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SAMMANFATTNING

BAKGRUND: Personer som lever med hiv har historiskt sett blivit bemötta med rädsla och negativa

attityder i samhället liksom inom sjukvården sedan viruset först uppmärksammades på 1980-talet.

Idag innebär en hiv-diagnos en livslång kontakt med hälso- och sjukvård men vid daglig medicinering

är behandlingen är så effektiv att dessa personer kan leva ett lika långt och fullgott liv som andra och

smittorisken är näst intill obefintlig. Eftersom personer som lever med hiv är i behov av kontinuerlig

kontakt med hälso- och sjukvård så ställer det krav på vårdpersonal att säkerställa ett gott bemötande

av dessa personer och se till att inte förlegade attityder och okunskap lever vidare. SYFTE: Att utforska

hur personer som lever med hiv upplever mötet med hälso- och sjukvård för att öka kunskapen kring

jämlikhet i hälsa. METOD: En litteraturöversikt med induktiv ansats där data samlats från 11 stycken

kvalitativa vetenskapliga originalartiklar. Tematisk analysmetod användes vid data-analyseringen.

RESULTAT: Studien resulterade i tre övergripande teman vilka var följande: Att uppleva stigmatisering,

Att uppleva gott bemötande och Att hävda sin rätt. Personer som lever med hiv runt om i världen hade

liknande upplevelser, positiva som negativa. SLUTSATSER: Personer som lever med hiv utsätts

fortfarande för fördomar och diskriminering till följd av den okunskap som historiskt funnits. Trots

kunskapen som finns till hands idag lever fördomar kvar, vilket står i vägen för att personer som lever

med hiv-viruset ska känna sig trygga i sin vårdmiljö. NYCKELORD: Erfarenheter, hiv, patienter, sjukvård.



ABSTRACT

BACKGROUND: People living with HIV have a history of being treated with fear and negative

attitudes in society since the virus was first noticed in the 1980s. Today the disease involves lifelong

contact with health care, but with daily medication, the treatment is so effective that these people can

live as long and fulfilling life as others and the risk of spreading the virus further is almost non-existent.

As people living with HIV have a need for health care of continuous contact, it requires care staff to

ensure good treatment of these people and ensure that outdated attitudes and ignorance does not

continue. AIM: To explore how people living with HIV experience the encounter with health care to

increase knowledge about equality in health. METHOD: A literature review with an inductive approach

where data was collected from 11 qualitative scientific original articles. Thematic analysis method was

used to analyze data. RESULTS: The study resulted in three overarching following themes: Experiences

of stigma, Experiences of positive attitudes and experiences of activism. These were presented with

several underlying minor initial themes. People living with HIV around the world had similar experiences,

both positive and negative. CONCLUSIONS: People living with HIV are still exposed to prejudice and

discrimination as a result of the ignorance that has historically existed. Despite the knowledge available

today, prejudice lives on, which stands in the way of people living with the HIV virus feeling safe in their

care environment. KEY WORDS: Experiences, hiv, patients, health care.
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INTRODUKTION

Incidensen av hiv har enligt Världshälsoorganisationens [WHO] statistik sjunkit de senaste 20 åren, men

för låginkomstländer är viruset fortfarande en av de största dödsorsakerna. Det är tydligt att

förekomsten av hiv skiljer sig stort på ett globalt plan. Personer som lever med hiv finns över hela

världen, men förutsättningarna för hur livet artar sig för dessa människor ser på grund av länders

kultur, religion och ekonomi olika ut.

Under hela utbildningen har författarna till denna kandidatuppsats diskuterat bemötande och

omvårdnad och vad som kan hända i det mellanmänskliga mötet. Således har intresset för mötet mellan

patient och vårdgivare följt som en röd tråd under utbildningen för författarna och under en

gästföreläsning på temat “Hiv och sexualitet” uppenbarade sig ämnet för denna uppsats. Under

föreläsningen väcktes många frågor hos författarna men den bidrog även till ökad förståelse för vikten

av kunskap om vad det innebär att leva med hiv idag, för att kunna ge dessa patienter rättvis vård.

Författarna till föreliggande studier är av uppfattningen att kunskapen om hiv är låg bland

allmänheten och så även inom hälso- och sjukvården. För att kunna säkerställa en rättvis och jämlik vård

måste vårdpersonal ha kunskap om hur det är att leva med hiv idag. Med bakgrund av detta blev

författarna av denna studie intresserade av att utforska hur personer som lever med hiv upplever

hälso- och sjukvården.

BAKGRUND

För att förstå hiv i dagens samhälle krävs en förståelse för dess historia och utbredning, vilket redogörs

för i följande avsnitt.

Historia

Humant immunbristvirus, [hiv], tros ha börjat spridas från primater till människor i början av 1900-talet,

men det var först i början av 1980-talet som viruset fick världens uppmärksamhet. Unga friska män

började få oförklarliga sjukdomar som visade på ett nedsatt immunförsvar (Deeks et al., 2015, s. 1).

