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1 INLEDNING

Under 1980-talet brot ett virus ut som orsakade skrack i samhéllet. Viruset var nytt och
frammande och man visste inte hur det smittar eller exakt vad det orsakar, men man
visste att det kunde leda till doden. Viruset, vars namn & Human Immunodeficiency
Virus, eller HIV, orsakade daven med sin spridning en konflikt i samhallet, da en del
mindre folkgrupper fick pa sig skulden for virusets spridning. Till en borjan ansags vi-
ruset endast drabba homosexuella, narkomaner och prostituerade. Smittan var en skam
och stamplade darmed den som bar pa viruset. Det ledde till att flera personer holl sjuk-
domen hemlig for sina vanner och familjer och bar da ensamma sjukdomens borda.
(Gardell 2012-2013)

Historian forknippad med HIV &r speciell i och med att viruset inte enbart utsétter den
smittade for sjalva sjukdomsforloppet, utan i flera fall dven for utfrysning fran samhéllet
och social dod. Pa vilket satt patienterna véljer att leva med sin sjukdom, ifall de berét-
tat om den for andra eller inte, samt hur detta val har paverkat deras liv, har vackt mitt
intresse for &mnet. Alternativet att berdtta om sjukdomen kan riskera att patienterna for-
lorar relationer till slakt och vanner samt blir placerade i en grupp som &dven resten av
samhallet har stora fordomar mot. Ifall patienten inte berattar och haller informationen
om sjukdomen endast for sig sjalv och kdmpar emot det sjukdomen medfér allena, kan
det dven leda till att patienten lever slutet av sitt liv ensam och dor utan att nagon annan
fatt kannedom om sjukdomen. Vad patienten an véljer ar varden och darmed aven vard-
personalens andel oundviklig. Vardpersonalens beteende kan paverka hur villig patien-
ten ar att uppsoka vard och hur patienten forhaller sig till varden (Caiola & Flores
2015). Det &r viktigt att vardpersonal har kunskap om hur HIV-patienter upplever att de
blivit bemoétta i varden och av samhillet.

Mitt eget intresse for dmnet steg da jag borjade lasa mer om sjukdomen och om epide-
mins borjan. Eftersom det &r en begréansad andel man l&r sig i grundskolan och dven un-
der sjukskoétarutbildningen, anser jag att informationen om sjukdomen och vad den
medfor blir valdigt bristfallig pa allman niva. Personligen har jag mérkt hur flera i min
omgivning, frdmst unga vuxna, kan ha valdigt gammalmodiga och forvrangda uppfatt-

ningar om sjukdomen och &ven felaktig kunskap. Intresset for att utféra en studie om



detta &mne steg i och med insikten av hur mycket det finns att forbattra och lara bade

vardpersonal och personer utanfér vardbranschen.

Detta ar en litteraturstudie dar jag som material anvander Gardells romantrilogi Torka
aldrig tarar utan handskar, publicerade ar 2012-2013. Trilogin ar en fiktiv skildring av
sanna handelser som tog plats i 1980-talets Sverige i borjan av HIV-epidemin.

Arbetet ingar i Arcadas GROW- projekt, dar GROW star for Good ethical decision ma-
king — Resilient safety — Ongoing reflection — Wise practice. Arbetets produkt &r ett si-

mulerings case som gors utgaende fran studiens resultat.

2 STIGMA RELATERAT TILL HIV

Kapitlet beskriver vad tidigare forskningar kommit fram till angdende HIV-relaterat
stigma, samt hur de tidigare forskningarna sokts upp.

2.1 Litteratursdkning

For att fa en Gverblick 6ver forskningar som gjorts under de senaste fem aren angaende
HIV och etik anvandes vid sékning orden HIV och ethics i databaserna Medic, PubMed,
EBSCO samt Science Direct. Eftersom det kom fram ett stort antal artiklar som berérde
flera olika @mnen som har med HIV att gora, begrénsades sokningarna till artiklar som
handlar om stigma i relation till HIV. Sokorden jag anvant mig av blev till slut HIV, et-
hics, stigma och Finland i olika kombinationer. Under s6kningen fanns det ingen be-
gransning med tanke pa geografiskt omrade, utan det stravades till att fa lite information
fran varje varldsdel for att ge en god 6verblick dver forskningssituationen. De slutliga
nio artiklarna valdes fran PubMed (1st), EBSCO (1st) och majoriteten fran Science
Direct (7st). Nagra av artiklarna som valdes var férslag av Science Direct och hittades

inte direkt genom sjélva sokningen.

Manga av artiklarna berérde amnen om hur HIV-positiva patienter upplevt stigma och
vad det kan leda till, dessutom berdrde dven hélften av artiklarna HIV-stigma i relation



till vardstuderanden. 1 forskningsoéversikten anvands dven Suomen HIV-strategia 2013-
2016 (THL) som bakgrund, som finns i databasen Julkari.

2.2 Forskningsoversikt

Denna teorigrund skall hjalpa lasaren att forsta problematiken som stigmat medfér och
hur det paverkar patienten bade psykiskt och fysiskt. For att ge en dverblick och bak-
grundsinformation om amnet &r kapitlet indelat i olika delar. For att forsta fenomenet
kring HIV-stigmatisering krévs bakgrund om HIV-stigmats bdrjan, utveckling och aktu-
ella situation i samhallet. | kapitlet beskrivs vad stigmat kan astadkomma hos patienter
med HIV i forhallande till patientens hélsa och patientens egen upplevelse av stigmat.
For att kunna paverka forekomsten av stigma bor man veta pa vilket sétt detta paverkar
patienten och hur man darmed inom varden kan undvika stigmatisering. Den sista delen
I kapitlet behandlar THL:s HIV-strategi 2013-2016.

2.2.1 HIV-stigma i samhallet

| borjan av HIV-epidemin var stigmat riktat mot de grupper av individer som framst
kopplades ihop med sjukdomen. Till dessa grupper hérde bland annat mén som har sex
med mén, intravenodsa drogmissbrukare och manniskor av olika etnicitet. (Caiola & Flo-
res 2015, Vance & Sharon 2008) De som ar HIV-positiva samt exempelvis homosexu-
ella eller drogmissbrukare lider ofta aven av dubbelstigma pa grund av HIV och sin

sexuella laggning eller sina vanor (Vance & Sharon 2008).

Det finns annu i dagens samhélle missuppfattningar, radsla och knapp kunskap om hur
HIV smittas, vilket leder till stigmatisering. (Caiola & Flores 2015, Relf et al. 2009)
Radslan for att bli smittad ar annu i dagens lage stor, &ven om man idag vet hur viruset
sprids (Caiola & Flores 2015). Relf et al:s (2009) studie om etiskt tdnkande kring HIV
och AIDS hos sjukskotarstuderande i Sydafrika och USA antyder &ven att radslan for att
bli smittad gor att personer med HIV blir marginaliserade och stigmatiserade. Aven de

smittades vanner och familj kan bli offer for stigmatiseringen (Vance & Sharon 2008).



Stigmat relaterat till HIV har i viss man bytt form fran sjukdomens bérjan. Lagar och
rattigheter som inte fanns tidigare skyddar nu individen béattre fran diskriminering, t.ex.
genom att individen inte kan forlora sin arbetsplats pa grund av en HIV-diagnos. | da-
gens lage har stigmats tyngdpunkt flyttats mer fran sjélva sjukdomen till att de som ar
HIV-positiva har sex. (Caiola & Flores 2015) HIV-experten Diallo anser, att for att vi
skall kunna eliminera stigman bor vi komma at det grundlaggande stigmat dérifran
andra stigman med tiden uppkommer, vilket med tanke pa HIV ar sex. For att gora det
borde sex neutraliseras och humaniseras. (Caiola & Flores 2015) HIV-relaterat stigma
ar aven en av de viktigaste faktorerna som inverkar pa hur snabbt vi kan fa ett slut pa
HIV-epidemin (Relf & Rollins 2015).

Matningar som redogor for sambandet mellan HIV och livskvalitet visar pa en tydlig
forbindelse mellan en hogre grad av stigma och en lagre livskvalitet (Slater et al 2015).
HIV-relaterat stigma skiljer sig fran andra stigman, gentemot t.ex. cancer eller tuberku-
los, i och med att sjukdomen sammanbinds med avvikande beteende, dar den sjuka sjalv
beskylls for att ha adragit sig viruset, samt for att sjukdomen smittar (Relf & Rollins
2015).

Upplevelsen av HIV-stigma &r en vanlig upplevelse bland HIV-patienter oberoende av
var de bor, vilket kon eller vilken sexuell l1aggning de har (Relf & Rollins 2015). De pa-
tienter som blivit smittade via blodtransfusion upplever anda lagre stigma an vad exem-
pelvis homosexuella gor (Vance & Sharon 2008). Ett langre liv pa grund av den effek-
tiva medicinering som finns i dag utgor dven en langre tid for bemétandet av stigmat
sjukdomen medfor (Vance & Sharon 2008).

2.2.2 Stigmats effekt

HIV-stigmat har bevisats paverka patientens hélsa negativt, bade den mentala och fy-
siska halsan, och genom att hindra patienter fran att soka vard pa grund av stigmat (Cai-
ola & Flores 2015, Relf & Rollins 2015). Stigmat medfor &ven att patienter blir ovilliga
till att ta emot de tjanster och stod som erbjuds eftersom de &r radda att nagon skall fa
reda pa att de béar pa HIV (Caiola & Flores 2015).



Den ensamhet HIV-positiva kan uppleva ar dven en indikator for starkare symptom pa
depression (Grodensky et al. 2015). Depression &r aven den vanligaste psykiatriska dia-
gnosen bland patienter med HIV, men &r oftast daligt diagnostiserad. Depressionen kan
hos patienterna bland annat medféra sémre engagemang for antiretroviral terapi och
vard, progression av sjukdomen samt ett mer riskfullt beteende som kan leda till att vi-
ruset fors vidare. (Relf & Rollins 2015)

Stigmat paverkar ocksa individernas sociala liv. Personer har fatt lida for sin HIV-status
genom verbal och fysisk misshandel. (Caiola & Flores 2015) Andra har forlorat arbeten,
lagenheter och réattigheter pa grund av sjukdomen. Stigmat medfcr dven att patienterna
blir motvilliga till att beratta om sjukdomen foér familj och vanner. (Caiola & Flores
2015, Vance & Sharon 2008) Manga patienter slutar vara sexuellt aktiva av egen vilja,
for att de blivit 6vergivna eller da deras partner har détt. Flera patienter &r dven motvil-
liga till att inga nya relationer pa grund av radsla att smitta andra, radsla att bli avvisade

och lag prioritering till samlag pa grund av minskad sexlust. (Grodensky et al. 2015)

Flera patienter upplever dven en starkt domande kansla fran sin religion, vilket gor att
de darmed gar miste om en viktig kalla till socialt stod. Manga har dock sagt att deras
forhallande till Gud har hjalpt dem, da de inte haft ndgon annan att tala med, och att
Gud aven hjélpt dem t.ex. genom att halla deras virusméangd lag och fran att fa andra
sjukdomar samtidigt. (Grodensky et al. 2015)

2.2.3 Upplevelsen av stigma

Studier visar att upplevelsen av HIV-stigma kan paverkas av patientens alder (Groden-
sky et al. 2015). Logie och Gadalla (2009) har i sin studie kommit fram till att &ldre
upplever mindre stigma an yngre vuxna, méjligtvis da de har hunnit utveckla ett béattre
satt att bearbeta stigmat pa (Slater et al. 2015). Nagon signifikant korrelation mellan al-
der och stigma fanns inte i studien gjord av Slater et al (2015). Ar 2011 publicerade
Vance et al. en artikel, déar det pavisades att aldersrelaterat stigma kunde ha en negativ
effekt pa hur aktivt patienten lever sitt liv och darmed vara ett hinder som aven paverkar



hur patienten forhaller sig till HIV (Slater et al. 2015). Daremot framkommer det i stu-
dien gjord av Grodensky et al. (2015), att HIVV-diagnostiserade aldre kvinnor kande sig
isolerade och sokte sig pa grund av sjukdomen inte till sociala tillfallen. Dessa kvinnor
skamdes mer for sjukdomen &n sin alder. Kvinnorna i studien ansag dnda att det kandes
skamligare for dem att bara pa HIV pa grund av sin alder jamfért med yngre kvinnor.
Tidigare studier visar dven att speciellt &ldre minoriteter fardigt har mindre sociala kret-
sar, vilket leder till att de lattare isoleras an yngre, speciellt om de yngre tillhér majori-
tetsbefolkningen. (Grodensky et al. 2015)

Upplevelsen av stigma har konstaterats mindre ifall patienten & med i nagon form av
stodgrupp for HIV-positiva, eftersom gruppen utgor en plats for acceptans av sjukdo-
men. Ifall graden av stigma upplevs for hog av individen ar det stor sannolikhet att indi-
viden inte 6ver huvud taget gar med i en stodgrupp. De som medverkar i stodgrupperna
har oftast levt langre med HIV &n de som inte soker sig till grupperna. (Slater et al.
2015)

Patienter som upplevt att de fatt gott och tillrackligt med stéd uppgav &ven en lagre
kdnsla av stigma. Bade stod via information samt emotionellt stod har gett patienterna
sympati i form av forstaelse, rad och kansloyttringar. (Slater et al. 2015) Grotensky et
al:s (2015) studie visar att aldre kvinnor i sydéstra USA hade familjemedlemmar som
storsta sociala stod, speciellt sina dottrar, medan barnbarn var kallor till gladje och kér-
lek. Vénner, speciellt av kvinnligt kén, var for flera dven ett viktigt stod. Flera av kvin-
norna hade dock isolerat sig, eftersom de inte ville att utomstaende eller ens familjen
skulle veta om att de blivit smittade med HIV. De ville inte att andra skulle vara med-
vetna om deras sjukdom for att de inte skulle vara radda att bli smittade genom tillfallig
och normal kontakt, eftersom kvinnorna visste hur manniskor brukade reagera pa in-
formation om HIV-positiva. En av femton kvinnor beréttade att hon maste beratta om
sin status for andra for att sjalv kunna 6verleva och inte “explodera”. (Grodensky et al.
2015)

Det som direkt korrelerar med nivan av upplevt stigma ar hur mycket mediciner patien-
ten &ter; ju mer mediciner som krévs, desto hégre grad av stigma upplevs av patienten.

