket gor att det finns ménga ésikter i vad som bor anvéndas i begreppet (Link och

Phelan 2001). D4 begreppet ar sd komplext skulle det vara begrinsande att stoppa all den forskning
som gOrs men s ldnge man sjilv har gjort en definition och hur man tinkt anvénda begreppet sé ar

det en stark teoribildning. En viktig kritik mot Goffmans teori dr att den &r for fokuserad pa
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individen och pa en mikro-niva. En del av kritiken forfattarna framfor dr att man lagger stigmat hos
en person och inte ser den sociala strukturen kring stigmat.

Som exempel tar forfattarna upp begreppet diskriminering som ldgger nagot mer fokus pd de som
diskriminerar &n stigma som ser mer pa den stigmatiserade eller personen som blir diskriminerad.
Goffman lagger inte mycket vikt vid de sociala strukturer som vidmakthéller stigmat. Med det
menar Link och Phelan (2001) de strukturer som kan utgora begransningarna i den stigmatiserades
varld och som pa sé vis blir internaliserade och blir dé ett sjdlvstigmatiserande. Till exempel om det
ar sa latt att 0kad kunskap minskar stigma varfor finns da stigmat fortfarande kvar kring personer

med HIV?
4. Metod

Da jag i denna undersokning vill undersdka ndrmare om det &r s att personer med en HIV-diagnos
kanner sig stigmatiserade och 1 sa fall hur de handskas med dessa sé viljer jag att anvinda mig av
en kvalitativ metod.

Tidigare undersokningar kring dmnet anvédnds framst intervjuer men dé det kan vara svart att hitta
informanter och dmnet kan vara kénsligt sa véljer jag att undersoka beréttelser av eller om personer
med en HIV-diagnos. Detta finner jag kan ge svar pa mina fragor och dé det redan ar tryckta kéllor
s paverkar det inte heller tidsaspekten for mitt arbete. Det kanske inte ger mig samma bild som om
jag hade kunnat fi genom att intervjua HIV-positiva men genom texterna kan jag undersdka hur

personen sjilv reflekterar och tianker.

Jag har anvént mig av metoden kvalitativ innehdllsanalys i ldsandet av berittelserna di jag med
hjilp av denna kan undersoka vad berittelserna handlar om, bade dess ytliga och underliggande
teman (Johansson 2005). D4 jag har undersokt personens egna tankar om sig sjilv, sé anser jag att
en kvalitativ innehdllsanalys som tar hinsyn till teman och ger en forstdelse till texterna och som
ger en bra bild av detta dr ett bra instrument for &ndamalet. Dock begriansar sjilva materialet hur
mycket kunskap jag kan f& om omradet. Som Johansson skriver vidare om innehéllsanalys, hér
kallad ”del-innehall” (Johansson 2005: 289), ar att man laser materialet och lyfter ut stycken eller
yttranden for att kunna skapa kategorier eller grupper utifran sina forskningsfragor. Denna metod é&r
ocksa bra efter vad Johansson och Oberg (2008) skriver om hur metoden kan ge en rik kunskap
kring aktdrens meningsskapande, vardagslivets relationer och det sociala livets komplexitet. Denna
sorts livsberittelser, dven kallade biografier eller sjdlvbiografier beroende pa om det ar personen
sjalv som nedtecknat historien eller den formedlas genom nigon annan, dr intressant for mig av

olika anledningar. En av anledningarna dr att "utifrn biografin kan ldsaren se monster som har
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format huvudpersonens existens” (Johansson och Oberg 2008:73) och som Richardsons (1990
genom Johansson och Oberg 2008: 75) argument for denna metod ir att de synliggér regler och
tolkningsramar som personerna anvander sig av i1 vardagslivet for att forsta sig sjdlv och andra och
hur de upplever sitt subjektiva liv. Dessa olika sétt att se och analysera en historia gor att det dr en

adekvat metod for mig att anvdnda mig av for att kunna besvara mina frgestillningar.

4.1 Kvalitativ innehéllsanalys
I Samhéllsvetenskaplig forskning (Bryman 2008) beskriver Bryman olika former for att anvinda sig

av en kvalitativ innehallsanalys. Kvalitativ innehéllsanalys anviands framst for, som jag tidigare
ndmnt, att undersdka teman i texterna man undersoker, men det framkommer séllan hur man gatt
tillvdga i att hitta dessa teman (Bryman 2008: 505). Med denna metod sa kan anvéndaren pa ett mer
reflexivt sitt rora sig mellan begrepp som utvecklas via urvalet av data, insamlingen, kodningen och
analysen/tolkningen av dessa data (Ibid.). Syftet med denna metod ar att man kan forhalla sig
analytisk och systematisk men inte vara helt fast i hur metoden ska framskrida. Kategorier och
variabler styr till en borjan undersdokningen men andra sddana tillits att komma fram under
undersokningens gang.

Efter att jag valt vilket &mne jag ville arbeta med i1 denna uppsats borjade jag soka efter
informationskéllor. Under dessa sokningar med mina nyckelord "HIV”, "HIV+Sverige” och
“HIV+stigma” 1 sokmotorerna LUBsearch, Lunds Universitets biblioteks sékmotor Lovisa och
Google scholar sa fann jag min tidigare forskning. Men jag hade svérigheter i att hitta
informationskéllor till min analys. Min forsta infallsvinkel var att soka efter bloggar som kunde
berdtta hur det dr att leva med HIV 1 dagens Sverige. Jag fann enstaka bloggar som inte gav mig
mycket information om deras sjukdom och hur de tinkte kring denna. Jag gick darfor vidare med att
sOka efter bocker 1 &mnet vilket inte heller gav mig sérskilt mycket information. Men jag fann
Miguel Angel Fragas (2012) bok Hivernation. Vilket dr en bok dér Fraga intervjuar personer med
en HIV-diagnos, anhoriga till personer med en diagnos eller professionella som arbetat néra
personer med en diagnos. Jag kommer berdtta mer om boken under rubriken Urval 4.2. .

Jag laste igenom boken for att finna beréttelser som kunde stimma dverens med mitt urval. Efter
detta laste jag dem igen och under denna ldsning har jag latit mig inspireras av Goffmans
stigmabegrepp och Mansson och Hiltes (1990) text. Jag hade mina forskningsfrigor om det finns
stigma ndrvarande i dessa personers beréttelse och om det fanns hur man handskas med dessa, med
mig in i analysen och forsokte hitta teman som fanns i texterna utifrdn dessa men samtidigt forsokte
jag hélla mig 6ppen gentemot vad materialet sa mig. Under min sista djupldsning av beréttelserna sa

valde jag att koda mitt material med hjilp av fargpennor for att hitta de teman som kunde finnas 1
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beriittelserna. De teman jag fann har jag valt att kalla Oppenhet och Slutenhet, Stereotypens
paverkan pa mig och Sexualitet. Dessa teman aterkommer 1 alla historier men olika frekvent och

ibland mots dem av tystnad men detta &r 1 sig vildigt intressant.