Först 1983 kunde forskare säkerställa att de funnit viruset som utan behandling orsakar

sjukdomstillståndet förvärvat immunbristsyndrom [aids]. Sedan upptäckten har över 30 miljoner

människor avlidit i aids-relaterade sjukdomar (Deeks et al., 2015, s. 1; Folkhälsomyndigheten 2020a).

UNAIDS som är Förenta nationernas [FN] organ för att utrota aids i enlighet med de globala målen

beräknar att 37 miljoner människor lever med viruset idag (UNAIDS, 2022b).

Sedan nyheterna om hiv först spreds har ryktena och fördomarna om viruset varit många, och vissa

menar att just stigma och fördomar är det största hotet mot att förebygga och minska fallen av hiv och

aids (Kazuma-Matululu & Nyondo-Mipando, 2021, s. 1-2). Det som först kom att kallas för “bögpesten”
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(Singer, 1994, s. 3) bidrog efter tid ny forskning till kunskapen om att hiv kunde överföras mellan

människor oberoende av sexuell läggning, etnicitet, ålder, kön eller geografiskt område. Dock klarlades

olika faktorer som ökade risken för att bli smittad, vilka var följande: män som har sex med män,

droginjicering samt att leva i områden där hiv är mer förekommande (Deeks et al., 2015, s. 2). Det

identifierade stigmat och de sociala konsekvenser som hiv förde med sig beskrevs tidigt som den tredje

fasen i epidemin. Dessa konsekvenser ansågs då vara en lika allvarlig global utmaning som sjukdomen i

sig. Trots framstegen, både i fråga om behandling och vård av sjukdomen så har stigmatiseringen av

personer som lever med hiv fortsatt vara en av de största utmaningarna till att motverka

smittspridningen (Chambers et al., 2015). Än idag fortsätter problemet med att människor söker vård i

ett för sent stadie världen över och hiv-relaterat stigma har fortsatt erkänts som det största hindret i

preventionsarbetet mot hiv (Kazuma-Matululu & Nyondo-Mipando, 2021, s. 7-8).

Patogenes

Det som ofta benämns som hiv är i själva verket Hiv typ 1, vilket är den vanligaste och mest patogena

formen av hiv (Deeks et al., 2015, s. 1). Hiv-viruset attackerar främst kroppens T-hjälparceller, vilka

cirkulerar i kroppens lymfsystem och ingår i det specifika immunförsvaret. Hiv-viruset använder

T-hjälparcellerna som värdceller för sin replikation, vilket på sikt förstör immunförsvaret (Naif, 2013, s.

26).

Idag till skillnad från i början av 1980-talet vet vi hur viruset smittar. Hiv kan överföras från en smittad

person som inte står på behandling via oskyddade vaginala, anala och orala samlag. Det kan också

smitta vid organtransplantation, delade sprutor eller blodtransfusion (Folkhälsomyndigheten 2020a).

Vid hiv-infektion blir personen som infekteras som allra mest smittsam efter ungefär en månad. Vissa

märker av denna primärinfektion som feber, utslag eller en lätt förkylning, medan den för andra

passerar obemärkt (Naif, 2013, s. 26; Folkhälsomyndigheten, 2019c). Sedan följer en tid då

immunförsvaret återfår kontroll, och läget stabiliseras under en period (Deeks et al., 2015, s. 1). Under

denna period, då många smittade kanske inte ens är medvetna om att de smittats, är smittsamheten låg

(Folkhälsomyndigheten, 2020a). När immunförsvaret till slut bryts ned så uppträder sjukdomstillståndet

aids. Man är då återigen mer smittsam och väldigt känslig för opportunistiska infektioner och

tumörsjukdomar som immunförsvaret i normala fall hade kunnat hantera (Naif, 2013, s. 26;

Folkhälsomyndigheten, 2019b). Det är viktigt att börja med behandling så snart som möjligt för att öka

chanserna för en lyckad behandling. Det vanligaste utfallet utan behandling är att sjukdomen

progredierar (fortskrider) under en tioårsperiod, men det kan gå både snabbare och långsammare än

så. Det går alltså att leva relativt länge med obehandlad hiv, men till slut bryts immunförsvaret alltid

ned (Deeks et al., 2015, s. 1).

I Sverige klassas hiv som en allmänfarlig sjukdom och går därför under den svenska smittskyddslagen.

Då den som misstänker sig bära på viruset är skyldig att omedelbart söka vård är också all vård för

hiv gratis i Sverige (SFS 2004:168 3 kap, 1 §). Enligt samma lag har den smittade också laglig rätt till

adekvat stöd och utbildning i hur denne ska undvika att smitta andra (SFS 2004:168 4 kap, 1 §).

Behandling

Processen av obehandlad hiv-infektion har noga studerats, och då man kartlagt så tydligt hur viruset

fungerar har man också sedan två decennier tillbaka kunnat behandla viruset på ett effektivt sätt. Från
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att ha varit en dödsdom kan hiv nu ses som en kronisk infektion, som med dagens effektiva läkemedel

går att leva ett fullgott liv med (Folkhälsomyndigheten, 2020a). Ofta är det en kombination av

läkemedel som utgör den antiretrovirala behandlingen [ART] som håller nere virusnivåerna i kroppen

genom att stoppa virusets replikation (WHO, 2020a).