Ett hogt HIV-stigma ar dven en faktor som ar starkt kombinerad till patientens vilja att



halla sig till sin medicinering. (Slater et al. 2015) Patienter som &ven kande behov av
vard inom psykiatrin, som besokte en terapeut eller at mediciner fér sin mentala hélsa
upplevde dven hogre stigma forknippat med HIV. Dessa patienter led ofta av lagre
sjalvfortroende pa grund av angest, hopploshet och depression. Ifall patienterna aven
kande att de hade psykiska problem paverkade det ofta deras fysiska liv negativt, t.ex.
genom att sénka immunforsvaret och forsnabba doden. (Relf & Rollins 2015)

Personer med HIV har ofta dven upplevt stigma innan de fatt sin diagnos, ifall de redan
tidigare upplevt stigma i samband med nagot annat, som t.ex. sexuell riktning eller ge-
nom att hora till en folkgrupp som &r i minoritet (Relf & Rollins 2015). De personer
som upplevts lida av hogsta niva av stigma var heterosexuella, patienter med allvarliga
HIV-symptom, nyligen diagnostiserat HIV-status och de som har familjer som inte vill

acceptera sjukdomen (Vance & Sharon 2008).

2.2.4 HIV-stigma bland vardpersonal och vardstuderande

| Caiola och Flores (2015) intervju med HIV-experter sager McAllaster att hon tror att
HIV-stigmat ar lagre i de medicinska kretsarna dar man har tillrackligt kunskap och ut-
bildning om hur HIV smittar, men att det dverlag i samhallet &r en stor brist pa kunskap
om hur och med vilken sannolikhet HIV smittar. Holzemer sager i samma intervju att
han antar att man inom den medicinska branschen tror att stigmat sjunkit i och med att
patienterna borjat dta medicin, d&ven om det inte betyder att stigmats niva sjunkit i sam-
hallet. (Caiola & Flores 2015) Sjukskotare spelar en viktig roll genom att kunna ge ut
korrekt information om sjukdomen och &ndra pa uppfattningar om smittorisken
(Grodensky et al. 2015).

McAllaster poangterar i Caiola och Flores (2015) artikel att sjukskdtarna behdver veta
att patienterna fortfarande k&mpar med HIV-stigma och att det darfor ar extra viktigt att
patienten sjalv kan vélja vem som far veta om sjukdomen, och att allt patienten berattar
for sjukskataren ar konfidentiell information. For vardpersonal ar malet att hjalpa pati-
enterna att na storsta optimala hélsa, och for att kunna gora detta bor stigmats inverkan
tas i beaktande. (Caiola & Flores 2015)



Eftersom HIV-patienterna lever allt langre och man bemdoter och kommer att beméta
dem inom allt flera omraden inom varden, kréavs det att man dven beaktar dessa patien-
ters speciella behov (Slater et al 2015, Vance & Sharon 2008). Sjukskétare bor da dven
vara medvetna om att det stigma &ldre personer med HIV upplever kan variera stort fran
de ungas upplevda stigma, och att upplevelserna dven kan variera beroende pa vilket
geografiskt omrade patienten kommer fran (Vance & Sharon 2008).

Patienter som inte beréttat om sin sjukdom for familj eller vanner behéver aven ett extra
stort stod fran varden (Grodensky et al. 2015). Ifall patienten anser att det gar att lita pa
sjukskatare och hélsovardssystemet och att ingen démer dem inom varden, stoder det
aven patientens vilja att fortsatta med varden och medicineringen (Grodensky et al.
2015, Ahmadi et al. 2013). HIV-positiva patienter har aven latit bli att beratta for vard-
personal om sin HIV-status i och med att de &ar radda for att vardaren bryter sin tyst-
nadsplikt. Manga HIV-patienter ar oroliga om respekten for deras autonomi och tyst-
nadsplikten tas pa tillrackligt stort allvar inom sjukvarden, vilket paverkar deras vilja att
soka vard. (Relf et al. 2009)

Det ar viktigt att det i internationella laroplaner infors strategier for hur man skall k&nna
igen fordomsfullt tankande gentemot kénsliga och sarbara patientgrupper (Valiméaki et
al. 2010, Relf et al. 2009, Li et al. 2008, Ahmadi et al. 2013). Det har visat sig att sjuk-
skotares vilja att varda patienter med HIV varierar och &r starkt sammankopplad med
vardarnas attityder gentemot HIV. For att vardstuderande skall kunna ge basta mojliga
vard behover de traning i moraliskt omdome i svara situationer, stod for forstaelse av
omvardnadsetik samt uppmuntran att ta hand om patienter med olika bakgrund.
(\Valiméki et al. 2010, Li et al. 2008 )

En studie av Valimaki et al. (2010) visar att vardstuderande i Finland visade hogre mo-
raliskt omdome ifall de behandlat etiska dilemman i praktiska situationer &n om de inte
hade, och efter att de studerat en langre tid. Aven i en studie gjord i Kanada 1991 pavi-
sades det ett samband mellan hur langt studeranden var i sina studier och viljan att ta
hand om AIDS-patienter. Viljan paverkades ocksa av graden av kunskap om sjukdo-
men. Studier visar dven att studerande som tidigare vardat eller kant nagon med HIV

eller AIDS var villigare att varda patienter med sjukdomen. (Valiméaki et al. 2010) De



som var motvilliga att varda patienter med HIV eller AIDS var ofta radda for att bli
smittade (Valiméki et al. 2010, Relf et al. 2009, Li et al. 2008). Irrelevanta radslor och
attityder harstammar ofta fran kunskapsbrist. (Li et al. 2008, Ahmadi et al. 2013)

| Véliméki med fleras studie (2010) om vard- och barnmorskestuderandes vilja att varda
patienter med HIV eller AIDS i Finland, Estland och Litauen var resultatet dverlag posi-
tivt. Nastan alla studerande var villiga att ta hand om en HIV-patient genom vardaktivi-
teter som inte kravde specialatgarder eller extra skydd, t.ex. fora en matbricka at patien-
ten, méata vitala varden eller byta lakan at patienten. Over halften av studerandena i de
olika landerna var aven villiga att utféra vardatgarder som kraver mer kunskap om sa-
kerhetsatgarder, t.ex. att torka upp avforing eller raka patienten. (Valimaki et al. 2010) |
Kina visades samma trend bland studerande; vardaktiviteter med mindre smittorisk var
studerandena villigare att utfora, medan det var flera som inte var villiga att utfora akti-
viteter dar de maste vara i narmare kontakt med blod, avféring, urin eller att tvatta pati-
enten. De flesta kinesiska studerande ansag att AIDS-patienter hade ratt till lika god
vard och lika gott bemdtande som alla andra patienter. Dessutom kéande de flesta dven
stor sympati for dessa patienter och 6nskade att de kunde gora nagot som underlattade
dessa patienters liv. En del av studerandena stigmatiserade anda de patienter som blivit

smittade via droganvéandning, homosex eller ett stort antal sexpartner. (Li et al. 2008)

| studien av Relf et al. (2009) som behandlar vardstuderandes etiska uppfattning om
HIV och AIDS i Sydafrika och USA kommer det fram att studerandenas installningar
och attityder mot HIV och AIDS inte 6verensstammer med etiken inom varden. | Sydaf-
rika stodde ca 50 % av studerandena de etiska riktlinjerna inom varden, medan det i
USA bara var ca 25 %. Néastan 40 % i bagge lander var villiga att testa patientens HIV-
status utan patientens medvetande, i Sydafrika var det dock flera studerande som inte
stodde detta &n i USA. | Sydafrika var det &ven ca 25 % som var villiga att meddela om
patienters positiva HIV-status till patientens sléktingar och sexpartner utan patientens
lov, medan det i USA var 51,5% som ansag att man borde informera patientens sexpart-
ner och 6,6 % som skulle ge informationen at patientens slaktingar. En liten del av stu-
derandena i bada lander tyckte aven att man skulle utmarka sangen eller rummet tydligt
dar den HIV-positiva lag for att informera vardarbetare om patientens status. Detta visar

att dven vardstuderande, sa som resten av samhallet, stigmatiserar HIVV/AIDS-patienter



ifall de inte far 6vning i utmaningar som varden av HIV och AIDS-patienter kan med-
fora. (Relf et al. 2009) Quach med flera (2005) har dven pavisat att det finns lika mycket
missvisande kunskap om HIV bland vardpersonal som i resten av samhéllet (Li et al.
2008). Eftersom sjukskotare dven ar vanliga manniskor har dven de personliga varde-
ringar och attityder som kan inverka negativt pa patientens vard. Det ar viktigt att vard-
personal reflekterar 6ver sina fordomar som kan paverka deras professionella formaga
att utfora arbetet. Det ar mojligt att vardpersonalen i annat fall inte &r medvetna om sin
stigmatisering av HIV-patienter forran de sjalva hamnar infor en situation dér stigmat
paverkar deras handlingsférmaga. Ofta har vardpersonal begransade tillfallen att ut-
veckla sin skicklighet inom HIV-omradet i praktiska situationer. (Vance & Sharon
2008) For att ett differentierat halsovardssystem inte skall uppsta varje gang en ny epi-
demi uppkommer kravs det att det finns forstaelse for sambandet mellan professionell
yrkesutveckling och negativa attityder mot marginaliserade folkgrupper i samhéllet
(Ahmadi et al. 2013).