4.2 Urval

Jag har genomfort ett malstyrt urval (Bryman 2008: 392) vilket innebér enligt Bryman att de som
genomfor undersokningen véljer respondenter efter hur de passar undersékningen till exempel har
jag valt ut de livsberittelser som kommer att kunna besvara mina forskningsfrdgor. Den population
som jag har undersokt ar personer som har en HIV-diagnos. Men populationen dr nigot for stor for
min undersdkning. Dérfor genomforde jag ett malstyrt urval inom populationen vilket &r mén som
har sex med andra mén och kvinnor som har en diagnos. Detta for att 4 en bred bild av
populationen och min som har sex med mén och kvinnor &r tva stora grupper inom populationen.
Det finns fler riskgrupper sa som sprutnarkomaner och prostituerade men dessa har jag inte kunnat
hitta nagra beréttelser ifran och kan dérfor inte inkludera i min undersdkning. Jag har valt att inte ta
1 beaktning etnicitet eller dlder i min undersdkning. Da jag valt att gora ett malstyrt urval enligt
Bryman som han beskriver som representanter for en social foreteelse och som kan ge mig en viss
variation pa unders6kningens resultat. Darfor har jag gjort dessa val att inte se till etnicitet och alder
men forsokt hitta en blandning av mén och kvinnor. Jag hade inte pd forhand bestamt hur stort mitt
urval kunde komma att bli d4 det ar svart att veta hur ménga berittelser jag kunde hitta som
dessutom kunde ge en bild av hur det &r att leva med HIV. Som Denscombe (1998) skriver ar det
inte helt 1att for en kvalitativ undersdkning att veta hur stort urvalets storlek kan komma att bli eller
dess sammansédttning nir man borjar undersokningen. Denscombe skriver vidare om hur de texter
som valjs ut behover inte nddvandigtvis vara representativa utan urvalet snarare innehaller speciella
enheter sddana som dr vanliga eller bést for att fa en variation i undersokningsmaterialet. Detta gor
att det kan bli en viss snedvridning 1 materialet d& det inte dr direkt representativt och da det redan
gjorts ett visst urval av mig vilka historier som kan ge mig en bild av det jag undersoker. Jag har
dven valt att anvinda mig av en och samma bok som kélla for mina historier vilket kan ge en viss
snedvridning da forfattaren har en anledning att skriva boken och ta med de beréttelser som finns i
den.

Som jag beskrev tidigare s& fann jag boken Hivernation av Miguel Angel Fraga (2012) under mina
sokningar efter informationskéllor till min undersdkning. Hivernation &r en sammanstillning av
intervjuer och nedtecknade beréttelser fran personer som dr HIV-positiva, har anhoriga som har
diagnosen eller arbetat/arbetar 1 ndra samband med HIV-positiva. Fraga har skrivit boken med

avsikten att visa att HIV &r fortfarande en del i vért samhélle, sjukdomen finns runt oss pé olika sétt
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dven om de flesta inte alltid vill inse detta. Sa redan i skapandet av boken kan man ana att Fraga
menar att denna grupp ar stigmatiserad och det behovs sprida kunskap om denna grupps
levnadsvillkor. Det ger texterna en viss vinkling vilket kan ge mitt resultat en snedvridning men da
jag har haft svért att hitta andra kéllor som ger en inblick i hur personerna tinker s viljer jag att
anvinda mig av denna bok. Jag ville dessutom undersdoka om stigma faktiskt existerar i dessa
personers berittelser och om det finns hur de i sa fall handskas med detta. Fragas syfte med boken
och mitt syfte som &r att beskriva dessa personers liv gir hand 1 hand men till skillnad fran Fraga
vill jag undersdka om det 4r sd som min tidigare forskning sdger och det man kan anta Fraga séger
nidmligen att dessa personer ska kénna sig stigmatiserade. Det som ocksa &r en aspekt med boken ar
vad Fraga valt att ta med i och vilka fragor han kanske stiller till ndgra av personerna men kanske
inte till andra. Detta ger en vinkel pa beréttelserna fran Fragas perspektiv och historierna ar
filtrerade genom honom och detta kan vara problematiskt. Men jag véljer att anvinda mig av denna
bok da det dr en av de béttre kéllorna jag funnit och den kan vara ett bra underlag for att se hur
personer tidnker och kéinner om hur det &r att leva med en HIV-diagnos.

Genom att ldsa denna bok fann jag sex berittelser vilket tillsammans omfattar ca 38 sidor.

4.3. Studiens tillforlitlighet

Kvalitativ innehallsanalys utgdr vissa begrinsningar av en undersdkning pa sa vis att anvédnda sig av
redan nedtecknade livsberittelser gor att man inte kan stélla foljdfragor och materialet utgdr en viss
begransning i kunskapen man kan fa(Johansson 2005).

Johansson skriver om att utvirdera en narrativ metod som kvalitativ innehallsanalys utgar ifran
(Johansson 2005: 314-316). Dir diskuterar forfattaren utvardering av metoden genom de olika
perspektiven “Gvertygande och mojlig?”, “6verensstimmelse” och “pragmatisk nytta” (Johansson
2005: 315-316). Johansson (2005) menar att ’6vertygande och mdjlig” visar om analysen haller
genom dess formaga att dvertyga genom form och textuella strategier den tar. Som forslag pa att
kunna gora detta menar forfattaren att man bor ha med méngder med citat och presentera alternativa
forklaringar for att 1dsaren ska sjilv kunna bedéma bevisen och dess tolkning. For att man ska fa
materialet att Overensstimma s& mycket som mojligt sa foreslar forfattarna att man ska ta tillbaka
materialet till dem som det géller som 1 mitt fall de som beréttelserna handlar om. Detta &r inte en
mojlighet 1 min undersékning och dérfor &r det av mer vikt att jag tar ansvar for mina tolkningar och
det jag producerar genom dessa. Det sista kriteriet som Johansson tar upp handlar om “pragmatisk
nytta” och med detta menas att man stéller frigan om studien ligger till grund for andras arbeten.

Detta kan inte bestimmas av den enskilda forskaren men man kan gora studien mer tillforlitlig
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genom att beskriva hur tolkningarna gjordes, synliggdra vad som har gjorts och gora primérdata

tillgénglig (Johansson 2005: 316).

4.4. Validitet och Reliabilitet

I denna undersdkning har jag forsokt strdava efter hog validitet och reliabilitet. For att visa detta

kommer jag kort att diskutera de olika begreppen.

Denscombe beskriver validitet pa foljande sétt detta hénvisar till noggrannheten och precisionen i
data. Det handlar ocks& om lampligheten i data betrdffande den forskningsfraga som undersoks.
Den grundliggande fragan dr: ” Ar data av ritt typ for att undersdka dmnet och har data uppmiitts pa
ett riktigt sdtt?””” (Denscombe 1998: 378). D4 jag har forsokt att undersdka hur personer med en
HIV-diagnos i dagens Sverige uppfattar stigmat kring sin sjukdom, sa anser jag att mina data i form
av livsberittelser i intervjuform har varit en bra form av data for att kunna besvara fragorna jag har
stéllt. Jag har ocksé forsokt ldgga mig sé nira historierna som mojligt utan att gora for manga egna

tolkningar av mina data for att vara sa trogen materialet jag har kunnat.
Reliabilitet som Denscombe valt att kalla tillforlitlighet definierar han pé foljande sétt:

’Tillforlitlighet, detta hanvisar till huruvida forskningsinstrument ar neutralt till sin verkan och om
det skulle vara konsekvent ifall det anvéndes vid en rad olika tillfdllen. Detta uttrycks ofta med
fragan: “skulle forskningsinstrumentet ge samma resultat vid andra tillfdllen (allt 1 6vrigt lika)?””