Hos en person som regelbundet tar sin medicin kan man oftast inte se några virushalter i blodet på

rutintester. Den enda kvarvarande, dock minimala, risken för överföring finns vid amning och

blodtransfusioner, varför personer som lever med hiv i Sverige inte rekommenderas att amma eller ge

blod. Det föreligger alltså ingen risk för överföring vid sexuella kontakter om personen är

välbehandlad. Det är viktigt att man tar sin medicin regelbundet och inte slutar och börjar om igen, då

detta kan leda till resistens mot medicinen och därmed att viruset får fäste. Det är alltså av högsta vikt

att man kan upprätthålla en regelbunden kontakt med vården för en säker behandling (UNAIDS,

2022c; Arias-Colmenero, 2020, s. 8).

Hiv globalt

I vår globala värld har vi olika förutsättningar för att hantera viruset där ländernas ekonomi, sjukvård

och allmänna utbildningsnivå skiljer sig åt. Hiv är ett av de större hoten mot folkhälsan världen över och

är som allra mest utbrett i utvecklingsländer där Afrika är i toppen och står för knappt 2/3 av alla nya

fall (Arias-Colmenero et al, 2020, s. 1). Sedan epidemins start beräknas cirka 79.3 miljoner människor

världen över blivit smittade med hiv-viruset och år 2020 låg siffran för nya smittade på runt 1.5

miljoner (UNAIDS, 2022b). I Sverige rapporteras cirka 400-500 nya fall av smitta varje år, där fler än

hälften är personer som smittats innan immigration till Sverige (Folkhälsomyndigheten 2020a).

FN:s medlemsländer kom 2015 överens om Agenda 2030, en plan för hållbar utveckling med sjutton

mål som ska uppnås till 2030 (Globala målen, 2021a). Mål nummer tre handlar om god hälsa och

välbefinnande, där ett av delmålen är att utplåna smittsamma epidemier, däribland hiv/aids (Globala

målen, 2021b). Flera av de globala målen utöver mål tre går att koppla till hiv-epidemin då det är

flera olika faktorer som spelar in. Mål nummer ett och två som berör fattigdom och hunger, då dessa

faktorer ökar social utsatthet och kan leda till ett ökat risktagande beteende. Målen som handlar om

utbildning och jämlikhet (mål fyra, fem och tio) berör också faktorer som går att koppla till utsatthet för

hiv, då utsattheten ökar i och med låg utbildningsnivå, låg socioekonomisk ställning och även att födas

som flicka (UNAIDS, 2020a).

Att leva med hiv

Alla reagerar olika när de får ett hiv-positivt besked men den drabbade brukar gå genom olika

stadier där det är vanligt förekommande att först hamna i chock över att ha blivit diagnostiserad.

Vidare följer i vissa fall mer positiva stadier där individen accepterar beskedet men i andra fall följer

ett stadie av förnekelse (Arias-Colmenero et al., 2020, s. 5-6). Känslor som kan förekomma hos många

när de fått ett hiv-positivt besked är bland annat besvikelse, nedstämdhet och smärta. Det förekommer

även självmordstankar och rädsla för att dö (Alomepe et al., 2016, s. 4). Efter att ha fått sin diagnos

uppger flera att de är rädda att förlora sitt sociala sammanhang relaterat till att kunskap om viruset i

samhället är låg och den sociala diskrimineringen hög. Många personer som lever med hiv upplever

också flera olika typer av stigma varav det ”sociala stigmat” är kopplat till familjerelationer och

sociala kontakter. Denna stigmatisering är dock mer förekommande att uppleva för de som bor i
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utvecklingsländer, där man exempelvis kan känna skam över att behöva flaskmata sitt barn då man

som hiv-bärare inte rekommenderas att amma (Alomepe et al., 2016, s. 4-5).

”Self-stigma” är också något som en del av personer som lever med hiv upplever vilket handlar om att

de kan känna rädsla över att själva sprida viruset vidare till människor i deras omgivning. I vissa fall

kan det till exempel resultera i paranoida tankar som att inte kunna använda samma handduk som

människor i deras närhet. De kan också beskylla sig själva att de har blivit smittade, att det är ett

straff som de förtjänar för något de gjort (Arias-Colmenero et al., 2020, s. 7).

Omvårdnad och jämlik vård i Sverige och i andra länder

Svensk sjuksköterskeförening (2021, s. 6) berättar att jämlik vård innebär att alla ska erbjudas vård

utefter sina behov på lika villkor och med gott bemötande. Enligt den svenska hälso- och

sjukvårdslagen [HSL] (SFS 2017:30, 3 kap, 1 §) ska alla människor ses som lika värda och behandlas

med lika villkor. Enligt samma lag ligger också en tyngd på att den med störst behov av vård ska gå

först i kön oavsett något annat. Hälsa och ohälsa förekommer ojämnt i samhället och varierar beroende

på kön, härkomst, sexuell läggning, könsidentitet och funktionsvariationer (Socialstyrelsen, 2011, s.

13-15). Nämnda faktorer leder ofta till ett lägre förtroende för hälso- och sjukvården vilket i sin tur

leder till ett minskat vårdsökande även om behovet finns. Detta kan leda till att dessa personer lider av

sjukdomar och åkommor i onödan (Socialstyrelsen, 2015, s. 53-54).