2.2.5 Finlands HIV-strategi 2013-2016

HIV-strategins syfte ar att lyfta upp problem som sjukdomen medfér i Finland och dar-
med dven forsoka minska pa dem. Till problemen hér att minska antalet nya infektioner,
att ge alla som blivit infekterade ratt vard samt att minska stigmat och diskriminering
som riktas mot HIV positiva. (THL 2012) | denna del fokuseras det pa de delar av stra-

tegin som behandlar THL:s information och stallning till HIVV-stigma.

| THL:s HIV-strategi namns att en 6kad vetskap om sjukdomen pa en allman niva hjal-
per for att minska stigmat gentemot HIV-patienter. HIV ar fortfarande forknippat med
radsla och fordomar fran samhallets sida, riktat mot manniskor och grupper vars sociala
stéllning ar svagare an majoritetens. Detta kan leda till diskriminering, 6kat risktagande
samt uppskjuten HIV-testning. Den som blivit smittad av HIV far inte paverkas socialt
eller ekonomiskt av sjukdomen, detta bor elimineras genom 6kad information och in-
verkan pa attityder. Det finns fortfarande reseforbud for de som ar HIV positiva. THL:s
stallning i forhallande till detta &r att Finland skall kunna garantera att det inte satts upp
nagra forbud gentemot resande personer med HIV, dessutom skall Finland forsoka upp-

hava begrénsningarna i andra lander. (THL 2012)



De som smittats av HIV ar manniskor av olika alder, kon, etnicitet, kultur samt socioe-
konomisk stéllning, &ven om vissa befolkningsgrupper i samhéllet har en hogre fore-
komst av HIV smittade an andra grupper. For att undga att stigmat hindrar en potentiellt
smittad person att soka sig till testning ar HIV-snabbtestning en effektiv atgard att na
dessa individer samt for att samtidigt kunna upplysa om sjukdomen. For effektiv pre-
vention av HIV kravs att man kanner till bade bakgrundsfaktorer samt sjalva epidemin.
(THL 2012)

Varden for de som smittats av HIV har tidigare varit centrerad till infektionsavdelning-
ar, men i och med att patienterna bli aldre blir &ven andra vardomradens stod allt vikti-
gare. Detta innebar att vardpersonalens kunskap om HIV bor 6ka. For tillfallet ar varden
av HIV smittade inte likvérdig i Finland, eftersom de som bara vistas tillfalligt i landet
inte har tillgang till gratis behandling av sjukdomen. Detta &r etiskt ifrdgasattbart. Aven
Finlands lakarforbund menar att ekonomiska skal inte far vara en orsak till att nagon
lamnas utan ordentlig och aktuell vard. Detta ar inte heller effektivt med tanke pa pre-
ventionen av sjukdomens spriding. HIV infekterade har hittills aven blivit utanfor en del
vardformer, som vard vid barnloshet eller organtransplantationer. Dessa har man inte
langre orsak att undanhalla HIV-patienter i och med de goda forutsattningarna for ett

langt liv och lyckade erfarenheter av dessa vardatgarder utomlands. (THL 2012)

2.2.6 Sammanfattning

| dagens lage finns det alltsa fortfarande mycket missuppfattningar om HIV bland bade
civila och vérdpersonal (Li et al. 2008). Aven om det nu finns lagar som gjort de smitta-
des position i samhdllet béattre an den var i epidemins borjan praglas HIV-positiva fort-
farandet av stigmat som sjukdomen medfér (Caiola & Flores, 2015). Upplevelsen av
stigma ar vanlig bland patienter och paverkar patientens livskvalitet (Slater et al. 2015).
Stigmat paverkar bade patientens fysiska och mentala halsa, sociala liv samt viljan att
soka och upprétthalla kontakten till varden och stodgrupper (Caiola & Flores 2015, Relf
& Rollins 2015). Patientens alder och tillgang till stod kan &ven paverka hur kraftigt pa-
tienten upplever stigmat (Grodensky et al. 2015, Slater et al. 2015).



Faktumet att stigmatisering fortfarande férekommer & sammankopplat med den stora
bristen pa kunskap som finns i samhéllet (THL 2012). Aven vardarna bor bearbeta sina
attityder och fordomar gentemot HIV-positiva for att kunna varda patienten pa ett
andamalsenligt sétt. For att attityder och fordomar skall elimineras bland blivande var-
dare bor dessa redan inom studietiden reflektera Over sina attityder och handlingsséatt for
att dessa skall Gverensstamma med de etiska riktlinjerna for vard. (Relf et al. 2009) Stra-
tegin for 2013-2016 inkluderar bland annat att 6ka vetskapen som sjukdomen samt att

upphava begransningar som finns for de som bar pa HIV (THL 2012).

3 SYFTE OCH FRAGESTALLNINGAR

Kapitlet redogor for syftet och fragestallningarna i studien och hur dessa byggts upp.

3.1 Syfte

Det framkommer tydligt i flera av forskningarna i litteraturéversikten, och THL namner
aven att en 6kad kunskap om HIV och stigmat forknippat till sjukdomen minskar vanfo-
restallningarna och diskrimineringen av HIV-patienter. Detta bidrar till att syftet med
denna studie ar att uppmarksamma vardare dver denna problematik. Studien stravar ef-
ter att 6ka kunskapen inom amnet och den inverkan HIV-stigma kan ha pa patienten,
samt gora vardarna medvetna om sina egna attityder och instéallningar. For att kunna pa-
verka och motarbeta ett etiskt problem maste man forst bli medveten om problemets

existens.

Denna studie lyfter, pd tva nivaer, fram medvetenhet om ett etiskt dilemma dar fordo-
mar fororsakar mycket lidande bland patienter med HIV. Den ena nivan tar upp exem-
pel pa subjektiva upplevelser av stigmat i borjan av HIV-epidemin pa 1980-talet, for att
ge exempel pa hurdana situationer patienterna varit tvungna att méta. Studiens material
bestar av Gardells romantrilogi Torka aldrig tarar utan handskar (2012-2013), dar flera
personers upplevelser av HIV skildras. Eftersom materialet beskriver homosexuellas
upplevelser av HIV-stigmat formuleras forskningens fragor utgaende fran detta. | studi-
ens fragor innefattar HIV-stigma dven stigma som ar riktat gentemot AIDS-patienter

eftersom AIDS é&r ett senare stadie i sjukdomsforloppet orsakat av HI-viruset. Materialet



med upplevelser fran tiden i borjan av epidemin &r valt i och med att d&ven om stigmati-
sering fortfarande férekommer idag var stigmat i férhallande till HIV som patagligast da
och upplevelserna fran den tiden ar darmed valdigt beskrivande och ger en god insikt i
situationens allvar. Den andra nivan ar att i samband med GROW-projektet fa vardare
att reflektera 6ver den etiska situation som kan uppsta vid bemétande av en HIV patient
genom ett simulerat patientfall. Da vardaren kan beméta och reflektera 6ver eventuella
fordomar och tankar som uppkommer i en trygg miljo kan risken foér misstag och fel
som orsakar lidande for patienten elimineras i en verklig situation. Slater et al (2015)
betonar dven att eftersom HIV-patienternas alder ékar och de lever langre ar det viktigt
att ta i beaktande dessa patienters speciella behov. Detta medfor stor betydelse i att satsa
pa att vardare far en extra god grund i bemotandet av denna patientgrupp i och med att
det kommer att bli vanligare att mota dessa patienter inom alla omraden inom varden.
Syftet med denna studie ar att medvetandegdra och 0ka kunskapen om HIV-relaterat
stigma bland vardare. HIV-stigmat bor inte paverka bemdétandet av patienten, som skall
bemotas med respekt. Caiola och Flores (2015) konstaterar aven i sin artikel att stigmats
inverkan maste kunna tas i beaktande for att vardpersonal skall kunna hjalpa patienten

uppna storsta optimala hélsa.

3.2 Fragestallningar

| dagens lage finns det mycket kunskap inom omradet hos amnets experter. For att
denna kunskap skall kunna ha en positiv inverkan pa minskandet av HIV-stigma behd-
ver den implementeras pa ett allmannare plan bland befolkning som inte ingér i dessa
expertomraden. D4 &r det skal att borja med vardpersonal. Det &r viktigt att vardperso-
nalen har ett synsatt som avviker fran tidigare fordomar for att eliminera diskriminering.
I en situation och en tid dar stigmat bland med vardpersonalen minskat ar det aven lat-
tare att fora korrekt och mer férdomsfri kunskap vidare. Detta gor denna studie inomve-
tenskapligt intressant i och med att den bidrar till kunskapsvaxten inom omradet genom
att via exempel askadliggora vad stigmat astadkommit. Studien ar dven damnad for att
forbereda vardaren att ta itu med fenomenet innan de beméter det i praktiken. Det leder
till att studien pa lang sikt ocksa ar utomvetenskapligt intressant eftersom den medfor
praktisk nytta i form av minskat HIV-stigma riktat mot patienter i kommande vardsitu-

ationer.



Studiens fragor ar:
1) Vilka a&r homosexuella HIV-patienters upplevelser av HIV-stigmat?
2) Vilka ar vardpersonalens etiska utmaningar vid mote med homosexuell HIV-

patient?

4 TEORETISK BAKGRUND

For att tydliggora teorin definieras centrala begrepp som &r vésentliga for studien. Jam-
likhet och rattvisa behandlas som delar av den teoretiska kunskapen i och med att de &r
centrala i forhallande till stigmatiseringens inverkan pa hur samhallet forhaller sig till
HIV positiva. De etiska riktlinjerna for sjukskdtare tas upp i detta kapitel med tanke pa
yrkesrelevansen och sjukskotarnas etiska handlande. Till slut redogdrs aven for Sar-
viméaki och Stenbock-Hults (1996) teori om det moraliska rummet med tanke pa det
personliga forhallandet och etiska handlandet i relationen mellan varade och patient.
Teorin tillampas dven i studies senare skede da resultatet byggs pa grunden som denna

teori utgor.

4.1 Centrala begrepp

Ordet etik harstammar fran det grekiska ordet ethos, som betyder vana, sed, tradition
och anda. Etiken inverkar pa sociala samfunds och méanniskors sétt att handla utifran
vanor, seder, traditioner och anda. (Kalkas & Sarvimaki 1996 s. 12)

Etiken &r den teoretiska nivan, dar teorier utformas och reflektion 6ver moral sker. Eti-
ken innefattar l6sningar baserade pa varden och principer, dessa I6sningar gar inte att
gora utgaende fran endast fakta. Kalkas definierar begreppet etiskt problem som ett pro-
blem som inte kan I6sas endast pa basen av kunskap. Under bearbetandet av ett etiskt
problem gar individen ofta igenom faser av vardekonflikter och ovisshet, vilket vacker
forvirring hos individen. Denna komplexitet hos problemen gor att de upplevs som vél-
digt svarlosta. De etiska problemens komplexitet kommer &ven fram i och med att den
l6sning man till slut beslutar sig for anda alltid har djupa langtgaende konsekvenser i



forhallande till manniskans existens, manskliga relationer samt till individens relation i
forhallande till samhallet. (Kalkas & Sarvimaki 1996 s. 12-13, 84-85)

Etiken kan anses som ett sjalvstandigt amnesomrade i och med att den inte kraver var-
den eller argument fran utomstaende omraden som exempelvis samhéllsvetenskap eller
ekonomi. Detta gor att etiska véarden och argument inte kan bestdmmas av motsvarande
fran andra omraden. Ett moraliskt handlande behéver och kan darmed inte utvérderas av

nagot annat an moralen och etiken. (Kalkas & Sarviméki 1996 s. 15-16)

Manniskan skapar etiska principer, eller moralregler, utifran social praxis. Ordet moral
kommer fran det latinska orden mores och mos, dven moral star for betydelsen av vana,
sed, tradition och anda. Genom moralen styr individen sitt eget och andras liv i och med
att moralen &r en sorts modell for sociala principer. Da etiken raknas som den teoretiska
nivan ar moralen nivan for det praktiska handlandet. Det moraliska handlandet hos en
manniska berattar ndgot om personens uppfattningar om vad som &r vart att efterstrava i
livet och vad personen uppskattar som gott i samhallet, omgivningen och i andra manni-
skor. Moralreglerna mater objektivt enskilda handlingars moraliska vérde, dessa hand-
lingar ar moraliskt korrekta da de inte bryter mot de allmant godkéanda handlings princi-
per som rader i samhéllet. Eftersom olika véarden bestdams av manniskors satt att tanka
och dérefter handla férandras vardena daven med tiden. (Kalkas & Sarviméki 1996 s. 12-
13, 16, 90)

Etiska och moraliska varden innefattar vad som raknas som gott eller ont, och dessa
varden leder till principer fér ménniskornas handlande. Pietarinen anser att det finns ett
fornuftigt skal bakom varje medveten handling individen utfor och att skalet paverkas
av tidigare kunskap och varderingar som ber6r handlingen eller dess syfte. Etik och mo-
ral anvands ofta missvisande som synonymer fastédn de betyder olika saker. (Kalkas &
Sarviméki 1996 s. 12-13, 94)

Inom sjukvarden &r de etiska reflektionernas uppgift att ta upp och analysera etiska pro-
blem och Idsningar till dessa. Etiken anvénds dven i syfte att dra upp etiska riktlinjer

och utveckla moralisk medvetenhet och utveckling. (Kalkas & Sarvimaki 1996 s. 20)



Ett annat begrepp som &r centralt for denna studie &r begreppet stigma. Goffman defini-
erar begreppet stigma som en djupt nedsattande egenskap som paverkar en viss grupp
av individer, &ven om sjalva egenskapen varken ar av positivt eller negativt varde. Sam-
hallet delar in individerna i grupper dar individerna i gruppen hor ihop genom en ge-
mensam faktor. Da en individ besitter en egenskap som anses som mindre énskad och
darmed gor denne olik de andra individerna i gruppen, 6vergar personen fran att vara en
vanlig gruppmedlem till en utstott person. Stigmat utgor ett forhallande mellan individ-
grupper, dar de stigmatiserades odnskade egenskap skapar en bekraftelse pa gemen-
skapen 1 en annan individgrupp dar den odnskade egenskapen inte forekommer. Ett
stigma utgdr &ven ett speciellt samband mellan monster och utmarkande egenskap, med
andra ord en stereotypi. (Goffman 1972 11-13)

4.2 Jamlikhet och manskliga rattigheter

En viktig vardetisk utgangspunkt, som &ven syns i form av lagar om patientens rattig-
heter, ar enligt Sarviméaki (1996 s.60) respekten for patienternas manniskovarde och

manskliga rattigheter.