(Denscombe 1998: 380).

Det forskningsinstrument jag har valt att anvianda mig av ar kvalitativ innehéllsanalys och att
analysera livsberittelser. Det ar inte helt neutralt eftersom det kréver en tolkning och ldsning fran
forskaren under tiden man genomfor undersékningen. Darfor dr det viktigt att forklara vilka steg
man tagit i analysen och forsoka vara sa ndra texterna som mojligt for att det ska vara mojligt att
kunna reproducera. Jag har valt att undersdka kontexten Sverige idag vilket kan vara svar att
reproducera 1 ett senare skede. Men da det dr nedtecknade historier sa underlittar det for om en

annan forskare skulle se pd samma material i ett senare skede.

4.5. Etik

Jag har tagit del av nagra generella etiska principer som Tim May (1997) tar upp 1 sin bok
Sambhidllsvetenskaplig forskning och dven frdn Alan Bryman (2008) som skriver om dessa 1
Samhdllsvetenskapliga metoder.

Det forsta May diskuterar dr vad han bendmner som “informerat samtycke” (May 1997: 80) vilket

innebdr att man ska informera uppgiftslimnare och undersdkningsdeltagare om vilken form av
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undersokning de ska delta i och hur deras svar kan komma att anvéndas. Det finns variabler i denna
princip som gor att jag inte behover ta sa stor hdnsyn till denna i min underskning. Det &r bland
annat pa grund av att de inte deltar aktivt och att historierna finns redan tryckta i bokform. Den
andra principen ar samtyckesprincipen (Bryman 2008:132) och innebér att man ska inhdmta
samtycke fran sina respondenter men dr informationen himtad frdn myndigheter eller medier kan
man i vissa fall inte behova inhdmta detta samtycke. Jag anvinder mig av just mediekillor och
kommer dérfor inte ans6ka om samtycke fran personerna vars berittelser jag anvdander mig av.
Darfor ér inte heller den tredje principen (Ibid.) kring att respondenterna sjilvstiandigt ska fa
bestimma om, hur linge och pa vilka villkor de skall delta och att nir som helst ha mdjligheten att
avbryta nigot jag kommer ta i sdrskilt stort beaktande. De flesta generella etiska principer som May
(1997) och Bryman (2008) skriver om &dr inga jag behdver ta i sa stor beaktning da mina kéllor &r
mediekillor, det vill sdga killorna &r passivt deltagande och 1 vissa fall &r dessa redan anonyma sa

dérfor dr kraven svéra att uppfylla eller dr redan uppfyllda.

Men som May skriver “dven om utvecklingen av en gemensam etisk kod for samhéllsforskningen &r
en lovvird strdvan, menar manga att det dr viktigt att inse vilka faktorer som paverkar
forskningsprocessen” (May 1997: 79). Och det dr inom processen som manga av mina etiska fragor
kommer att komma fram. Kan jag forhélla mig med en viss distans eller en viss objektivitet till mitt
material? Ar det ritt eller rittvist att anvinda delar av materialet inom de frigestillningar och de
tolkningar jag gor av materialet och dr det sa texten var menad? Detta kommer jag forhélla mig till
under forskningsprocessens géng och stindigt vara vaksamma pa vilka form av etiska dilemman jag

kan komma att stita pa.

S. Resultat och Analys

Jag borjade mitt analys arbete genom att ldsa igenom boken Hivernation (2012) av Miguel Angel

Fraga for att se vilka berittelser som kunde bli aktuella f6r min undersokning. Jag kommer nu kort
att presentera personerna och lite om deras berittelser.

Bertil, fick sin diagnos pé 80-talet, homosexuell, numera pensionerad men var da aktiv som lérare,
bor i Malmo och beréttar om hur HIV har paverkat honom. Han berittar att han valt att leva 6ppet
med sin HIV pa samma sétt som han valt att leva 6ppet med att han dr homosexuell.

Z, fick sin diagnos pa 90 talet, homosexuell man, blir intervjuad pa en gay club i Malmo.

Berittelsen handlar mycket om Zs syn pa sexualitet och hur han ser pa sin sexualitet.
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Christoffer, fick sin diagnos for ca 1 ar sedan, homosexuell, studerande. Christoffer har skrivit sin
text sjdlv till skillnad frdn de andra som blir intervjuade av Fraga. I texten beréttar han om sin
forforstaelse av HIV, hur det gick till ndr han blev smittad och hans drommar och tankar nu efterat.
Karolina, fick sin diagnos for 6 &r sedan, intervjuas pa Noaks Ark Skéne. Karolinas historia priglas
av hennes invandring frén Polen, hennes tankar kring livet med HIV och vad det innebér.

Anna, haft sin diagnos i 10 &r, var 50 plus vid smittotillfallet, numera pensionér fran
restaurangbranschen. Annas historia dr fylld av skam och hon verkar inte ha accepterat sjukdomen
forrén pé senaste tiden nér hon borjat soka kontakter som ocksd har HIV, hon berittar néstan aldrig
om sin sjukdom for ndgon.

Hon, fick sin diagnos under 00-talet, mamma till en 2 aring. Fraga har inte gett henne ndgot namn
och dérfor har jag ocksd valt mig att anvinda mig av Hon som Fraga kallar henne. Hennes historia
handlar om beskedet, hur hon hanterat att leva med HIV som hon fick av sin man som hon nu har

barn med.

Niér jag last dessa historier utifrdn mina fragestéllningar och inspiration frén Goffmans (1971)
stigmabegrepp och Mansson och Hiltes (1990) undersdkning sa fann jag tre teman som aterkommer
i samtliga. Dessa har jag valt att kalla Oppenhet och Slutenhet, Stereotypens paverkan pa mig och
Sexualitet. Det &r véldigt svart att forsoka dra en skarp linje mellan dessa teman och atskilja dem
och ibland tycks temana gé in i1 varandra. Jag har valt att dela upp min presentation av resultatet och
analysen pé foljande vis. Jag kommer forst forklara temat lite kort under en egen rubrik, efter det
kommer jag att redovisa vad jag hittat i de olika beréttelserna for att till sist analysera med hjdlp av

tidigare forskning och min teori.

5.1. Oppenhet och Slutenhet

Det tema som aterkommer 1 den tidigare forskningen och 1 beréttelserna dr hur 6ppen eller sluten

man &r om sin diagnos. Med det menas bland annat hur mycket man &r villig att sdga till andra i sin

omgivning och hur man véljer att hantera tystnaden som omger stigmat.