I en studie från Sydafrika, som är ett land med hög både prevalens och incidens av hiv, rapporteras att

patienter som lever med hiv utgör ett högt tryck på hälso- och sjukvården. I studien beskriver

sjuksköterskor att de har en otillräcklig utbildning inom omvårdnad av dessa patienter (Mammbona &

Mavhandu-Mudzusi, 2018, s. 142-143). En annan studie vittnar om att en del sjuksköterskor själva

bidrar till stigmatisering av sina patienter genom fördomar och att prata öppet om sina patienter

(Evans & Ndirangu, 2011, s. 1294). Ytterligare en studie gjord i Sydafrika, där kunskapsläget var

förhållandevis bland högt bland sjuksköterskorna jämfört med tidigare studier, så rapporterades att

flera av dem kände empati och medlidande för sina patienter (Makhado & Davhana-Maselesele,

2015, s. 7). I en studie gjord i USA undersöks hur sjuksköterskestudenter ser på att i sin framtida

yrkesprofession vårda personer som lever med HIV. Det visade sig att en stor del av studenterna bar

på rädsla och hade fördomar om hur viruset sprids (Frain, 2017, s. 132). Författaren av studien menar

att en mer omfattande utbildning om sjukdomen behövs för att kunna ge en adekvat omvårdnad till

personer som lever med HIV (Frain, 2017, s. 132).

Huvudsyftet med behandling och omvårdnad av personer som lever med hiv är till lika stor del att

minska dödlighet och sjuklighet som att förbättra livskvaliteten hos dessa människor. För att optimera

detta har mer personcentrerade omvårdnadsmodeller i utbildningssyfte antagits av länder världen

över då det både minskar sjukdomsbördan i världen men också ger ökad vård- och livskvalité för

dessa personer (WHO, 2022).

Mötet mellan vårdtagare och vårdgivare

Att se människan bakom diagnosen ökar enligt Socialstyrelsen (2015, s. 31) chansen för att patienten

ska känna sig delaktig i sin vårdprocess och därmed främja läkeprocessen. Mötet mellan patient och

vårdpersonal är ett ojämlikt möte, där vårdpersonalen befinner sig i överläge med sin yrkeskunskap
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gentemot patienten som är i beroendeställning. God omvårdnad ska ske utifrån patienters faktiska

tillstånd och inte vårdgivarens föreställning om patientens identitet eller livsval. Det är viktigt att

omvårdnad sker med patientens integritet och välmående i fokus (Socialstyrelsen, 2015, s. 33).

I en studie berättar patienter och anhöriga om viktiga möten med hälso- och sjukvården som varma,

trygga och i det närmaste livsavgörande. Patienter beskriver omvårdnad, omtanke och förmåga och

hur viktigt detta har varit i stunder av sjukdom (Gustafsson et al., 2012, s. 366-368). Något som också

lyfts fram är att det inte är vad vårdpersonalen säger, utan hur de säger saker och hur de är

(Gustafsson et al., 2012, s. 369). I en studie av Mako et al. (2016, s. 5) benämns samma sak under

benämningen “Caring attitudes”, att det viktigaste är sjuksköterskans attityd och sätt att vara på och

hur viktigt det är att kunna ha en öppen och avslappnad relation med sin vårdgivare.

Bärande begrepp

Lidande

Idag går det att leva ett normalt liv med hiv men det innebär en livslång kontakt med hälso- och

sjukvård. Ett gott bemötande från hälso- och sjukvårdspersonal är därmed avgörande för att inte

skapa onödigt lidande och sämre livskvalité för personer som lever med hiv. Därför har författarna valt

Lidande som bärande begrepp till arbetet för att belysa vikten av att inte orsaka vårdlidande hos

människor.

Enligt Katie Eriksson (2015, s. 34) innebär att leva att lida. Eriksson utgår ifrån att allt lidande utgör en

del av allt mänskligt liv, liksom andra självklara delar av det mänskliga livet (2015, s. 1). Begreppet

‘patient’ betyder i själva verket ursprungligen “den lidande”, den som uthärdar och ger sig till tåls,

därmed inte sagt att denne inte även kan ha passioner och lustar (Eriksson, 2015, s. 22-23).

Eriksson menar att man på senare tid kopplat begreppet patient alltför starkt till ett sjukdomstillstånd,

och därmed glömt bort den lidande människan bakom sjukdomen (Eriksson, 2015, s. 23). Lidandet

kommer ofta med en känsla av ensamhet och vi uttrycker och hanterar vårt lidande på olika sätt.

Ofta kan vi människor förorsaka varandras lidande. Att orsaka någon annans lidande innebär att

kränka dennes värdighet och att inte bekräfta denne som en hel människa (Eriksson, 2015, s. 35-36).

Däremot att känna medlidande med en annan människa är enligt Eriksson att offra något av sig själv

och att ha mod att ta ansvar för den andre (Eriksson, 2015, s. 54). Medlidande kan ses som en ömhet

inför den andres lidande och därmed en empati (Eriksson, 2015, s. 55). Eriksson pratar också om

sjukdomslidande, och då mer specifikt själsligt lidande: det lidande som uppstår till följd av de känslor

av förnedring, skam och skuld som människan kan uppleva i relation till sin sjukdom.