Hedenius har delat in synen pa manniskovérdet i tva aspekter. Han anser att samhallet
inte vardesatter alla individer lika hogt, vilket han askadliggér genom att anvanda ett
exempel dar man maste valja att radda en person av tva. Valet av den som raddas moti-
veras med vem som &r mest fordelaktig for samhéllet. Enskilda individer sétter &ven
hogre varde pa familj och vanner én pa okénda, vilket ar naturligt eftersom man inte kan
alska alla ménniskor lika mycket. Hedenius betonar dock att fastan alla manniskor inte
ar lika vardefulla varken fran samhéllets eller den enskilda individens synvinkel har alla
dock samma ménniskovarde. Detta innebdar att alla bér ha samma manskliga rattigheter
och ratt for att fa dem respekterade. (Kalkas & Sarvimaki 1996 s. 60-61)

Dé de manskliga rattigheterna bor vara lika for alla manniskor har det gjorts flera rattig-
hetsforklaringar, varav en av de framsta ar FN:s forklaring om ménskliga rattigheter
fran ar 1948. | rattighetsforklaringen tas individens rétt till liv upp, dar samhallet bor
garantera det som kravs for att kunna halla individen vid liv och att skydda individens

liv genom att infora lagar om straff for handlingar som hotar en annan manniskas ex-



istens. Individen har dven rétt till frinet som innefattar handlande utan att staten lagger
sig i och att staten eller nagon annan medlem av samhallet inte skall fortrycka individer
pa grund av deras tankar, vad de tycker, sager eller hur de handlar s& lange detta inte
paverkar nadgon annans frihet eller trygghet. Rétten till trygghet och valfard raknas dven
till en av de ménskliga réttigheterna. Den innefattar personlig och social trygghet i form
av arbete, inkomst och utbildning. Det finns dock manga olika mojligheter da det kom-
mer till tillampandet och tolkandet av réttighetsforklaringen i praktiken. Varje individ
har dven en individuell syn pa vad som raknas till ett gott och manniskovardigt liv.
(Kalkas & Sarvimaki 1996 s. 62-63, 65-67)

| forhallande till jamlikhet och rattvisa innebdr ett rattvist samhalle att alla individer har
ratt till ett manniskovardigt liv och att fa sina manskliga rattigheter respekterade. Alla
medborgare i samhallet behdver dock inte behandlas pa samma satt, vilket motiveras
inom varden med att alla har ratt till ett individuellt bemé&tande, eftersom alla ménniskor
ar olika. (Kalkas & Sarvimaki 1996 s. 72,75)

Da manniskor har samma rattigheter gor det dem till jamlika individer. Ojamlikhet som
forekommer har delats in i tva undergrupper av Rousseau (1984), i naturlig och artifici-
ell olikhet. Den naturliga olikheten bestar av medfodda egenskaper som beror pa arv
och hurdana vi ar som personer, medan den artificiella olikheten beror pa olikheter or-
sakade av samhallet och inte naturen. De artificiella olikheterna kan vara exempelvis
politisk och moralisk olikhet i form av samhallsklasser och privilegierade individer.
Jamlikheten kan &ven indelas i jamlikhet i tillfallen kontra jamlikhet i resultat. Jamlikhet
i tillfalle inbegriper for alla individer samma utgangslage for tillgang till valfard, obero-
ende av kon, ras eller social grupp, medan jamlikhet i resultat stravar efter att alla indi-
vider skall fa samma valfardsniva. Inom omvardnaden syftar verksamheten till att
framja invanarnas valfard genom att framja deras halsa och valbefinnande. (Kalkas &
Sarvimaki 1996 s. 69-70, 79, 83)



4.3 Vardarnas etiska riktlinjer

Sjukskotarnas etiska riktlinjer skall ge stod for sjukskotarna i deras dagliga arbete vad
géller etiska beslut. Som forsta punkt bland riktlinjerna finns sjukskotarens uppagift, till
vilken det hor att framja halsa, forbattra livskvalitet och lindra lidande hos befolkningen
for individer i alla aldrar i olika situationer i livet. | forhallande till patienten skall sjuk-
skdtaren se patienten som en vardig individ och beakta dennes varderingar, 6vertygelser
och vanor, samt framja individens individuella valbefinnande. Patienten skall kunna
delta i beslut som galler varden och kunna dela med sig av konfidentiella uppgifter till
vardaren, som skall respektera patientens sjalvbestimmanderatt. Sjukskotaren skall
kunna forestalla sig patientens situation och lyssna pa patienten samt méta denne som
en medmanniska. | vardforhallandet maste det inga ett 6msesidigt fortroende. Vardaren
maste vara rattvis gentemot patienterna oberoende av kultur, religion, halsoproblem,
alder, modersmal, kon, ras hudfarg, politisk stallning eller social position i samhéllet.
(Sairaanhoitajaliitto 1996)

Sjukskotaren har skyldighet att uppratthalla och utveckla sin kunskap samt se till att
vardenheten hon arbetar pa forser patienterna med vard av god kvalitet. Sjukskétarna
skall stoda varandra och kunna samarbeta med andra yrkesgrupper som deltar i varden
av patienten. Vardaren skyddar aven patienten mot oetisk behandling riktad mot denne
fran andra inom vardteamet. Yrkesrepresentanterna skall dven stéda varandras etiska
och moraliska utveckling samt sakkunskapen pa det egna omradet. Den 6kade sakkun-
skapen hos sjukskdtarna bor med tiden synas som 6kat vélbefinnande i samhéllet bland

befolkningen. (Sairaanhoitajaliitto 1996)

De etiska riktlinjerna for dven fram sjukskétarens uppgift att framja hélsa pa saval in-
ternationell som nationell nivd genom diskussioner och beslut. Dessutom tar sjukskota-
ren i beaktande patientens anhoriga i forhallande till patientens vard. (Sairaanhoitajali-
itto 1996)



4.4 Teoretisk referensram — Moraliska rummet

Det moraliska rummet beskriver centrala varden och principer hos individer och grup-
per. Detta paverkar hur etiska problem l6ses, det moraliska handlandet och den egna
moralen hos individen. Det ar vérderingarna hos individen och i samhéllet som skapar
individens moraliska rum och det moraliska rummet kan se olika ut hos olika manniskor
beroende pa exempelvis bakgrund och social identifikation. Dessa vérderingar yttras via
samhaéllets normer samt genom individens svar pa de stora livsfragorna. (Sarviméki &
Stenbock-Hult 2008 s. 28-29, 183)

Det moraliska rummet bestar av tva dimensioner, det inre rummet och det yttre rummet.
Det inre rummet bestar av individens samvete, fantasi, moraliska medvetenhet samt
omdomen, vilka tillsammans paverkar individens handlande. Det yttre rummet bestar av
yttre faktorer som utgors av samhélle och institutioner, och dessa kan antingen stddja
eller hamma den moraliska kulturens utveckling. De yttre ramarna paverkar hur etiska
problem behandlas, vilka mojligheter de enskilda individerna har i fragan om att lyfta
fram etiskt viktiga fragor samt hur 6ppen installning omgivningen har. Genom att fora
en etisk dialog kan man 6ka sjalvmedvetenheten och sjalvforstaelsen samt I6sa olika
etiska problem. Detta galler fér bade den enskilda individen och for grupper och organi-
sationer. Den etiska dialogen ar kontinuerlig i och med att den aldrig kommer till ett
slutligt svar, vilket bidrar till att vi kan paverka tidigare varden genom omtolkning, och
pa sa satt uppstar det nya varden for nasta generation. (Sarviméki & Stenbock-Hult
2008 s. 28, 182-183)

Omvardnadens moraliska rum utgors i det inre rummet av gruppens och individernas
gemensamma vérden, normer och insikt medan samhélle och organisation definierar de
yttre ramarna. Det kan uppsta konflikter mellan yttre och inre rummet i en personal-
grupp da rummen strider mot varandra. Detta kan ske exempelvis da det kravs god om-
vardnad fran vardpersonalens sida men det inte finns tillrackligt med resurser for att
uppfylla detta. Man kan da se hur stora beslut pa samhallelig niva resulterar i vardsituat-
ionerna. Det gar dven att paverka de moraliska rummen at andra hallet genom att sjuk-

skotarna via etisk dialog kan fora ut etiken i samhallet och pa sa satt paverka det yttre



rummet i omvardnadens moraliska rum. (Sarviméaki & Stenbock-Hult 2008 s. 29-30,
182)

Da personer befinner sig i olika moraliska rum kan konflikter uppsta. For att kunna losa
dessa konflikter kréavs en stérre medvetenhet, formaga till diskussion samt en 6ppen kul-
tur dar man kan lyssna och strava till att forsta olika tankeséatt. Da vi upplever att vi ar
medvetna om vara egna foretraden kan det moraliska rummet ses som upplyst, medan
ett morkare rum innebér att vi later oss styras mer av det yttre rummet da det ar oklart
for oss vad som styr oss i vart handlande. (Sarviméki & Stenbock-Hult 2008 s. 29, 183)

5 MATERIAL, METOD OCH ETIK

Denna del av arbetet redogor for vilket satt materialet har valts pa, hur studien utfors
och vilken vetenskaplig metod som anvénds. For att uppna studiens syfte ar det viktigt
att forsoka valja den metod och det tillvagagangssatt som passar studien bast, som &r
effektivast och passar ihop med de tillgéangliga resurserna (Bjorklund & Paulsson 2003
S. 44).

En studies praktiska tillvagagangssatt paverkar vilken typ av information man far. Detta
i samband med studiens syfte avgor studiens natur, ifall den klassas som en kvalitativ
eller kvantitativ studie. Studier som stravar till att fordjupa kunskapen och forstaelsen
for en specifik héndelse, ett fenomen eller ett &mne kallas for kvalitativa studier. (Bjork-
lund & Paulsson 2003 s. 63) | och med att denna studie vill fordjupa insikten i HIV-
stigmats inverkan pa patienter och gors pa basen av subjektiva upplevelser beskrivna i

litteraturen, fyller den kraven for en kvalitativ studie.

Det praktiska tillvagagangssattet i studien paverkas av informationen som samlas in och
anvands for studien, hurdan installning skribenten har till materialet samt hur materialet
bearbetas (Bjorklund & Paulsson 2003 s. 77). Denna studies material bestar av Gardells
Torka aldrig tarar utan handskar (2012-2013). Materialet har valts ut eftersom det be-
star av subjektiva upplevelser hos personer dar flera détt i samband med HIV-epidemin
och darmed inte mera kan redogora for sina upplevelser sjilva. Aven ifall historiens in-

nehavare inte sjalv mera kan berétta sin egen historia &r dessa historier anda varda att



berattas vidare och personerna fortjanar att bli ihagkomna och horda. Materialet kom-
mer att grundligt lasas igenom och rapporteras i studien for att slutligen analyseras.
Materialets genomgang kommer att efter basta formaga ske objektivt utan subjektiv pa-

verkan av urval, varderingar eller tolkningar.