5.1.1. Berittelserna

Bertil som fick sin diagnos pa 80 talet forklarar 1 sin berittelse att det han valde att géra ganska
snart efter sin diagnos var att forsoka vara s 6ppen med sin diagnos som mdjligt (Fraga 2012).
Bertil jimf0r sitt val att vara 6ppen med sin diagnos med att vara Oppen med sin homosexualitet.
Han anser att det &r béttre att personer i hans omgivning vet eftersom de da kan fa en chans att

forhélla sig till det. Bertil uttrycker ocksé att andra far pa detta sétt acceptera honom och hans HIV

22



for annars sd behdver han inte umgas med dem. Efter hans besked sa beréttar Bertil att han
sjukskrev sig frén sitt jobb. Men under forsta aret blev arbetet viktigare for honom. Han berittar hur

jobbet gjorde att hans vardag fick en struktur igen.

Bertil beréttar att nédr han fick sin diagnos blev ett par vinner som han beréttade for vildigt viktiga.
Han berittar om en incident ndr han skulle bli opererad “nir jag lag pé britsen infor operationen och
skulle in 1 operationssalen, hade jag fatt ndgot lugnande sa jag slappnade av. D& kom tankarna och
tdrarna, jag var jétte ledsen. Jag kinde liksom hur 6gonen fylldes av tarar men det var ingen i
personalen som fanns runt omkring som kom och torkade dem.” (Fraga 2012:105). Likadant nér
han skulle genomftra en tandoperation och tandlékare med sjukskoterska anvédnder sig av
sakerhetskldder under operationen. Det kdndes vildigt mérkligt men Bertil reflekterar 6ver hur det
kanske var bra och med detta antar jag att han menar att eftersom man inte riktigt visste hur
sjukdomen smittade under denna tidsperiod. Han péastar att det inte ar sa idag och att det verkar mer

avslappnat nu.

Z fick sin diagnos pa 90-talet och Fraga intervjuar honom pa en gay club i Malmo. Z berittar att
hans liv fordndrades efter diagnosen (Fraga 2012:208). Det var véldigt tabubelagt. Z berittar att
”Frén mitten av 80-talet fram till jag blev smittad i mitten av 90-talet var vél den svaraste perioden
dérfor att HIV var lika med AIDS, att man skulle d6 inom 5-10 ar” (Fraga 2012:208). Z blev
smittad under mitten av 90-talet och da var det personer som hade levt i 10-15 &r med sjukdomen s&
det kanske inte innebar den dédsdomen som man trodde under 80-talet. Under 90-talet kom ocksé

bromsmedicinerna vilket bidrog till att sjukdomens skréckbild minskade nagot.

Z berittar att da var det véldigt svart och fordndrade mycket men idag sé har han léttare att beratta

om han triffar exempelvis en ny sexpartner.

Christoffer beréttar hur det gick till ndr han fick sitt besked, hur han foérsokte hélla thop infor
sjukvarden och inte visa sig som en i hans ord kidnslomissig bomb (Fraga 2012:223-224). Han
berittar att han borjade gréta i telefon till sin mamma. Han fokuserade pa att han skulle bli sa frisk
som mdjligt och ville att det skulle vara vad han utstrdlade. Han beréttar om en enligt honom
fantastisk sjukskoterska som han brukar referera till som “bulltanten”, for att hon liknar den dér
mamman som bjuder pé bullar till alla barnen i lekgruppen (Fraga 2012: 224). Utan att forvarna
honom pé nagot sitt s& sdger hon till honom ”att det dr okej att kdnna att det ar orédttvist” (Fraga
2012:224). Hon beréttar ocksé att han inte behover vara orolig for fran och med nu s kommer de

ha koll pd honom och om det skulle vara ndgot som hinder s& kommer de vara dér for honom.
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Karolina forklarar hur hon tinker i kontakten med andra: “Man blir vildigt annorlunda efter att ha
fitt den hér diagnosen, tycker jag. Sedan kommer en sorgeprocess, man lér sig att titta andra
ménniskor 1 6gonen igen, man ldr sig titta sig sjdlv 1 6gonen. Och, som 1 mitt fall, 1ir man sig att
leva livet som dubbelagent- drlig med vissa utvalda vinner, men for de absolut flesta fir man dolja
allt som har att gora med den hir erfarenheten, alla kéinslor, térar, skratt och ldkarbesok™ (Fraga
2012: 202).

Hon lever i ett stadigt forhallande med en man som dr HIV-negativ och med honom har hon kunnat
vara dppen och berittat for att kunna skydda honom frén att bli smittad men de pratar inte om det
och de lever enligt henne ett bra liv tillsammans.

Karolina sdger ocksa att om det fanns ett rad som hon kunde ge till en nydiagnostiserad &r det att
inte stanna hemma och isolera sig utan ut och s6k upp personer som varit med om detta forut som ér
1 samma situation for att i stod i deras kunskap. Hon beréttar ocksa att hon gérna hade varit 6ppen
och berittat for dem som nyligen blivit diagnostiserade, att det blir bittre. Men hon ar absolut inte

Oppen med det, inte pa jobbet och inte for familjen bara pa Noaks Ark och Positiva Gruppen.

Genom Annas beréttelse forstdr man snabbt att hon har haft svért att pa ndgot sétt acceptera sin
sjukdom. For som hon sjdlv siger “Jag fortrdngde det. S& det tog 5-6 ar innan jag tog kontakt med
Noaks Ark. Jag ville vél inte kidnnas vid det. Jag ville inte inse sjélv att jag hade den hér sjukdomen
for skdimdes sa for man var i den aldern, en lite dldre kvinna som fétt det.” (Fraga 2012: 121).

Anna jobbade s mycket hon kunde och tog extra pass inom krogvirlden som hon dé jobbade 1 for
som hon sjdlv uttrycker for att mojligtvis fortringa beskedet. Hon fick en kraftig lunginflammation
strax efter hennes besked, en lunginflammation bara HIV-positiva far och efter det att hon blev frisk
frén denna sa valde hon att isolera sig. Men sedan tankte hon att det inte gick att leva pa det sittet.
Anna har inte berédttat det for mer 4n ett utvalt fatal nirstdende da hon anser det vara en véldigt
personlig “grej” (Fraga 2012: 122). Hon beréttar aldrig for nagon och hon ténker bland annat pa en
undersokning som gjorts att ménniskor 1 hennes alder har férdomar om denna sjukdom och tror att
man kan smitta genom att ta i hand eller andas pa dem” (Fraga 2012:122). S4 hon har berittat f6r
sina barn, sin syster, mor och en véninna samt myndigheter. Anna berdttar om en incident pa ett tdg
nir hon fr en resvéska i huvudet och borjar bloda, det var flera som ville hjidlpa henne sa som
tdgvirden och andra medresendrer och det enda hon berittade var att de inte fick rora vid henne
(Fraga 2012: 123). Tégvérden ringde efter ambulans och nir ambulanspersonalen kom for att hjdlpa
henne sé viskade hon till dem att hon hade HIV da hon sag att de inte hade handskar pé sig, de tog

pa sig handskar och sen under férden till sjukhuset frigade de henne hur de ska bete sig om de
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traffar en HIV-patient (Fraga 2012: 124). De var lika okunniga kring hur de skulle bete sig som
sjukskdterskan som hon triffade sedan. Hon beréttar om ndr hon ringde och skulle boka tid hos en
ny tandldkare, hon beréttade inte i telefon men berittade nir hon kom dit och hon fragar om de hor
av sig om de vill att hon ska komma sist pa dagen men tandldkaren svarar att varfor skulle de vilja
de? Hér behandlade de alla patienter lika fick Anna veta (Ibid.).