Dessa känslor som vi kan koppla till det som benämns som vårdlidande kan uppstå på grund av

fördömande attityd från vårdpersonal eller av den sociala samtiden (Eriksson, 2015, s. 79).

Vi kan lindra lidande hos patienten genom att få denne att känna sig välkommen, inbjuden och

bekräftad i vården. Eriksson menar att om varje individ får den vård och behandling som just hen
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behöver kan detta lindra lidandet och känslor av skuld och skam hos dessa personer (Eriksson, 2015, s.

92.

Problemformulering

Historiskt sett har hiv-viruset inneburit en av de största epidemierna i världen. I början av denna

epidemi saknades kunskap om viruset och hur det spreds vilket resulterade i rädsla i samhället i stort

och så även inom hälso- och sjukvård. Denna rädsla och okunskap påverkade personer som

diagnostiserades med hiv negativt och skapade ett onödigt lidande hos dem.

Medicinska framsteg och nya kunskaper om viruset gör att medicinskt välbehandlade personer som

lever med hiv idag inte längre har påvisbara virusnivåer i blodet. Detta gör att smittorisken vid daglig

medicinering för dessa personer är näst intill helt eliminerad och så även fysiska besvär och

biverkningar. Studier visar att att förlegade attityder mot personer som lever med hiv lever kvar i

samhället vilket gör det viktigt att ta reda på hur dessa personer erfar vården då en hiv-diagnos

innebär livslång kontakt med hälso- och sjukvård. Föreliggande studies författare menar att en sådan

kännedom skulle öka förutsättningarna till god omvårdnad och jämlik vård i befolkningen.

SYFTE

Syftet med denna litteraturstudie var att undersöka erfarenheter av hälso- och sjukvård hos personer

som lever med hiv
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METOD

Design

Denna studie är en litteraturöversikt där vi samlat data från kvalitativa forskningsartiklar för att ge en

tydlig bild av kunskapsläget kring hiv. Kvalitativa studier lämpar sig väl för att besvara studiens syfte

då det är att utforska vad personer som lever med hiv har för känslor och upplevelser i mötet med

hälso- och sjukvård. En kvalitativ studie är bäst lämpad då svaren bli mer komplexa än i en kvantitativ

enkätstudie. I en kvalitativ studie kan till exempel attityder och upplevelser undersökas vilket är vad

författarna av denna studie är intresserade av. För att nå trovärdiga resultat är de av vikt att

litteraturöversikten genomförs på ett systematiskt vis då den stärker den vetenskapliga i arbetet

(Kristensson, 2014, s. 151). Som arbetsmetod har författarna därför valt att använda sig av Polit och

Becks litteraturgranskningsprocess för att säkerställa ett väl systematiskt genomfört arbete (Polit &

Beck, 2021, s. 85). Granskningsprocessen innehåller följande nio steg som syns i tabellen nedan (se

tabell 1.).

Niostegsmodellen enligt Polit & Beck (2021, s. 85). Fritt översatt.

Tabell 1.

1. Formulera syftet 2. Identifiera och

skapa en bra

sökstrategi

3. Söka efter data

4. Granska insamlad data och se

om den är relevant gentemot

syftet

5. Gå sedan igenom

den

6. Sammanfatta den

7. Utvärdera den efter kritisk

granskning

8. Bearbeta och

analysera all data

9. Slutgiltigen

sammanfattas

resultatet

Urval

Författarna till föreliggande studie har endast använt vetenskapliga artiklar som är “peer-reviewed”,

det vill säga att flera forskare inom det valda vetenskapliga området har granskat artikeln före

publicering (Polit & Beck, 2021, s. 796). Inklusionskriterier till arbetet var följande: Endast artiklar med

kvalitativ data, att texten var skriven utifrån ett patientperspektiv och att den var skriven på svenska

eller engelska. Dessutom skulle artiklarna vara publicerade inom tidsintervallet 2012-2022, för att

undvika att ta del av inaktuell forskning. Valet föll också på att inte exkludera någon vårdform då

författarna till denna studie var intresserade av mötet med vården i allmänhet och inte i någon specifik

kontext. Artiklar som exkluderades var artiklar som var kvantitativa, hade för stort medicinskt fokus,

inte handlade om hälso- och sjukvård och artiklar som undersökte barn och tonåringar. Ytterligare ett

exklusionskriterie var artiklar som inte handlade om patienters upplevelser av mötet med hälso- och
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sjukvård utan snarare olika möten i övriga samhället och övriga artiklar som inte ansågs vara relevant

för studiens syfte.

Datainsamling

Enligt niostegsmodellen ovan (se tabell 1.) så började författarna med det första steget i modellen och

formulerade syftet till studien. Steg två (se tabell 1.) i niostegsmodellen enligt Polit & Beck (2021, s. 85)

handlar om att utforma en bra sökstrategi. Sökningen efter de vetenskapliga artiklarna som användes

till denna litteraturöversikt gjordes i Cumulative Index to Nursing and Allied Health Literature [CINAHL]

och Pubmed, vilka nämns av Polit och Beck (2021, s. 90) som framträdande inom omvårdnadsforskning.