Ett av studiens mal ar att samla ihop teori som gar att ssmmanféras till ny information
om upplevelsen av stigma hos patienter med HIV. Da en sadan metod anvands i en stu-
die ar det fragan om en induktivt ansats. Induktiv ansats innebar att man utgar fran kun-
skap for att komma fram till ny teori, i stallet for att anvénda sig av en fardig teori som
utgor grunden till ny kunskap, vilket sker da studien har en deduktiv ansats. (Bjorklund
& Paulsson 2003 s. 62)

Den hér studien &r en litteraturstudie pa basen av datainsamlingsmetoden. Information-
en som sokts upp har varit i form av skrivet material, som darmed gor den aktuella stu-
diens fakta till sekundér data. Eftersom data i en litteraturstudie &r sekundér kan detta
dock utgora en nackdel med tanke pa att datainsamlingen inte alltid framgar tydligt och
kan vara praglad av den forsta forfattarens anvandning av materialet. (Bjorklund & Pa-
ulsson 2003 s. 66-67, 69-70, 77)

For att tolka studiens material anvéands kvalitativ innehallsanalys med induktiv ansats.
Kvalitativ innehallsanalys & som metod lamplig vid tolkning av texter. En text kan tol-
kas pa flera satt beroende pa vem som laser den, men alla tolkningar kan vara lika rele-
vanta fastan de skiljer sig fran varandra. Innehallsanalysen beskriver materialets likheter
och olikheter med hjalp av kategorier, som beskriver det sjalvklara innehallet, och te-
man, som beskriver det underliggande budskapet. Analysenheten utgér helheten som
analyseras, vilken kan delas in i domaner pa basen av de delar av texten som behandlar
samma amne. Meningsbarande enheter igar i de olika domanerna, dessa hor ihop via
sina innehall. De meningsbarande enheterna genomgar kondensering och abstrahering

medan materialet analyseras. (Lundman & Hallgren Granheim 2012 s. 187-190)

En forskning bor alltid utforas enligt god vetenskaplig praxis. Da en forskning utfors
enligt dessa forskningsetiska riktlinjer innebdr det att kriterierna for vetenskaplig forsk-

ning foljs vid insamling av data, i forhallande till bedomnings- och undersokningsme-



toder samt vid presentation. Dessa metoder bor vara etiskt hallbara och forskningen bor
vara noggrant och hederligt utford. Forskaren bor ta hansyn till tidigare forskning och
andra forskares arbeten. Det &r i forsta hand forskaren sjalv och forskargruppen som &r
ansvariga for att forskningen utfors enligt god forskningspraxis. (Forskningsetiska dele-
gationen 2012-2014) Yrkeshdgskolan Arcada foljer Forskningsdelegationens riktlinjer
for god vetenskaplig praxis och studerandena ar darmed en del av det finska veten-
skapssamfundet. Studerandena vid skolan bor i och med detta félja de riktlinjer som gal-
ler for akademiska studier och arbeten i forhallande till god vetenskaplig praxis. (Ar-
cada 2014)

6 RESULTAT

Materialet som studien baseras pd, Gardells romantrilogi Torka aldrig tarar utan
handskar (2012-2013), bestar av tre bocker; 1. Kéarleken (2012), 2. Sjukdomen (2013)
och 3. Déden (2013). Bockernas kallhanvisningar skrivs i resultatdelen med romerska
siffror, dar | motsvarar 1. Kérleken, Il motsvarar 2. Sjukdomen och Il motsvarar 3. D6-
den. Kallhanvisningen kan exempelvis se ut pa foljande satt (1l s. 23), vilket betyder

sida 23 i boken 2. Sjukdomen. Detta satt anvands for att gora resultatet lattare att l&sa.

Materialet utgjorde totalt 880 sidor. Materialet lastes forst igenom en gang i sin helhet
for att ge en Gvergripande bild av innehallet. Darefter lastes materialet igenom utgaende
fran forskningens forsta fraga, Vilka ar homosexuella HIV-patienters upplevelser av
HIV-stigmat?, da begransades sidantalet till 270 sidor. Texten pa de utvalda sidorna las-
tes igenom och innehdllet kodades enligt farg beroende pa amne. Till slut bestod materi-
alet for forsta fragan av 152 sidor i och med att all information inte svarat direkt pa fra-

gan.

For fraga tva, Vilka ar vardpersonalens etiska utmaningar vid mére med homosexuell
HIV-patient?, lastes materialet pa nytt igenom ur denna fragas synsatt. D& valdes 103
sidor ut, av vilka 64 sidor till slut finns med i resultatet eftersom det vid noggrannare

bearbetning framgick att de 6vriga sidorna inte svarade direkt pa forskningsfragan.



Det analyserade materialet ar indeltdelat i tva teman:

e Yittre vérlden, som skildrar homosexuella HIVV-positiva patienters upple-
velser av sjukdomens stigma fran samhallets sida, samt hur samhallet
paverkar vardaren och medfor etiska utmaningar vid mote med en HIV-
patient. Yttre varlden &r indelad i huvudkategorierna: medier, myndig-
hetspersoner, omvarlden och varden. Huvudkategorierna har foljande
underkategorier: sjalvforvallad, eget fel; skydda sig sjalv och andra fran
smittan; radsla och straff.

e Inre vérlden, som beskriver HIV-positiva homosexuellas egna upplevel-
ser och vannernas och familjens attityder och instéllningar till sjukdo-
men, samt hur sjukdomen utmanar vardaren etiskt vid patientbemétandet.
Den inre varlden &r indelad i huvudkategorierna: patienternas egna upp-
levelser, familj och vanner. Den inre vérldens underkategorier &r: beréatta
eller halla for sig sjalv; avskild, utstott; sjalvforvallad, eget fel; straff;
sjalvackel; radsla att smitta/ bli smittad; familjemedlemmarnas forhal-
lande till sjukdomen; skam; vadnner kommer narmare varandra och van-

ner tar avstand fran varandra.

Teman och kategorier tydliggors i figur 1.



YTTRE VARLD

MEDIER
- Sjalvforvallad, eget fel
- skydda sig sjalv och andra fran

INRE VARLD

PATIENTENS EGNA TANKAR
- beratta eller halla for sig sjalv
- avskild, utstott

smittan - sjalvforvallad, eget fel
- radsla - straff
MYNDIGHETSPERSONER - sjalvackel
- straff - radsla att smitta/ bli smittad
- skydda sig sjalv och andra fran EAMILJ
smittan - familjemedlemmarnas forhallande
- radsla till sjukdomen
OMVARLDEN - skam
- radsla - radsla att smitta/ bli smittad
VARDEN VANNER
- sjalvforvallad, eget fel - vanner kommer ndrmare varandra
- skydda sig sjalv och andra fran - vanner tar avstand fran varandra
smittan - radsla att smitta/ bli smittad
- radsla

Figur 1. Visualisering av studiens teman och kategorier.

6.1 Yttre varld

Skyddandet av medborgarna har alltid varit samhéllets uppgift, samtidigt som samhallet
forsoker skydda sig mot de enskilda individerna. Da viruset forst forekom delades be-
folkningen in i smittade och smittspridare, samt skyldiga och oskyldiga. (Il s. 39, 92-
94) De smittade betraktades som smittspridare som kunde skylla sig sjalv for sin egen
dod (111's. 67). | borjan av HIV-epidemin ansags det vara ratt at de som drabbades, att
det var ett straff fran hogre makter, men senare flyttades tyngdpunkten till att sjukdo-
men var sjalvforvallad och att den sjuke var ansvarig och skyldig for att ha hamnat i si-
tuationen (I1's. 57, 91). Det var lugnt sa lange man kunde peka ut de mindre population-

erna - som prostituerade, narkomaner och homosexuella - i samhéllet som smittade, men



senare borjade man inse att &ven gemene man, utan avvikande beteendemdonster, kunde
smittas (11 s. 89-90).

Manniskorna ville skydda sig mot smittan och de homosexuella (Il s. 96). Foraldrar
ville inte att deras barn skulle ga i skola dar lararen ar homosexuell, homosexuella férlo-
rade bostader som man ville desinficiera efter att de flyttat ut och de forlorade daven ar-
betsplatser (11 s. 56-57). | forsta hand var det inte de sjuka som skulle fa hjalp, utan ett
storre problem var hur man skulle skydda sig fran dem, vilket ledde till tvangstestning
och registrering for att skydda resten av samhéllet (Il s. 174, 111 s. 67). Ar 1985 infordes
HIV i Sverige under smittskyddslagen for att spara upp de som smittats sa de kunde iso-
leras eller far behandling tills de inte langre utgér nagon form av smittorisk. De som var
emot lagstiftningen menade att de smittade skulle bli &nnu skyggare och dra sig undan
och smittan skulle magjligtvis spridas annu snabbare. Det rekommenderades for de ho-
mosexuella att inte testa sig utan utga fran att redan vara smittad. (111 s. 156-157)

Med tanke pa denna grova indelning av smittade och osmittade, skyldiga och oskyldiga
som forekom i samhallet, samt da det ansags att den sjuka far skylla sig sjalv for sin si-
tuation, kan man forsta att stigmat fick en god grund att gro och utvecklas fran. Denna
samhalleliga syn pa sjukdomen paverkade sikert dven vardpersonalen och deras mora-

liska handlande i mote med HIV-positiva patienter.

6.1.1 Medier

HIV och AIDS har i samhéllet kallats “homosjukan”, ’den nya pesten”, ”homosexsju-
kan”, ”digerdéden”, “bogpesten” och ’sjukdomen som inte kan botas”(l s. 199, Il s. 55,
236, 11l s. 62). Kaposis sarkom kallades dven gaycancern”(I s. 211). Bland rubriker
som forekom i dagstidningarna under HIV-epidemins borjan fanns "Homosexuella dis-
krimineras. HIV-positiva trakasseras” (Il s. 15). Under 1980-talets borjan férekommer
aven en period da det anses ovardigt av en man att sorja en annan man som dott, vilket
ledde till att Dagens Nyheter vagrade publicera dodsannonser dar den dode mannens

nérmaste soérjande var en annan man (I s. 97).



Ar 1982 tros det att homosexuella smittas lattare 4n heterosexuella p& grund av att de
inte &r tillrackligt hygieniska vid sexuella kontakter och dédrmed har nedsatt immunfor-
svar (I1's. 89). I en artikel ar 1983 beskrivs det hur en del manniskor anser att det ar ratt
at dem som blivit sjuka (11 s. 56). Tidningen Proletaren skriver samma ar att sjukdomen
gérna kunde forlopa som den ville ifall det endast géllde homosexuella (I11 s. 159). Da-
gen, en kristen dagstidning, publicerade &ven att alla HIVV-smittade personer genom ett
syndigt beteende har blivit smittade, forutom ifall smittan skett via barnafédande, blod-
transfusion eller fran ens dkta maka eller make (11 s. 92, 111 s. 152-153). Dagens Nyheter
skriver ar 1985 att de homosexuella bor ta sitt ansvar, och senare att alla homosexuella
undersoks for att hitta dem som bér pa viruset. Samma ar publicerades det i Smalands-
posten en insidndare skriven av "Homo Sapiens”, dér innehéllet beskrev hur naturen for-

soker begransa homosexualiteten med hjalp av HIV. (Il s. 96-97)

| november ar 1985, nar man redan vet hur viruset smittar, finns i Goteborgs-Posten en
artikel om en polis och en skotare som ar radda, fastdn obefogat, for att bli smittade via
sina arbeten (11 s. 90). Ar 1986 publicerades en artikel i Dagens Nyheter som beskrev
hur en liten grupp smittade med flit sprider smittan vidare pa grund av hamnd och hat,
kéllan for artikeln var anonym (11 s. 95, 170). Tidningen Reporter skrev ar 1987 hur det
planerades att byggas ett lager for de tvangsomhandertagna HIV-positiva, och en svensk
ldkare har enligt Dagens Nyheters I6psedel sagt att man borde tatuera alla HIV-positiva
i armhalan (Il s. 173-174, 277).

Runt om i vérlden gors spekuleringar om att HIV &r ett sétt av naturen att forsdka be-
hélla sin balans (Il s. 96, 11l s. 52). En amerikansk debattor menar att naturen genom
HIV tar ut sin hamnd mot de homosexuella (11 s. 96, 11l s. 67). Det fanns teorier om att
bara man kunde smittas av viruset eftersom kvinnor har en naturlig formaga att via va-
ginalt samlag tala sperma, men att det i en mans kropp nedsétter immunférsvaret. Ar
1984 skriver dock tidningen Arbetet att kvinnor kan fa HIV via analt samlag med en
man som &r bisexuell, men inte med heterosexuella eftersom dessa mans immunférsvar

inte & hdammat. (Il s. 97)

Dagsartiklarnas rubriker och nyheter angaende HIV och homosexuella ar véldigt riktgi-

vande i forhallande till asikt och synséatt, med en negativ klang och varningar om sjuk-



domen. Goffmans (1972, s. 11-13) definition av stigma som en egenskap med nedsat-
tande karaktar, som paverkar en viss grupp av individer dar dessa personer utstots, pas-

sar val in som beskrivning av vad artiklarna kunde bidra till.

| borjan av epidemin, ar 1983, skriver Goteborgs-Posten att sedan AIDS upptécktes i
USA 1981 har ingen av de 1552 smittade patienterna botats, medan 600 av dem har dott
ett halvt till tva ar efter insjuknandet (Il s. 55). Detta &r en nyhet om en epidemi som
sakert skapat stor skrack pa manga hall i samhéllet. Okunskapen och radslan att sjalv
smittas har sékert i samband med denna, samt de ovannamnda artiklarna, paverkat aven
vardpersonalens installning och attityder. Da individens varderingar i samband med
samhallets varderingar paverkar individens moraliska rum, kan det yttre rummet med
samhallets vérderingar paverka hur 6ppen installning omgivningen har och darmed dven
paverka det moraliska handlandet hos individen, i detta fall vardaren (Sarvimaki &
Stenbock- HIult 2008 s. 28-29, 182-183). Medierna kan darmed via vardarens attityder

medfora etiska utmaningar i patientbemotandet.