Hon, som Fraga valt att kalla henne, blev kallad till infektionskliniken for det fanns en risk att hon
hade blivit smittad. Detta chockade henne for hon hade kanske fantiserat om det ibland men
egentligen aldrig tdnkt tanken pa mojligheten att hon var HIV-positiv (Fraga 2012:163). Det var
hennes man som smittade henne och ibland kan hon kidnna en viss ilska gentemot honom och hela
situationen men som hon séger sd ” Man mar inte bra av att vara arg och bitter” (Fraga 2012:164).
Men oftast kdnner hon en stor tacksamhet att hon har honom 1 detta, det hade varit sd mycket
svarare att gd igenom ensam. Som hon sjdlv uttrycker det:

“Men i det stora hela dr HIV inte en stor grej. Det &r en stor grej i vdra hjdrnor men inte annars.”
(Fraga 2012: 165). Hon forklarar att det hon angrar mycket &r att hon inte beréttade for nagon dé det
hade varit mycket béttre for henne att berétta for sina néra och kéra én att vara 1 ett stort behov av

professionell hjélp.

5.1.2. Analys

I ménnens historier dterkommer teman frdén Ménsson och Hiltes (1990) studie om homosexualitet

och HIV. Mansson och Hilte beskriver att de som &dr 6ppna med sin homosexualitet har littare att
vara 6ppen med sin HIV och att dessa min kan man anta har liknande instéllning till sin HIV som
sin homosexuella identitet. Som i Bertils berittelse dar han beréttar att han valt att vara 6ppen med
diagnosen pd samma sitt som han varit 6ppen med att vara homosexuell.

Pé sé vis sd kan man ocksa se hur en del av Squires (1999) studie kring sammankopplandet av att
komma ut som homosexuell och komma ut med sin HIV-diagnos ocksa speglar sig i dessa méns
historier. Hur man erkdnner och accepterar for sig sjilv att man har sjukdomen och att den inte ska
gora begrinsningar i ens liv och ens identitet, pd samma vis menade Squire att det fanns narrativa
strategier kring strukturerande av de olika identiteterna. Man strukturerar det efter begrdnsningarna
som inte forsvinner men man dndrar dem och motsétter sig dem. Men kvinnorna i mina historier
pratar inte om det pd samma sétt. De beréttar att de inte gérna berittar for ndgon och att det dr nagot

Hon och Karolina dnskar de kunnat gora i storre utstrickning men Anna vill det absolut inte.

I Fielden et als (2011) studie om unga och HIV sé framkommer hur de unga lever med vad de kallar

tva bubblor. En bubbla dér de interagerar och lever med andra minniskor och samhillet i stort och
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en bubbla dir de ser sig sjdlv ensamma med sin HIV. Delar av den uppfattningen kan man finna i de
flesta berittelserna jag ldst, men & andra sidan sé dr det manga som inviger nagra fa i sin diagnos
och har néagra fortrogna som vet om sjukdomen.

Fielden skriver ocksa om att det finns en press pa personerna om att beritta eller inte berétta,
riadslan att bli utestdngd p.g.a. sin HIV-diagnos dr mer eller mindre framtrddande dven i mina
historier. Som Anna som inte vill berétta for hon har l4st en underskning om hur personer i hennes
alder tanker men 4 andra sidan hur Bertil sdger att de fir acceptera honom och hans HIV {6r annars
behdver han inte umgas med dem. Det Fielden et al (2011) skriver om i sin studie, att hantera
tystnaden &r att hantera stigmat runt HIV och att det behdvs vissa platser dir man inte talar om det.
Detta hinger till viss del ihop med teorin kring normalisering (Goffman 1971: 39) dér de andra
forsoker behandla den stigmatiserade som en person utan stigma sd mycket som mojligt. For
beréttar man inte om sitt stigma eller blir behandlad som en som alla andra s syns inte stigmat av
HIV. Det kan vara dirfor arbetet blev sa viktigt for Bertil och Anna. Allt skulle vara som vanligt
och s& normalt som mojligt. Genom att komma tillbaka till vardagen och jobbet gor det att de inte
behdver tinka pa sjukdomen. Aven Karolinas relation till sin pojkvin tyder p4 normalisering d& de
inte pratar om det och kan d4 leva sa normalt som mojligt. Men 1 sitt val med att vara 6ppen med sin
HIV sé borde det vara svart att kunna tala om normalisering da det antas att normala inte bér pa
HIV utan bérare pa HIV dr bdrare pa ett stigma. Bertil som valt att vara helt 6ppen och sédger att det
4r bittre att vara dppen in att 13ta andra gissa. Ar d4 normaliseringsprocessen nigot positivt eller
negativt?

Genom att "komma ut” med sin HIV sé verkar det som man fér ett storre handlingsutrymme och
mar battre i sig sjalv men dé stigma &r negativt och borde paverka personen negativt sa borde

stigmabdraren inte vilja komma ut for att inte stdra processen av normalisering.

Goffman (1971) talar om tva kategorierna av personer som visar en vilja att interagera med
stigmatiserade personer. “De visa” och “de egna” (Goffman 1971: 28), man inviger sina ndrmaste
och de som lever néra en sjélv till att bli visa och de sociala banden som binder dem tillsammans
gOr att de blir insldppta 1 hemligheten.

Som Karolina ndmner sa behover man “de egna”, de som forstér ens situation och kan ge en
guidning utifran sina egna erfarenheter och dela med sig av sin egen kunskap. Och alla beréttar om
hur man inviger vissa 1 sin sjukdom eller stigmahemlighet, exempelvis sd ringer Christoffer sin
mamma for att meddela beskedet och Bertil beréttar for ndgra ndra vanner. Man kan ocksa se hur

vissa personer inom sjukvarden dr del av det Goffman talar om som “de visa” (Ibid.). Som
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Christoffers bulltant, tandldkaren Anna borjade hos men tyvirr s belyser ocksa Annas berittelse
sjukvardare som inte 4r insatta i hur de med HIV bor bli behandlade.