CINAHL är en databas med ett större omvårdnadsfokus än Pubmed som har ett mer medicinskt fokus

(Polit & Beck, 2021, s. 90) Författarna valde därför att kombinera dessa två och utöka underlaget till

översikten. Sökorden togs först fram genom att identifiera nyckelord som passade bra till syftet.

‘Humant immunbristvirus’, ‘bemötande’, ‘erfarenhet’ och ‘hälso- och sjukvård’ var bland andra nyckelord

som författarna gemensamt kom överens om. Med hjälp av Medical Subject Headings och Subject

Headings i CINAHL identifierades mer lämpade termer att använda som sökord i de valda

databaserna. Därefter inleddes steg 3 (se tabell 1.) i processen där författarna började med att se

över om det var möjligt att göra en litteraturöversikt inom valt ämne och började med att göra

pilotsökningar i databaserna för att få en översikt över hur mycket data som fanns tillgänglig. Sedan

gjordes mer avancerade sökningar och olika kombinationer testades med utvalda söktermer. Denna

studies författare testade även att kombinera booleska termer (AND, OR)  på olika sätt (se tabell 2.)

då det enligt Polit och Beck (2021, s. 89) kan det underlätta för att antingen avgränsa eller utöka sina

sökningar.

Efter att ha läst igenom en stor mängd titlar så valdes sedan totalt 45 stycken ut. Sedan följde steg 4

(se tabell 1.) där granskningsprocessen av artiklarna tar vid (Polit & Beck, 2021, s. 85). Processen

inleddes genom att inledningsvis läsa alla artiklars abstract vilket sedan resulterade i ett antal på 34 st

artiklar som slutligen valdes ut. Därefter exkluderades artiklar som författarna inte hade åtkomst att se

i fulltext. En del artiklar som ansågs intressanta fanns bakom betalvägg. I dessa fall mailade de

artikelförfattarna och bad om en kopia vilket i de flesta fall var framgångsrikt.

Under modellens 5:e steg (se tabell 1.) läste författarna noggrant igenom alla artiklar var för sig och

utbytte sedan tankar om och diskuterade gemensamt artiklarnas relevans gentemot syftet. Slutligen

enades författarna om 10 stycken artiklar som användes till att skriva resultatdelen. Författarna till

denna studie hittade sedan en elfte artikel som valdes till resultatet via ancestry approach, vilket

innebär att artikeln hittades i referenslistan till en artikel som hittats genom en artikelsökning i

databaser (Polit & Beck, 2021, s. 87). Detta resulterade i att föreliggande studies författare totalt

samlat 11 stycken artiklar till att skriva resultatet.

Enligt granskningsprocessen av Polit och Beck (2021, s. 85) läste författarna sedan valda artiklar

genomgående för att sedan kunna sammanfattade dem var för sig enligt steg 6 (se tabell 1.) När alla

artiklar sammanfattats så följde steg 7 i processen (se tabell 1. ) och författarna började med
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kvalitetsgranskningen. Detta gjordes med hjälp av kvalitetsgranskningsmallen för studier med kvalitativ

ansats av Statens beredning för medicinsk och social utvärdering ([SBU], 2020).

Nedan följer sökmatrisen för de artiklar som slutligen valdes ut till resultatet, exklusive den artikel som

hittades via ancestry approach. Den artikel som valdes via denna metod har doi:

10.3402/gha.v9.31753 och hittades via en annan artikel som sedan valdes bort av författarna då

den inte ansågs vara relevant för studiens syfte. Den exkluderade artikeln med

doi:10.1089/apc.2021.0079 hittades i databasen Pubmed.

Sökmatris Tabell 2.

Databas Sökord Begränsninga

r

Antal

träffar

Lästa

abstract

Lästa artiklar Vald artikel, doi-nr,

ursprungsland

1

#

CINAHL

27/1 2022

hiv*

Experience*

Health care

Patient*

2012-2022,

Peer Reviewed.

610
15 2 10.1080/07399332.2

016.1217863

PERU

10.1186/s12889-021
-11000-7
UK

2

#

CINAHL

27/1 2022

Hiv positive

person,

health care,

Experience*

2012-2022,

Peer Reviewed.

527
52 3 10.1080/09540121.2

016.1204420

NYA ZEELAND

10.1007/s10461-015
-1282-9
RYSSLAND

#

3

PUBMED

27/1 2022

(hiv) AND

(health care

settings*) AND

(nurs*) AND

(experience*)

2012-2022, 132
10 5 10.1016/j.jana.2015.

07.005

CANADA

10.1080/09540121.2

020.1781761

IRLAND

#

4

CINAHL

28/1 2022

Hiv infection*,

“people living

with hiv”,

Experience*,

Health care*,

Patient*

2012-2022,

Peer Reviewed.