6.1.2 Myndighetspersoner

Stigmatiseringen har dven paverkats av att personer som politiker, praster och jurister
har uttalat sig om sjukdomen. En prést har sagt att det &r bra att homosexuella far AIDS
ifall det far dem att inse att det ar fel att vara homosexuell och att sjukdomen da medfort
nagot gott. Prasten hade aven foredragit att hans egen son skulle fa AIDS istéllet for att
leva som homosexuell. AIDS ses dven som Guds straff gentemot homosexuella av
USA:s hdger extremister. En polisman uttalade sig &ven om att de som sprider AIDS &r
mordare. (I1's. 27, 29-30, 56, 94)

Atgéarder som tvangstestning, internering, och registrering ansdgs som ndédvandiga.
Kénda jurister som var medvetna om hur mycket detta stred mot den allménna rattssa-
kerheten stodde detta. De har kommenterat fenomenet med att man bor ta till de atgar-
der som &r minst fel och att man maste kringga skyddet i detta fall for att kunna framja
resten av samhallet. Kampanjer for hardare tag mot riskgrupperna drevs aven i tidning-

arna Expressen och Dagens Nyheter. (1 s. 93, 95-96) En del testar sig inte pa grund av



detta, for ifall svaret var positivt skulle det bara ha lett till negativa saker som dalig
vard, om nagon vard alls, samt en massa inblandning i det egna privatlivet (111 s. 161).

Det finns de myndighetspersoner som inser att man bor strava efter att fa de homosexu-
ellas fortroende istallet for att skrdamma dem annu mer, for att konstruktivt kunna disku-
tera situationen. Riksforbundet FOr Sexuellt Likaberattigade (RFSL) uttalade sig om hur
lite stod de fatt i form av exempelvis stadsbidrag eller av Socialstyrelsen for att infor-
mera och forhindra spridningen av AIDS. Aven d& medicinen ATZ borjar anvandas
godké&nner inte socialministern behandling med medicinen for alla HIV-positiva och en
etisk kommitté skall bestamma huruvida medicinen skall anvandas. (Il s. 159-160, 167)

Stigmat riktat mot de HIV-positiva ar tydligt och strider &ven mot FN:s forklaring om
manskliga rattigheter fran ar 1948 som tar upp individens ratt till liv och att individen
bor kunna handla utan att staten lagger sig i ifall det inte paverkar nagon annans frihet
eller trygghet (Kalkas & Sarvimaki 1996 s. 62-63, 65-67).

6.1.3 Omvarlden

Pa allmanna platser kunde fraimmande méanniskor be de homosexuella att inte diskutera
HIV hogt eftersom det ar obehagligt att masta dela utrymme med dem. Krankningen av
de homosexuella HIV-patienterna kunde aven ses i form av graffiti pa husvaggar med

texter som “Bogar dr mordare som sprider AIDS!” och ”Déda alla bogar”. (I1's. 29, 173)

Bland med den allménna befolkningen fanns det dven de personer som skrev pa adres-
ser for att en HIV-positiv homosexuell skulle fa halla kvar sin arbetsplats da han hota-
des att omplaceras. Alla arbetskamrater skrev pa adressen men dnda fick han inte stanna
kvar. (I1's. 171-172)

En sjukdom som var vardag for de homosexuella och som manga dog i markte man
nodvandigtvis inte av ifall man inte direkt berérdes av den, férutom via de oéndliga ar-
tiklar som publicerades. De flesta kunde leva vidare som om inget hént. Senare, runt

1990-talet, da en kand forlagschef och en kéand kladdesigner meddelar att de ar déende i



AIDS far de sympati och medlidande for sina situationer av allmanheten. (111 s. 136,
153, 163)

6.1.4 Varden

| borjan av 1. Kéarleken (I s. 5-7) skildras hur ett oerfaret vardbitrade utav medlidande
torkar en doende mans tar utan att ha pa sig skyddshandskar. Hennes medarbetare, en
erfaren sjukskotare, ser inte pa det med blida 6gon och poangterar hur sjukhusets rutiner
i alla situationer skall ga 6ver det manskliga och att det inte finns nagot undantag for nar
man inte skall anvénda skyddsutrustning. Mannen som ligger i sangen kallas oftast av
personalen for ”Tvaan”, efter rumsnumret, fastdn han har ett eget namn (Il s. 87). Den
doéende patienten far aldrig besok, han talar inte heller mera men grater ibland. Patienten
har sjalv valt att inte ta emot besok av vanner och familj for att de inte skall veta om
sjukdomen. Han &r ensam med undantag av de lakare och vardare som kommer in i full
skyddsmundering for att skéta om honom. (I s. 291, Il s. 39, 11 s. 85) Detta &r en situat-
ion som kan orsaka stora etiska utmaningar for vardaren. Den yngre vardaren som utav
medlidande torkar den déende mannens tar utfor en handling dar de inre och yttre mora-
liska rummen strider mot varandra. Har syns hur beslut pa samhallelig niva, i det har
fallet att sjukhusrutinerna alltid gar éver det manskliga, resulterar i vardsituationen dar
vardbitradet inte kan trosta den gratande mannen som inte mera kallas vid sitt eget namn

eller far besok da ingen vet var han befinner sig.

HIV-stigmat uttrycks aven genom att flera Overlékare, klinikledare och skéterskor inte
ville ta emot homosexuella HIV-patienter pa sina mottagningar, méjligtvis av radsla och
fordomar. De 6nskar att mannen inte skall behandlas pa den 6ppna mottagningen och en
religios Overlakare sager att han foredrar att ha patienterna pa ett helt annat sjukhus an
det han sjalv arbetar pa. Det ar till slut bara en skoterska som arbetar med lakarna pa
den 6ppna mottagningen och darmed skoter alla uppgifter, som exempelvis skoterska
och sekreterare, pa samma gang. For att géra mottagningen trevligare tar en av lakarna
med sig antikmobler som sedan pa 6verlakarens order plastas in for att kunna desinficie-
ras mellan varje patient som suttit pa dem for att hindra smittspridning. (I s. 261-262)
Aven telefoner som en patient med HIV rort slangs pa grund av radslan for att smittas
(111's. 130).



Tva lakare ansag ar 1986 att man borde bygga speciella lager for de smittade dar de
skulle tvangsisoleras fran omvarlden. Dar kunde de sedan ta hand om varandra och do
tillsammans. En viruslékare foreslog &ven att man skulle testa alla ménniskor och regi-
strera de HIV-positiva samt marka dem med tatuering. (11 s. 94-95) En trio bestaende av
en lakare, lagman och chefsdomare vid lansratten i Stockholm bdrjade genom att bryta
lakarsekretessen ta reda pa vilka patienter som var HIV-positiva och vilka av de var-
dande lakarna som var homosexuella. (Il s. 173) En infektionsldkare stéllde dven RFSL
fragan vad de gor for i forhallande till homosexuella som antagligen bar pa HIV och
anda gar i allmanna bastun (111 s. 159). Dessa attityder och 6nskan om atgarder riktades
gentemot de HIV-positiva patienterna. Dessa paverkade aven patienternas installning till
varden pa flera satt. Patienterna kunde undvika att soka vard da de inte ville avslgja sin
sexuella laggning eftersom det kunde leda till dalig vard eller ingen vard alls, dock
visste vardpersonalen i manga fall redan om den (I s. 261, Il s. 89, Il s. 160). Ibland
kunde patienterna med flit felbehandlas och vardpersonalen gomde inte heller foraktet
gentemot patienterna. Det for lakarna fardigt daliga fortroende sjonk annu mer, vilket
ledde till att patienterna undgick att soka vard. (111 s. 160-161) Aven viljan att testa sig
var svag i och med att det inte fanns nagot bot att fa och ett positivt test kunde leda till
registrering och tvang. (11 s. 163) Denna radsla kunde utg6ra en utmaning vid méte med
en patient da det paverkar fortroendet i vardforhallandet. Sjukskétarnas etiska riktlinjer
tar upp ett det bor finnas ett dmsesidigt fortroende mellan vardare och patient och att
patienten bor behandlas rattvist oberoende av kultur, religion, héalsoproblem, alder, kon,
hudfarg, politisk stéllning eller social position i samhdéllet (Sairaanhoitajaliitto 1996).
Har uppstar igen en konflikt mellan det inre och det yttre moraliska rummet da det yttre
rummet bestdende av organisationer och samhéllet begransar den vard som patienterna
kan fa (Sarvimaki & Stenbock-Hult 2008 s. 29-30, 182).

Tandlékare véagrade att ta emot sina gamla patienter, vardpersonal rérde inte patienterna
pa grund av radsla och lakare kunde ge rad om att sluta vara homosexuell (I1's. 171, Il
s. 132). Det sker &ven att operationer utfors i ett sjukhus garage istéllet for i operations-
sal, och da sker det dven som det sista ingreppet pa dagen for att allt skall hinna rengo-
ras fore nasta dag (111 s. 132). | 3. Doden (Il s. 74-75, 127) beskrivs hur man tar hand



om en homosexuell som détt i AIDS pa sjukhuset. Hur sjukhuspersonalen klar sig i
skyddsutrustning, fastdn det ar medvetet att en dod kropp inte smittar, forran de satter
den doda i en svart plastsack - istallet for att kl& personen i vitt som i 6vriga fall - som
marks med ordet “smittofara”. Da man bygger om en avdelning for de smittade som be-
hover mer kravande vard och maste ligga inne pa sjukhus far avdelningen fina nya mat-
salar och for avdelningen lamplig personal (111 s. 130). De sjukskétare som arbetade pa
mottagningarna for HIV-positiva patienter var vanliga, glada och skamtsamma (Il s.
161, 175-176). Lakarna och resten av personalen pa avdelningen ar ofta sjalva homo-
sexuella som vill hjélpa sina véanner eller skotare med stor homosexuell bekantskaps-
krets, personalen gar aven ibland pa sina patienters begravningar (Il s. 176, Il s. 133,
279). Pa sjukhusavdelningen pyntar och fixar de tillsammans, dar finns dven en egen
kock och patienterna har tillgang till stora balkonger med fin utsikt samt Tv:n pa rum-
men (111 s. 133). Detta skapar missnoje pa andra avdelningar dar man anser att det satsas
for mycket pa de avvikande personer som bar pa HIV och borde skylla sig sjalva for sin
sjukdom. Det 6ppnas aven en tandklinik 1988 for HIV-positiva eftersom tandlékare ofta
vagrat ta emot dessa patienter. (111 s. 130, 132) Eftersom de homosexuella var tvek-
samma till att testa sig pa grund av hotet av registrering och det anda inte fanns nagot
bot kunde man pa ett sjukhus testa sig anonymt med bara en testnummer (11 s. 163, 1l s.
160). Patienterna kunde aven vélja ifall de kom pa plats for att hora resultatet eller om
de ville ha det skickat hem pa posten (Il s.176). De som fick ett positivt resultat fick
aven direkt tid till 1&kare och kurator (11 s. 264-265, 275-276). Patienterna fick mojlighet
att ringa ett journummer ifall det fanns behov for det. En ldkare som beskrivs i materi-
alet vill aven forsédkra sig, nar en patient som just fatt informationen om att han ar HIV-
positiv, att patienten har ndgon som kan ta hand om honom nar han kommer hem. (I1 s.
275-276, 111 s. 54). Har redogdrs hur en del vardpersonal starkt paverkats av radslan
som sedan lett till 6kad grad av stigma gentemot de homosexuella patienterna med HIV,
medan andra inte paverkats pa samma satt utan fortfarande vill hjélpa de sjuka. Dessa
personer befinner sig i olika moraliska rum, dar vérderingarna och normerna skiljer sig
fran varandra. | dessa situationer kan det ofta uppsta konflikter mellan de olika perso-
nerna, som i fallet ovan dar missndje uppstar mellan olika sjukhusenheter (Sarvimaki &
Stenbock-Hult 2008 s. 29, 183).