I Goffmans teori finns det en fordel for de “misskreditabla”, de kan utdva en viss
“informationskontroll” (Goffman 1971: 102). De kan vélja att beritta eller inte berdtta och hur
mycket de vill berédtta men detta kraver viss skicklighet och minne for vad for information man valt
att delge vissa personer. Goffman forklarar att det dr en vanlig strategi att géra s& som Karolina gor,
att vara dubbelagent och ha tva grupper méanniskor 1 sitt liv och de ar de man viljer att inviga i sin
faktiska identitet och for den storre massan sa dr man inte helt drlig (Goffman 1971: 106). Men de
flesta historier tycks visa pa att ju mindre man hénger sig at informationskontroll desto bittre mér
man. Om man inte tinker pa vem man behover beritta for utan gor det for att man vill och kan, sé
far man ett storre handlingsutrymme och nar en storre sjdlvacceptans. Anna beréttar om hur hon
hellre isolerar sig @n berittar vilket skapar storre ohélsa for henne én vad sjukdomen egentligen
behover innebdra. Bertil och Z som inte har storre svérigheter i att berdtta kan man anta har lattare
att mota ménniskor och léttare att inte lata sjukdomen styra ens liv och pé sé vis fir inte stigmat

storre kontroll over dessa mén.

Det dr alltsa inte ménga som &r helt 6ppna med sin HIV for att de anser det dr en personlig grej”
eller for att de inte vill uppleva stigmat som de vet finns runt sjukdomen. De homosexuella ménnen
tycks ha lattare att vara Oppna men det kan hora samman med det s kallade komma ut” narrativet.
Om att de redan har kommit ut som homosexuella sa de har redan en strategi for att hantera stigmat
kring att vara del i en diskriminerad grupp och kan erkénna och acceptera sig sjilv pé ett annat sitt
for de har redan gjort det med en del av sin identitet. Alla personer har berittat for nagon i sin
ndrhet, kanske for att 1itta sin borda av stigmat och fa stdd och trost av ndgon som vet om ens
sjukdom. Enligt Goffman borde man inte vilja inviga personer i sin stigmahemlighet, eftersom ju
fler som vet desto fler vet om att man innehar ett stigma vilket dr en negativ inverkan pa personen.
Men personerna som vagar vara dppna mar bittre och begransas inte av stigmat som sjukdomen
medfor. Genom normaliseringen som andra personer hjilper en med dér stigmabéraren blir mer och
mer behandlad som en normal person av de som vet om ens stigmahemlighet innebir att tystnaden
skulle spridas utanfor de som &r invigda. De som erkédnner och tydligt kan berdtta om sin sjukdom
som inte hdnger sig 4t normalisering pa det sittet Goffman tycks mena verkar inte beréras av

stigmat fran HIV som de som bara berittar for ndgra fa utvalda och haller hemligheten till denna

grupp.
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5.2. Stereotypens paverkan pi mig

Personerna i berittelserna beskriver i olika utstrackning en stereotyp som de kopplat till HIV. De
flesta beskriver hur en bild av att vara sjuk, forlorandet av styrka och sjdlvfortroende och i vissa fall
hur HIV é&r en dodsdom bildar en stereotyp for hur en person med en HIV-diagnos ska vara. Vissa
beréttar mycket om hur de tdnkte och kinner om det och andra kan man anta hur de tinker och

hanterar karaktirsdragen som finns i stereotypen av en person som bér pa HIV.

5.2.1. Berittelserna

Bertil berittar foljande om hur han tinkte nir han fick sitt besked: ”Eftersom jag faktiskt inte var

beredd pa att beskedet skulle kunna vara positivt, sa var det panik, skrick, rddsla och &ngest som
drabbade mig. Jag var 36 ar d& och helt plotsligt s& kénde jag att herregud, nu ska jag bli sjuk och
do.” (Fraga 2012: 103). Han beréttar att HIV har nog starkt hans sjdlvfortroende mycket eftersom
han behovt styrka att leva med sin sjukdom i 26 ar och att han aldrig har sett sig sjdlv som en risk
for ndgon annan. Som jag skrev tidigare sd har Bertil valt att leva sa 6ppet som mgjligt och anser att
det dr béttre att vara 6ppen och visa personer i hans omgivning att det dr battre att fraga om de

undrar nagot.

Z ser det som en kronisk sjukdom, vilken som helst och att de flesta i hans alder tar massa medicin
sa det dr inget konstigt att han ocksé gor det. Z beskriver inte sd mycket mer om hur han upplever
sig sjdlv och sin sjukdom mer 4n som jag ndmnt tidigare att han upplevde det hela som valdigt

tabubelagt.

Christoffer beskriver hur han 6nskar sig ett samhélle som 6ppet kan mota HIV-positiva och kan
skapa en tryggare miljo for dem” (Fraga 2012:225). Han kénner sig ordttvist bemott av samhallet
och kdnner hur skammen och stigman kring sjukdomen, dessa kidnslor som utvecklades under 80-
talet finns fortfarande kvar och drabbar de som far diagnosen idag. Han anser sig inte vara sjuk.
Genom Christoffers beréttelse kan man ana att han tycker att samhéllet behandlar honom orittvist
som HIV-positiv. Ett exempel han tar upp ar nér han pratar om informationsplikten sdger han att om
man slopade den sé skulle HIV-positiva "ma béttre och kunna leva ett liv likt alla andras” (Fraga

2012:225).

Karolina beskriver att efter diagnosen kom férdomar fram som hon inte visste hon hade “Plotsligt

var det jag som var smutsig. Som inte visste ndgonting, som var s himla dum, som tillt att det har
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skulle ske” ( Fraga 2012:198). Men hon beréttar att dessa fordomar var alla riktade mot henne inte
andra HIV-positiva som hon triffade senare. Hon beréttar hur hon tankte att det aldrig skulle hénda
henne, hon forklarar hur hon ser sig sjialv som en valutbildad person och hon visste hur HIV
“fungerar” (Fraga 2012:197). En stor rddsla som kom fram i och med diagnosen var att hon skulle
bli utvisad tillbaka till Polen, det var en av de forsta fragorna hon stéllde till ldkaren som lamnade
beskedet. Hon forklarar ocksa att hon inte ténker 14ta sjukdomen ta hennes livsglddje ifrdn henne.
Karolina fick 1 och med diagnosen en bild av att livet dr skort och hur det kinns att vara dodlig,
nagot hon inte kidnde innan den dagen hon fick diagnosen. Karolina uttrycker en rddsla i hennes
forhallande ” Vad som &n hdander med mig, sé dr det jag och inte han som ska ta konsekvenserna det

ar jag som slarvat med kondom. Jag far vara sjuk, inte han.” (Fraga 2012:201).

Annas historia dr fylld av skamkénslor, hon aterkommer till hur hon skdms Gver att ha fatt HIV vid
hennes alder som &r 50 plus. Hon forsoker pé olika sétt fortrdnga att hon har HIV, hon beréttar
vildigt séllan for ndgon och hur hon valde att isolera sig sjélv istillet for att behdva berétta. Hon
refererar till sjukdomen som en vildigt personlig grej” (Fraga 2012:122). Och detta grundar hon
bland annat i en undersdkning hon tagit del av som handlar om hur personer i hennes alder tror att

sjukdomen smittar och deras fordomar.