63
6 5 10.26719/emhj.19.01

2

IRAN

doi.org/10.1186/s12

889-021-10881-y

TURKIET

#

5

CINAHL

28/1 2022

Living with HIV,

Health care

settings

2012-2022,

Peer Reviewed

98
14 8 10.1016/j.pec.2015.1

1.023

UGANDA

10.1080/10410236.2

019.1652386

INDIEN

9

https://doi.org/10.1186/s12889-021-11000-7
https://doi.org/10.1186/s12889-021-11000-7
https://dx.doi.org/10.1007%2Fs10461-015-1282-9
https://dx.doi.org/10.1007%2Fs10461-015-1282-9
http://dx.doi.org.till.biblextern.sh.se/10.1016/j.jana.2015.07.005
http://dx.doi.org.till.biblextern.sh.se/10.1016/j.jana.2015.07.005
http://dx.doi.org.till.biblextern.sh.se/10.1080/09540121.2020.1781761
http://dx.doi.org.till.biblextern.sh.se/10.1080/09540121.2020.1781761
http://dx.doi.org.till.biblextern.sh.se/10.1016/j.pec.2015.11.023
http://dx.doi.org.till.biblextern.sh.se/10.1016/j.pec.2015.11.023


Dataanalys

Enligt granskningsprocessen tar analyseringen och bearbetningen av all data vid under steg 8 (se

tabell 1.) Författarna valde att analysera materialet enligt Braun och Clarkes (2006, s. 79) tematiska

analys. Den tematiska analysen är en analysmetod som identifierar, analyserar och rapporterar olika

mönster, så kallade teman, i den insamlade datan. Analysmetoden är indelad i sex olika faser vilka

avhandlas under arbetets gång (Braun & Clarke, 2008, s. 86–87).

Den första fasen handlar om att göra sig bekant med insamlad data genom att läsa den om och om

igen och anteckna initiala idéer som eventuellt dyker upp. Transkribering av datat görs också i den här

fasen (om det är nödvändigt). Fas två handlar om att koda intressanta egenskaper av all data

systematiskt och sedan samla den data som är relevant till varje kod. I fas tre söks efter teman genom

att se över de olika koderna och sedan tänka ut passande teman för dem. Sedan samlas all relevant

data till varje potentiellt tema. Den fjärde fasen handlar om att kontrollera om de teman som använts

passar i förhållande till de olika kodade utdragen och sedan också till all data. I denna fas

framkommer vad som går att likna en karta över den analys som gjorts. I den femte fasen förfinas

detaljerna för varje tema genom att tydligt definiera och namnge den. Avslutningsvis så presenteras

resultaten av analysen i den sjätte fasen. Detta görs med hjälp av beskrivande text och talande

exempel från analyserad data (Braun & Clarke, 2008, s. 86–87).

Föreliggande studies författare följde dessa faser i ovan beskriven ordning för noggrann analys.

Insamlad data lästes till en början enskilt och så även uttagning av bärande enheter från data. Alla

bärande enheter samlades sedan i ett gemensamt dokument där resterande faser gjordes gemensamt.

Sedan gicks detta igenom och kodades gemensamt. Vidare samlade denna studies författare all data

passande för koderna som de sedan överblickade och subteman började tänkas ut. Efter detta så

samlades all data in som passade in på de olika subteman som framkommit. Allteftersom förfinades

dessa och huvudteman sågs ut och därefter samlades all data som passade under de olika temana.

Arbetet resulterade i tre huvudteman (se figur 1. s.15).

Nedan (se tabell 3.) syns utdragna exempel från analysprocessen där koder, initiala teman och teman

tagits ut från extrakt av artiklarna. Slutligen sammanställdes och presenterades sedan resultatet (se

resultatredovisning längre fram i studien) enligt steg 9 i Polit och Becks modell (Polit & Beck, 2021, s.

85).

Tabell 3.

Data extrakt Kondensat Kod Subtema Tema

[...All he said was: an HIV

infected woman should not

consider

childbearing because it is

risky . . . why do you want

a child when

you know you are sick. )

(Ddumba-Nyanzia,

Kaawa-Mafigiria &

En hiv-infekterad kvinna

bör inte skaffa barn.

Det är riskfyllt och du vet

ju att du är sjuk

Att bli

ifrågasatt.

Omyndigförklar

ande.

Avskräckande

bemötande.

Att uppleva

stigmatisering
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Johannessen, 2015, s. )

I cannot say anything

negative about my

situation in Sweden. I

have a really good doctor,

I have my angels. There

are the nurses

and they are amazing.

(Mehdiyar, Andersson,

Hjelm & Povlsen, 2016, s.)

1. Inget negativt att

säga om sin situation.

Har en bra doktor.

Sjuksköterskorna är

fantastiska

Goda

erfarenheter.

Nöjd med

sina vårdare

Positiv

erfarenhet

Att uppleva

gott

bemötande

I’ll be in charge of who I

want to tell. So didn’t tell

the reception, I

got to the nurse station

and go “by the way I am

HIV positive ...

but please look at my eye

and don’t ask any further.”

It gave me

that power to say “I’m

letting you know but this is

what I’m

focusing on”

(Brinsdon, Abel &

Desrosiers 2016, s. 2)

Jag bestämmer vem jag

ska berätta för. Kolla på

mitt öga och ställ inga

andra frågor.