For att ga in till patienten kraver sjukhuset att en strang sjukhusrutin foljs i forhallande
till skyddsutrustning. Vardarna klar pa sig all skyddsutrustning fore de gar in till sin pa-
tient. Ar 1987 vet man exakt hur viruset smittar och d& kan man slopa all extra skydds-
utrustning, och en grundrutin trader i kraft som sager att alla bor behandlas lika. Lakare
forsoker ocksa informera allmanheten om att det inte finns orsak att oroa sig for att bli
smittad via luft, mat eller normala sociala kontakter. (1l s. 83, 251) Réadslan hos persona-
len aterstar anda och man vill inte tro pa det vetenskapligt bevisade fakta. Trots den nya
kunskapen blir en man &nda véagrad operation pa en urologklinik. (111 s. 131-132) En
utmaning for varden vid bemotandet av en HIV-positiv patient utgérs antagligen av
radslan som sjukdomen medfort da den kom. Ifall man forst blivit beordrad att anvanda
skyddsutrustning for att inte sjalv bli smittad, men plétsligt inte behdver anvénda den
langre skapar det sakert en inre konflikt hos vardaren da osakerheten pa forskningsresul-
tatens giltighet finns i och med radslan att sjalv smittas. Da befinner man sig i ett sa kal-
lat morkt moraliskt rum. | det mérka rummet styrs vi av rummets yttre ramar och &r inte
helt sakra pa vad som styr det egna handlandet. (Sarvimaki & Stenbock-Hult. 2008, s.
183)

For bade lakare och vardare kan det ibland vara en utmaning att hitta ord att vid samtal
med patienter eller anhoriga i olika situationer, som vid meddelande av testresultat eller
da man ser in till en doende (I s. 274, 295). Da en man dor i AIDS bekréaftar en sjuk-
skotare doden tyst genom att ge rum at de sorjande efter att hon lyssnat efter hjartljud,

men utan att séga ett ord (I11 s. 116).

6.2 Inre varld

Den inre varlden beskrivs som patientens egna tankar om sjukdomen samt naromgiv-

ningens tankar. Naromgivningen utgors i denna studie av familj och vanner.

6.2.1 Patienternas egna tankar

En del véljer att do ensamma medan andra har nagon bredvid sin dodsbadd. De som dor
ensamma kan ha valt det sjalv, for att ingen skall fa veta om viruset de bér pa, och har

darmed inte beréattat for nagon om sjukdomen. En del later dven bli att ta emot vanner



som redan vet att de ar sjuka. (I s. 215, 286, 291) Valet att inte beratta om sitt sjukdoms-
tillstand for nagon kan vara viktigt for den sjuka, som vill vara saker pa att ingen vet var
han &r, varken vanner eller familj. Att vara tyst om sin sjukdom kunde &ven téankas som
ett motstand. Da patienten inte beréattat for nagon lider han och dér ensam samtidigt som
han &r mycket radd. En man ville inte att hans mamma skulle veta att han &r sjuk ef-
tersom hon ar hans skydd och han inte ville skada detta skydd, han hade inte heller be-
rattat for henne eller familjen att han & homosexuell. Patientens mamma kunde inte for-
sta hur hennes son détt sa ung i en sjukdom som drabbade framst homosexuella och att
han som sjuk inte hade meddelat henne om sjukdomen sa att hon kunde vara nérvarande
vid hans dod. En del av de smittade gor sjalvmord. En person hanger sig da han fatt
hora sitt positiva testresultat. Han later sig inte kianna radsla, annars kan han inte slutféra
sitt sjalvmord. (11 s. 39, 47, 58, 85-87, 100, 280-282) Flera valde att ta sitt liv direkt da
de fatt resultaten for att slippa skam, lidande och insjuknande. Aven for att kunna hélla
sin hemlighet och skona sina foraldrar. (111 s. 52-53) Stigmat paverkade alltsa en del pa-
tienters upplevelse av sjukdomen sa mycket, att de helt drog sig tillbaka for att skydda
sin hemlighet och darmed tog beslutet att do ensamma, eller gjorde sjalvmord da de

sjélva kunde bestamma Over sitt 6de.

Rummen pa sjukhuset ar vita och kala isoleringsrum som av patienten upplevs som val-
digt avlagsna fran den omkringliggande vérlden, dar patienter utan hopp om att Gverleva
dor isolerade fran allt. PA rummen luktar det instangt och kvaljande samt desinfekt-
ionsmedel. (I s. 102, 286) Sjukhuset ligger dven avskilt fran omgivningen, livet fran
staden nar inte upp till sjukhuset dar patienterna ligger ensamma i skilda rum. Som iso-
lerad &r man avskild och utstott. (11 s. 33, 38) Senare finns det en avdelning for HIV-
positiva med gemensamt uppehallsrum, flerbaddsrum och besokarna far komma och ga,
detta for att bryta isoleringen. (I11' s. 133) I detta fall begréansar aven samhéllets ramar
varden. Vardaren kan bara med begransade medel forsoka forbattra patientens tillvaro i
och med att en storre organisation satt ramarna for varden och darmed utgor det yttre
moraliska rummet. Da ramarna justeras i och med att graden av isolering minskas blir
aven konflikten mellan det inre och yttre moraliska rummet mindre da vardaren friare

kan varda patienterna.



Stigmat paverkar dven hur de sjuka ser pa sig sjalva. Sjukdomen kan upplevas som ett
straff, att det ar ratt at en ifall man blir smittad. Att sjukdomen &r ett straff &r kanske den
vanligaste tanken. (Il s. 39, 48-49, 57, 90) Sjukdomen upplevdes skamlig och den smit-
tade ké&nde sig radd och anklagade sig sjalv (Il s. 85, 171, 11l s.111). De som blir sjuka
ar skyldiga och fortjanar doden, och for det kan de skylla sig sjalva (11l s.71). Det
manga oroade sig for var att de sjalva skulle smitta ndgon annan. Da slutade man ha sex
och flera slutade &ven masturbera for att deras egen sperma dcklade dem. Aven andra
kroppsvatskor som blod, spott och avforing dcklade och den sjuka &cklades av sig sjalv.
(I1's. 170-171) Att bli berérd av nagon annan kan dven ta emot pa grund av radslan av
att smitta den andre personen och av upplevelsen av att k&nna sig acklig. Ingen vill hel-
ler réra den smittade efter att patienten berattat att denne bér pa viruset. De sjuka gar
och kanner efter i kroppen om nagot kanns frammande eller gor ont som de inte tidigare
kant av. (111 s. 128-129, 150-151)

Radslan och sjalvacklet sjukdomen orsakar paverkar dven somn och humor. For att
kunna sova maste en del anvanda sig av somntabletter for att fa ro och under dagarna
kunde hysteriska gratattacker férekomma. (Il s. 171) En del konsumerar aven mycket
alkohol pa grund av stressen sjukdomen astadkommer. (111 s.154) Somliga isolerade sig
till sina lagenheter for att undvika den diskriminering som de motte pa exempelvis ar-
betsplatser och av varden. (I11's. 154, 232)

De homosexuella upplevde stor radsla i forhallande till sjukdomen. D4 sjukdomen kom
upplevdes den som en mardrém som inte gick att undvika. (11 s. 55, 57) En kansla av att
de alla var besegrade och levde i den sista tiden. Det maste hinnas med en hel del fore
man blev sjuk, uppleva allt man ville medan halsan annu tillat. Manga kampade dnda
for att halla sig vid liv med hoppet om att en medicin skulle komma till undsattning. Nar
medicinerna kom var det svart for manga att programmera om sig och istallet acceptera
att man skulle dverleva. Flera patienter som varit nara att do kunde klara sig och andra
kunde l&ra sig att leva med sjukdomen innan den hade brutit ut tack vare medicinerna.
Manga av patienterna hade med besvir till slut accepterat att de skulle do, och da medi-
cinerna togs i bruk fick de anstrdnga sig nastan lika mycket for att acceptera att de
skulle 6verleva. (111 s. 149, 153-154, 233, 287)



6.2.2 Familj

HIV relaterat stigma forekommer &ven i relationer mellan patienter och anhdriga. En
HIV-positiv patients foraldrar som visste att deras son var smittad var radda varje gang
telefonen ringde att det skulle innebéra daliga nyheter om deras son (Il s. 118-119). Da
de fick veta att han var sjuk grélade sonen och féréldrarna (111 s. 109-114). Dessa for-
aldrar dkte sedan till sin son efter att de hor att han ar déende, dven om de inte hade hal-
sat pa honom en enda gang efter att de hort att sonen insjuknat (11 s. 122, 111 s. 84). De
upplevde att det kommit nagot obekant mellan dem och deras son (Il s. 90). Da de
kommit till sjukhuset kysste och smekte mamman sin son och talade dmt till honom.
Mamman hade tidigare varit sjukskotare och vardade sin son vid dodsbadden. Pappan
tog avstand och vagade inte rora sin son, men han stod bredvid sangen och sdg pa och
trostade den doendes pojkvan. (I s. 194-199) Pappan hade tankt pa sonen som nagot
han forlorat (111 s.94-95). Vid den doendes sida satt hans foraldrar och pojkvén (11 s.
195). D& mannen dor later foraldrarna pojkvannen spendera en stund ensam med den
dode. Den dodes far trostade pojkvannen efterat, varefter den dodes far tog upp damnet
om begravningen. Pojkvénnen svarade att han och hans partner redan pratat och bestdmt
allt i forhallande till begravningen. Pappan sade att han och hans fru skall ta 6ver be-
gravningen, det skulle inte framga att deras son var homosexuell. Dédsannonsen tog de
aven over och pojkvannens namn fick inte std med dar. Da pojkvannen forsokte invanda
att han och den dode diskuterat begravningen tidigare fragade pappan ifall de skrivit ett
kontrakt pa det. Ingen av vannerna fick veta var han lag begravd for att kunna hélsa pa
och lagga en blomma pa graven. Forst efter att foraldrarna dott blev pojkvannen kontak-
tad av grannen till foraldrarna, da det inte langre fanns ndgot hinder for att pojkvannen
till den dode skulle bestka dennes grav. (111 s. 118, 138-139, 140-143, 145-146, 225,
229, 284)

Familjerna reagerade pa valdigt olika satt i forhallande till sina familjemedlemmar som
var homosexuella eller hade smittats av HIV. Det beskrivs hur en mamma inte 6ppnar
de brev hennes son skickar henne, utan satter dem alla odppnade i en skrivbordslada.
Detta for att hon inte skall mista sin plats i den kristna férsamling hon tillhér i och med
att hennes son &r homosexuell. Hon skriver ett brev tillbaka till sonen dar hon ber ho-

nom att inte skriva fler brev och dar hon sager att hon latsas att han inte finns, fastan



hon élskar honom. Da mannens foraldrar fick veta att han var homosexuell kom de hem
till honom for att ta farvél, ett farval som kunde liknas vid hans egen begravning. De
sade att de &lskade honom och sedan gick de sin vég. (Il s. 11, 18-19, 288-289, 293) Ef-
terat da de sag honom ute pa gatan hélsade de inte pa honom utan véande sig bort. En
annan man som firade sin sista fodelsedag néara sitt livs slut hade pa sin fest sina vanner
fran det homosexuella samhallet, sina familj med mamma, pappa och bror, barn-

domsvénner och sin ex-fru. (I11's. 210, 281)

Pa de dodas begravningar namndes sallan nagot om deras homosexualitet, deras homo-
sexuella vanner, som anda var narvarande pa begravningen, eller exakt vad personen
dott i. Pa en begravning kallades den dode homosexuella mannens kvinnliga van aven
for hans flickvan. Gardell skildrar hur en homosexuell man tror att de homosexuella
gors till heterosexuella igen efter doden for att omvérlden da lattare kan sorja den dode.
Pa en annan begravning donerades det en massa pengar i den dédes namn till cancer-
fonden, fastan den dode var AlIDS-aktivist. Den dddes vanner satt i ett avskilt horn pa
minnesstunden. P& en annan begravning som den dode sjalv planerat betonade man
dock starkt att han var homosexuell och dog i AIDS. Till hans begravning kom massa
manniskor medan det till somligas inte kom nagon. (Il s. 42-44, 51, 81, 214-215, 275-
276, 283 1/111)