Hon som jag skrev under forra rubriken kallad Oppenhet och Slutenhet, s hade Hon méjligtvis
fantiserat om mdjligheten att Hon var smittad men egentligen aldrig tdnkt pa det. Det som skakade
henne mest vid beskedet var tanken pa att livet inte skulle vara virt att leva, hon ér inte rddd for
doden men den kinslan gjorde henne riadd (Fraga 2012:163). Den forsta tiden upptog diagnosen
ofta hennes tankar och nu gor den inte det lika mycket. Som jag ocksa skrev tidigare si forsoker
Hon inte ga runt och vara arg och bitter, istéllet forsoker hon ta tillvara pa att eftersom det var
hennes man som smittade henne sa ar hon inte ensam i detta och for det kinner hon oftast
tacksamhet d& det hade varit vildigt svart att g igenom detta ensam. Den svaraste tanken var
mojligheten att hon inte skulle fi barn, skulle HIV innebéra att hon aldrig kunde bli mamma men

hon och hennes man har fatt ett stort stod av hennes ldkare och nu har hon ett friskt barn.

5.2.2. Analys

Goffmans (1971) Stigmateorin ar nirvarande i hur dessa personer talar om sig sjélva och det dr inte

svart att se att personerna har tagit till sig hur samhéllet i stort tinker kring sjukdomen. De verkar
nu vara “misskreditabla” personer (Goffman 1971: 51) och deras faktiska identitet (Goffman 1971:

10) tycks nu innehdlla ett stigma som innebér den form av stigma som Goffman kallar “olika
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flackar pé den personliga karaktiren” (Goffman 1971:12). Man kan ana det i Bertils ord om att det
ar battre folk vet dn att gissar om honom. Z berittar hur det var tabubelagt att prata om nér han fick
sin diagnos. Christoffer tycker sig vara ordttvist bemott av samhéllet och mycket p.g.a. stigmat som
ligger kvar runt sjukdomen sedan 80-talet. Man kan anta att Anna anser sig veta béttre da hon sjélv
sdger att hon skdmdes for att fa diagnosen vid hennes alder vilket gor att hon skyller pé sig sjdlv och
sin karaktér for att ha fatt denna sjukdom. Karolina berdttar hur hennes egna fordomar kom 1 ljuset

av att fa diagnosen men att hon riktade alla dessa mot sin egen person.

Det finns beskrivningar i historierna om vad Goffman kallar f6r “normifikation” (Goffman 1971:
39) vilket innebir den stigmatiserades strivan efter att verka som en vanlig person.

Man tycks striva efter att vara som innan man fick diagnosen och att sjukdomen inte ska ta for stor
del i ens liv dn vad den behover gora. Hon beskriver att HIV inte dr en sa stor grej bara en stor grej i
véra hjdrnor vilket kan stimma 6verens med att hon strévar efter att forminska sjukdomens
paverkan pé hennes liv och att hon inte vill 14ta den ta den plats den annars skulle kunna ta. For
bade Bertil och Anna blev arbetet vildigt viktigt for pa ndgot sitt indikera en normifikation dér de
forsokte visa for sig sjdlva och andra att de inte var sjuka utan kunde arbeta pé som vidare och som i
Annas fall annu mer dn tidigare. Christoffer ska bli frisk och Z ser sin sjukdom som vilken kronisk
sjukdom som helst och att medicin dter ju alla 1 hans alder sa det dr inget markligt i att han ocksa
gor det. Det verkar som man skall antingen visa for sig sjdlv att man kan fortsitta som innan
sjukdomen eller s& drar man sig nagot tillbaka efter beskedet om HIV. Som Goffman skriver
antingen visar man gapdaranda eller drar sig tillbaka (Goffman 1971:26), men man ska handla for
att inte visa att bordan av stigmat ar tung och inte gjort den stigmatiserade olik dn oss andra. Man
ska dnda veta att man &r olik oss andra och innehar stigmat for annars sé blir man snabbt pdmind

och visad tillbaka till sin plats 1 den sociala leken enligt Goffman (1971).

5.3. Sexualitet

En del i sjukdomen och dessa berittelser dr sexualitet och hur man tanker kring detta ar tydligen

vildigt olika. En av smittvigarna for HIV &r sex och alla i mina berittelser har blivit smittade
genom sexuell kontakt. Men dnda sé tar personerna upp sex och sexualitet i olika utstrackningar

aven fast Fraga forsoker lyfta &mnet i sina intervjuer.

5.3.1. Berittelserna

Bertil berittar “Mitt sexualliv efter beskedet blev vildigt mycket mer komplicerat, eftersom man

skulle informera sin partner om man hade HIV. Det var vildigt begrdnsande och jag sdger sjalv
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hellre nej 4n att ndgon annan véljer bort mig p.g.a. HIV” ( Fraga 2012:106). ”Jag tycker
smittskyddslagen dr oménsklig och hemsk dérfor att den ldgger hela ansvaret pa de som ar HIV-
positiva och s kan vi inte ha det!” ( Fraga 2012: 110). Han uttrycker det ocksa s& hir ” Och har du
HIV sa ar du skyldig att ha siker sex, men jag tycker inte att du ska behdva beritta om det ”(Angel
Fraga 2012: 110).

Z brukar vara 0ppen infor de som fragar eller nya sexpartners om sin HIV-status. Nér Z berdttar om
vad han tycker om smittskyddslagen sa berédttar han foljande: ” Smittskyddslagen ar valdigt
straffande och ensidig, bara den HIV-positiva som ska béra ansvaret, det &r ju tva personer om det”

(Fraga 2012: 210).

Som jag skrev lite om tidigare sd berdttar Christoffer hur han tycker att han méts med skam, forakt
och férdomar for sjukdomen som lever kvar frdn 1980-talet. Det dr ndgot han bland annat grundar i
hur han tycker Smittskyddslagen fungerar for som han sjdlv sdger “mots av ett samhélle som inte
vill gora fordndringar i bemdtandet av HIV-positiva (...) Genom att slopa informationsplikten for
HIV-positiva, sd skulle de som far sin diagnos ma béttre och kunna leva ett liv likt alla andras.
Sedan tror jag det skulle innebéra att alla i samhéllet istéillet blir tvungna att se sina sexpartners som
mdjliga HIV-positiv. Dé hade alla tagit pa sig ansvaret och vi kommer se ett minskat antal
nydiagnostiserade personer med HIV. Att ta bort informationsplikten for det fortfarande inte legalt
att pa ett uppsatligt vis 6verfora HIV.” ( Fraga 2012: 225).

Karolina ndmner inte sex rakt ut men kopplar det till relationen med sin pojkvan dér hon séger att
det ar hon som slarvat med kondom och darfor hon som fér vara sjuk och inte han. Karolina berittar
ocksa vid frdgan om hon tankt skaffa barn att det var ndgot de hade bestimt innan diagnosen och
nej det vill inte paret.

Anna far frigan om hon kan ténka sig att skaffa en ny pojkvén efter den som smittade henne vilket
hon svarar nej och att hon absolut inte vill ha nagon sexuell kontakt, hon “har inte haft sex pa 12 ar”
och péstdr sig inte tdnka pa det (Fraga 2012:122).

Hon berittar inte mycket om det mer dn rddslan over att inte fa bli mamma, en livsdrom som hon

blev orolig for att aldrig kunna uppfylla.