Rédslan sjukdomen orsakar bildar dven till en kil mellan patienten och dennes familj
och slékt. En slékting till en HIV-positiv hade dukat till en gemensam middag med en-
gangsservis. Hon respekterade och accepterade sina gaster men var samtidigt radd for
att smittas. Hennes pojkvan bot ut engangsservisen till riktiga karl, som hon sedan
slangde efter att de éatit. (111 s. 76-78) Mamman till en man som dog ensam i AIDS hop-
pades att nagon varit vid hans sida och hallit honom i handen da han dog. En far var
réadd for att hans fru skulle bli smittad av sin sjuka sons svettningar. En déende man som
har bade sina foraldrar och sin partner vid sin dodsbadd, alla som é&lskar honom och
aven kommer att forlora honom. De som sitter vid dodsb&dden talar inte mycket med
varandra for att visa hansyn till varandra, medan de pysslar om eller star vid sidan av
den doende. (I1's. 99-100, 194-195, 198)



6.2.3 Vanner

HIV paverkade aven relationerna mellan vannerna. En del vanner kunde férhalla sig
vardagligt och skamtsamt till sjukdomen utan att lata den paverka relationen, medan
andra blev radda ifall de i misstag delade samma glas som sin smittade kompis. | boken
beskrivs situationen da en man blir radd for att ha delat glas med sin smittade kompis,
men hur sedan en tredje van tar glaset och haller i sig drycken for att demonstrera sin
asikt. De smittade ville &ven skydda sina vanner fran att bli sjuka och véagrar exempelvis
dela tacke, fastan det inte utgor en smittorisk. (I1's. 167-169, 251-252)

Gardell skriver (I11 s. 152) att det gemensamma skrattet ar ett viktigt hjalpmedel for att
orka vidare och dverleva. De sjukas narmaste forsoker trosta dem nar de vakar pa nat-
ten, aven om det tar pa deras egen somn. Vannerna stoder aven varandra genom att inte
latsas och reagera pa de stora forandringarna sjukdomen orsakar i deras utseende, utan
beter sig som om allting &r normalt. De firar sista fester ihop dar alla kan njuta av
varandras sallskap, och aven om det tar pa de sjukas krafter deltar de. (11l s. 126-127,
169, 210) HIV-stigmat for delvis dven de smittade och deras vanner ndrmare varandra.
En patient hade vid sjalvdestruktivt tillstand tagit en éverdos av alkohol och mediciner,
men dessa hade inte hallits nere. Nar hans pojkvéan forstod vad han hade planerat att
gora blev han sa arg att patienten lovade att inte forsoka ta sitt liv flera ganger. (11 s.
172) De HIV-positiva hjalpte aven till pa varandras begravningar med att bara kistorna.
Begravningarna foljde i rask takt och de bar bade vanner och okanda som inte har egna
vanner som kunde bédra. Okanda kunde dven sitta som stod och lyssna till fraimmandes
historier om deras upplevelser av sjukdomen, sé att de skulle fa tomma sig pa sin histo-
ria. (111 s. 56-57, 232-234)

Somliga HIV-positiva tar avstand fran sina insjuknande véanner. De 4cklas av att se hur
sjuka andra blir och ser ddrmed vad som dven kommer att hdnda dem sjélva. De drar sig

undan och latsas att sjukdomen inte existerar. (111 s. 58-59)



7 KRITISK GRANSKNING

Studiens trovardighet anger graden av tillforlitlighet i studien, ifall man kan fa samma
svar om man gor om studien. Den kan paverkas av objektiviteten, som anger i vilken
grad skribentens egna varderingar paverkar resultatet av studien. D4 man anvander sig
av sekundéra kallor och refererar till dem kan det speciellt uppsta svarigheter med ob-
jektiviteten. For att kunna uppnd hogsta mojliga objektivitet bor texten inte innehalla
sakfel, forvrangt faktaurval eller vardeladdade ord. Genom studien bor man strava till sa

hog trovardighetsniva som mojligt. (Bjérklund & Paulsson 2003 s. 59-60, 62)

Studien svarar pa forskningsfragorna och darmed pa det den avsetts svara pa. Svaret pa
andra fragan blev inte lika heltackande som pa den forsta da materialet inte specifikt
beskrev situationer ur vardares synvinklar. Trovardigheten kan paverkas av lasaren. Ef-
tersom materialet bestar av enbart text och ingen numerisk data finns det stérre mojlig-
het for olika tolkningar, dar alla tolkningar kan vara lika riktiga aven om de skiljer fran
varandra eftersom en text inte behéver ha bara en given mening. Under bearbetningen
av materialet har det stravats till att uppna en sa hog niva av objektivitet som mojligt for
att inte paverka resultatet. Redogdrelsen for hur resultatet ar uppnatt finns i borjan av

foregaende kapitel.

Sekundar data betyder att den kunskapen tidigare tagits fram for annat andamal &n vad
den gor i den aktuella studien, detta kan &ven medfora att data inte &r heltdckande samt
att den kan vara préaglad av tidigare synsatt och forvantningar. Det som bor tas i beak-
tande vid anvandning av sekundar data &r hur aktuell informationen ar, ifall informat-
ionen kommer fran sin ursprungskalla, ifall informationen ar snedvriden samt ifall
samma information finns i olika kallor som inte ar kopplade till varandra. (Bjorklund &
Paulsson 2003 s. 66-67, 69-70, 77) Materialet i studien baserar sig pa information som
ar cirka 20-30 ar gammal, aven om sjalva materialet &r utgivet inom de tre senaste aren.
Denna tidsskillnad kan méjligen ha en inverkan pa materialet eftersom det till en del
utgérs av personliga upplevelser och minnen, som kan férandras med tiden. Den delen
av materialet som bestar av information publicerad av medier bor vara korrekt da den
kommer fran sin ursprungskalla. Materialets andra del som bestar av personliga upple-

velser kan dock vara praglad av materialets forfattares synsatt och tolkningar.



Materialet behandlar &ven till storsta delen bara homosexuella méns upplevelser av
HIV-epidemin. Detta kan ses som en begransning for studien och dédrmed vore det bra
att &ven undersoka upplevelsen hos andra patienter. Dock kan det vara mgjligt att stig-
mat i borjan var mycket starkare mot de manliga homosexuella &n mot exempelvis
kvinnor, eftersom HIV smittar enklare genom analsex an vaginal- eller oralsex och flera

man darfor till en borjan bar pa sjukdomen.

8 DISKUSSION

Studiens syfte om att uppmarksamma vardare 6ver problematiken med stigmat som
HIV medfor har harletts genom studiens fragor. Den forsta fragan redogor for homo-
sexuella HIV-patientens upplevelse av stigma och den andra fragan beaktar etiska ut-
maningar som detta kan medfora da en vardare bemoter en homosexuell HIV-positiv
patient. Fragorna blev besvarade utgaende fran studiens material dven om fraga tvas

svar var betydligt knappare an svaret pa fraga ett.

Studiens resultat tyder pa att okunskapen om ett &mne paverkar installningen hos bade
gemene man samt vardpersonal. Caiolas och Flores (2015) samt Relf et al:s (2009) stu-
dier har bevisat att missuppfattningar och radsla leder till stigmatisering av HIV-
patienter. Resultaten i denna studie tyder dven pa att HIV-stigmat skiljer sig fran andra
stigman da det forbinds med den smittades levnadsvanor och kan darmed anses att vara
sjalvforvallad, vilket stods av Relf och Rollins (2015) studie om stigmats inverkan pa

avbrytandet av varden.

Patienter smittade med HIV via blodtransfusion upplever I4gre stigma &n exempelvis
homosexuella (Vance & Sharon 2008). Detta kommer dven fram i denna studies resultat
da samhallet ansdg dem som oskyldiga smittade medan homosexuella kunde skylla sig
sjalva. Studiens fraga och material ar dven valda pa basen av att stigmats effekter kom-
mer sa tydligt fram da stigmat ar riktat mot en fardigt utsatt grupp samt pa en tid da ho-

mosexualitet inte var lika accepterat som i dagens lage.



| kapitlet om tidigare forskning framkommer &ven i delen om stigmats effekt hur stig-
mat kan hindra patienterna fran att soka vard och paverka patientens sociala liv genom
miste av arbetsplatser och radslan for att smitta andra. Resultaten i de tidigare forsk-
ningarna stoder alltsa denna forsknings resultat i och med att de kommit till samma slut-
sats om hur HIV-stigma kan paverka patienten. Denna studie redogor inte for nagot sig-
nifikant samband mellan upplevelsen av stigma i férhallande till patientens alder.

Denna studie kan ses om relevant i och med att vardare bor veta att patienter fortfarande
kampar med HIV-stigma samt for att patienterna lever langre och kommer att bemétas
inom alla olika vardomraden (Caiola & Flores 2015, Slater et al. 2015; Vance & Shan-
non 2008). Vardarnas attityder gentemot HIV och viljan att varda HIV-positiva patien-
ter har aven visats variera men kan genom traning av moraliskt omdome i svara situat-
ioner leda till battre vard (Valimaki et al. 2010, Li et al. 2008). Det har &ven pavisats att
det bland vardpersonal forekommer lika mycket stigma gentemot HIV-patienter som
bland resten av befolkningen (Li et al. 2008). Det & med andra ord viktigt att kunna
trana pa eventuella etiska utmaningar som kan uppsta vid mote av hiv patienter. THL

(2012) poangterar dven att vardpersonalens kunskap om HIV bor oka.

Studiens referensram, Sarviméki och Stenbock-Hults teori om det moraliska rummet
passade bra in pa studien. Det framgar i studiens resultat hur det yttre rummet som utgor
de yttre ramarna, som formas av samhélle eller organisationer, fungerar i samband med
den enskilda vardarens inre moraliska rum. De moraliska rummen hos olika individer
kan aven skilja fran varandra vilket aven syntes tydligt i resultatet bland vardarnas vilja

att varda.

I studiens resultat och i forskningsoversikten forekommer ett tydligt samband av upple-
velsen av HIV-stigma. For att kunna minska stigmat sjukdomen medfor krévs en 6kning
av kunskap bade inom varden och hos gemene man. Resultatet, for vilka etiska utma-
ningar en vardare kan mota vid bemdtandet av en homosexuell HIV-positiv patient,
askadliggor hur denna kunskap paverkar bemétandet av patienten samt hur viktig den
egna etiska reflektionen ar. Fortsatt forskning inom amnet kunde vara hur man pa effek-
tivaste satt okar kunskapen om HIV och stigmat sjukdomen medfor inom vardbranschen

samt i det dvriga samhillet. Aven forskningar som mater upplevelsen av stigma hos



HIV-positiva i dagens lage samt varifran detta stigma riktas kunde vara relevanta forsk-

ningar.
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BILAGOR

Bilaga 1: Reflektions case

Som produkt av denna studie gjordes ett case som kan anvéndas vid etisk reflektion i
forhallande till HIV och stigmat sjukdomen medfor. Caset maste inte nodvandigtvis ut-
foras som en simulering, det viktigaste ar att fa igang en diskussion och reflektion dver

det egna moraliska handlandet.

Hur paverkar HIV-stigma ditt tankande? Du har tre HIV-positiva patienter att varda
samtidigt. Den ena patienten heter Bert och ar 51 ar. Bert &r homosexuell och har blivit
smittad for ca 30 ar sedan genom en slumpmassig sexuell kontakt. | ett annat rum ligger
en kvinna som ar beroende av intravendsa droger. Kvinnan heter Maarit och ar 25 ar
gammal. Maarit har sannolikt smittats pa sexuell vag via sin pojkvan som ocksa &r
drogmissbrukare. | det tredje rummet ligger ett barn som ar 13 ar gammalt och heter

Oliver. Oliver smittades via blodtransfusion da han hamnade pa sjukhus utomlands.

Hur paverkar patientens bakgrund, sexualitet och levnadsvanor ditt forhallande till pati-
enten och sjukdomen? Ar det mera synd om nagon av patienterna i jamforelse med na-
gon annan, varfor? Paverkar dubbelstigma (tva olika stigma, exempelvis sprutnarkoman

och HIV) graden av stigmatisering gentemot nagon av patienterna?

Vet du hur HIV smittar samt hur det inte smittar? Paverkar radslan for att smittas ditt
handlande? Vad kan radslan bero p&? Ar radslan obefogad eller befogad? Finns det en
lagre troskel att utfora vardhandlingar som exempelvis métning av vitala varden jamfort
med handlingar dar man &r i kontakt med blod, svett eller avféring? Skulle du utmarka
en HIV-smittad patient pa nagot speciellt satt (exempelvis vid blodprovstagning eller pa

en baddavdelning)?

Hur kan man andra uppfattningen om HIV:
-hos omvarlden?

-hos vardaren?