5.3.2. Analys

Det dr bara méinnen i historierna som diskuterat sex ndgot nimnvért. Det har de gjort i stod av

smittskyddslagen, en lag de anser vara stigmatiserande och fortryckande for HIV-positiva. Da den
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lagger hela ansvaret i en sexuell relation pd den HIV-positiva och gor denna tvingad att berétta vare
sig den vill eller inte.

Karolina ndmner lite 1 sin relation till sin pojkvén kring vem som bér ansvaret, och hon ser klart att
det &r hon som bér det ansvaret i relationen. Dessa tankar d&r samma som framkom 1 Ménsson och
Hiltes (1990) studie ndmligen det att den som har HIV ser sig ha ett storre ansvar i den sexuella
relationen med en person som dr HIV-negativ. Men det som framkom i deras studie var att
sexualiteten dr en stor del 1 anpassningen till att leva med HIV och det spelar en stor roll 1
manniskors liv. Och att smittskyddslagen och informationsplikten &r en stor inskrankning i
personens sexualitet och det beskriver ocksd minnen 1 mina historier. I undersékningen som
Smittskyddsinstitutet (2013) gjort sd dr det &dven i allmidnhetens d6gon starka kopplingar mellan sex
och sexualitet och HIV. I den studien framkom att 4 av 10 tycker att en person som adr HIV-positiv
bor avsta fran samlag men 1987 sd var den siffran 6 av 10 vilket visar pd en 6kad tolerans och
minskad rédsla bland allmédnheten for sjukdomen (SMI 2013:10).

I ménnens historier sa framkommer deras asikt om smittskyddslagen och det &r att det kiinns som
samhadllet lagger skulden och skyldigheten pa den HIV-smittade. Nagot som stimmer dverens med
hur man kan se pa stigmat som foljer i sjukdomens spar ndmligen att det dr en flick pa den
personliga karaktéren (Goffman 1971:12) och hur detta stigma gor personen till en misskreditabel
person (Goffman 1971:51). Personen har en egen skuld till sitt stigma da han har en svag karaktér
da denne har blivit smittad genom sitt eget riskfyllda beteende och dérfor sa har denne ocksé
skyldighet att skydda de normala fran denna sjukdom é&r ett sitt att resonera utifran
stigmabegreppet. A andra sidan s finns en underliggande forstielse om att stigma minskar om
kunskapen kring det som é&r stigmatiserat 6kar. SMIs undersokning visar pd en viss okad forstaelse
och de flesta vet idag att HIV smittar genom sexuell kontakt. Varfor méste dd samhillet skyddas
genom att det dr lagstiftat att personer med HIV maéste berétta om sin sjukdom for nya sexuella
partners, varfor kan inte personerna sjélva fa vélja att vara 6ppna med det?

De som har HIV dr medvetna och vet hur deras sjukdom smittar men det finns de som uppsétligt
smittar andra och som Christoffer sdger sa bor de kunna bli straffade men den storre populationen
som vill kunna leva utan denna stindiga press. Smittskyddslagen &r en social lagstiftad struktur som
skapar vildiga begriansningar for den som lever med en HIV-diagnos. Varfor vill vi uppritthilla en

struktur som skapar mer stigma for den med en diagnos?

6. Sammanfattning

For att aterkoppla till mina forskningsfragor sa ar det sé att stigma &r en del av dessa personers liv.

Men jag vill péstd att den inte &r sa styrande for alla med en HIV-diagnos. Stigma &r ndgot negativt
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och har en negativ inverkan pé personen som bér ett stigma men de personer som viljer att bertta
om sitt stigma, som i detta fall ar sjukdomen HIV, mar bittre och far ett utdkat handlingsutrymme.

De kopplar sig inte heller 1 samma utstrackning till den negativa stereotypen.

Det visar sig att i mina teman s har mdnnen nagot lattare att hantera stigmat diagnosen kan
innebira. Men kvinnorna i berittelserna har lite svarare att hantera stigmat. I mitt tema Oppenhet
och Slutenhet sa viljer mdnnen att vara Oppna med sin diagnos medan kvinnorna helst inte beréttar.
I temat som jag kallar Stereotypens paverkan pa mig finner jag en stereotyp som ar byggd pa tankar
om en person som dr forsvagad av sjukdom, numera smutsig och av dalig karraktdr. Médnnen slog
denna stereotyp ifran sig och skulle visa sig som friska och starka. Kvinnorna hade generelt svarare
att hantera stereotypen och visste inte hur de skulle handla utefter den.

Enligt Goffman (1971) ska man vilja gdmma sitt stigma bakom informationskontroll och bara
inviga ett fatal 1 sin hemlighet. Historierna visar att hinger man sig i mindre utstrackning till
informationskontroll desto béttre mir man. Om stigma dr sd negativt varfor mir man bittre av att
vara Oppen med sitt stigma?

Under temat sexualitet visar jag hur kvinnorna inte diskuterar i en storre utstrickning om sex och
sexualitet men médnnen hade léttare att hantera sin nya situation utifran detta perspektivet.

I Stigmateorin 14ggs mycket vikt av stigmat pa personen och den stér i fokus, de sociala
strukturerna som skapar stigma &r inte av lika mycket vikt nar Goffman beskriver sin teori. Men i
Sverige hinger vi oss it en samhillelig struktur som ger HIV-positiva en storre kénsla av
stigmatisering genom att ha lagstiftat att personer maste beritta om sin sjukdom for nya sexuella
partners. Detta pekar ut personer med en HIV-diagnos och ger inte personen en mdjlighet att sjilva

vélja hur de vill leva med sin sjukdom.

Stigma 4r mer komplext 4n vad Goffmans teori vill visa, det finns ménga mekanismer bakom och
ménga olika sitt att hantera dessa. I teorin framstar det som att 6kad kunskap hos allmédnheten
mdjliggor en normalisering for stigmatiserade personer och det dr vad vi vill strava efter men det
kravs mer dn 6kad kunskap for att forsta bilden av stigma. Jag har genom denna uppsats forsokt visa
pa om stigma finns ndrvarande i1 personer med en HIV-diagnos berittelser och om det finns hur
personer viljer att handskas med detta i Sverige idag. Jag har forsokt att genomgaende forhélla mig

kritisk till Goffmans teori och darfor pavisa den komplexa bilden av vad stigma kan innebéra.

7. Avslutning

Jag har lart mig mycket under denna undersékning och vunnit ménga nya kunskaper om HIV och

stigma. Men om detta &mne behovs det vidare forskning. Den bild som dominerar detta faltet &r
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bilden av dodsjuka personer fran 1980-talet men sjukdomen finns fortfarande kvar i vart samhélle
idag. Hade jag haft tillfélle att gora &nnu en undersdkning i &mnet hade jag velat fokusera pa
gruppen som inte tillhort en stigmatiserad grupp sedan tidigare, exempelvis personer som blivit
smittade genom blodtransfusioner eller heterosexuella mén. Da det tycks vara svarare att lara sig att
hantera stigmat under dessa forutsattningar och utgor till viss del en forsémring for dessa personers

livskvalitet.
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