Gav mig styrka

Jag

bestämmer

över mig

själv.

Bad om att

få rättvis

behandling

Bringade

maktkänsla

Självrespekt.

Stå upp för sig

själv.

Säga ifrån.

Veta om sina

rättigheter. Att

inte vilja bli

dömd på

förhand

Att hävda sin

rätt

Etiska aspekter

Vetenskapsrådet (2018) berättar om hur forskningsetik inte är en statisk disciplin, utan föränderlig i

takt med det vetenskapliga landskapet. Vidare berättar de att etik inom forskning både handlar om

innehållet i forskningen likväl som forskarens relation till det aktuella ämnet (Vetenskapsrådet, 2018). I

enlighet med Helsingforsdeklaration kan forskningens vilja att göra medicinska upptäckter aldrig stå

över människors rätt till självbestämmande, och varje forskare bär ett ansvar att skydda personer som

deltar i deras studier (World Medical Association, u.å.).

I All European Academics [ALLEA]  skrift “Den europeiska kodexen för forskningens integritet” (2018, s.

4) står att läsa om grundläggande principer för god forskningsed, tänkta som vägledning för forskare.

De fyra grundläggande principerna är tillförlitlighet, ärlighet, respekt och ansvar. För kvalitativa

studier har Lincoln och Guba (1985, refererad i Polit & Beck, 2021, s. 569-570) utformat fem

principer: trovärdighet, reliabilitet, anpassningsbarhet, överförbarhet och äkthet. Dessa principer är

viktiga vid kvalitativ forskning och är enligt Polit och Beck något som de flesta kvalitativa forskare

eftersträvar att uppnå (Polit & Beck, 2021, s. 569).

SBU:s mall (se bilaga 1.) för kvalitetsgranskning av kvalitativa studier (2020) har använts för att

säkerställa hög kvalitet. Samtliga artiklar har fått skriftligt samtycke från studiedeltagarna. Sju av de
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valda artiklarna har fått godkännande av en etisk kommitté och resterande fyra har ett etiskt

resonemang kring ansvar och konfidentialitet. Samtliga författare till de valda studierna har dessutom

klargjort att de inte har några intressekonflikter.

RESULTAT

Analysen av forskningsartiklarna resulterade i tre teman: Att uppleva stigmatisering, Att uppleva gott

bemötande och Att hävda sin rätt. Figuren nedan (se figur 1.) visar dessa teman.

Figur 1: Resultatets teman

Att uppleva stigmatisering

Stigma definieras som en social process där individer eller grupper utsätts för fördomar och

diskriminering på olika vis. Hälsorelaterat stigma är stigma som upplevs av personer relaterat till den

sjukdom eller hälsotillstånd de lever med. Vid läsning och analysering av artiklarna som valts ut för

denna studie så fann författarna att personer som lever med hiv upplever stigma på flera olika sätt.

Det vanligaste fyndet var att personer som lever med hiv upplever stigmatiserande attityder från

andra människor, i det här fallet vårdgivare. Nämnvärt är också att dessa upplevelser återkommer i

artiklar från vitt skilda platser på jorden.

Att uppleva stigmatisering kunde handla om att kedja fast personen i sängen, tvätta en patient

överdrivet många gånger inför en operation eller att ta extra betalt för ett tandläkarbesök (Khan,

2019, s. 6; Valencia-Garcia., 2017, s. 7; Vaughan et al., 2020, s. 3). Vårdpersonal kunde öppna

fönstren i undersökningsrummet eller ställa sig på långt avstånd från patienten, och personer vittnar

även om hur personalen börjar städa rummet och instrumenten innan de lämnat rummet (Senyurek et

al., 2021, s. 6; Khan, 2019, s. 6; Mehdiyar et al., 2016, s. 5). Flera personer vittnar om hur

sjukvårdspersonal klätt på sig vad de tycker liknar rymddräkter innan de kommer in till patienten

(Vaughan et al., 2020, s. 712; Kuznetsova et al., 2017, s. 6). Många vittnar också om att

sjukvårdspersonal försöker förhala eller utan vidare neka till vård genom att skjuta upp personer som

lever med hivs besök till slutet av dagen, komma med ursäkter eller helt enkelt säga att de inte tänker

ta emot en hiv-patient. Många uppgav som orsak till att de tog emot hiv-patienten sist under dagen att

deras instrument annars skulle bli kontaminerade och kunna smitta andra (Khan, 2019, s. 6; Abedinia et

al., 2019, s. 670; Valencia-Garcia et al., 2017, s. 7; Vaughan et al., 2020, s. 3). Flera vårdtagare
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vittnar om avhumaniserande behandling där de fått mat slängd till sig, blivit nekade att duscha och

utsatts för vårdpersonal som inte velat röra dem eller deras nyfödda barn (Valencia-Garcia et al.,

2017, s. 6; Abedinia et al., 2019, s. 671).

I flera av studierna vittnar många personer som lever med hiv om att de får irrelevanta frågor rörande

sitt privatliv i vårdsökande situationer. I studien från Irland (Vaughan et al., 2020, s. 3) har flera fått

frågan om hur de blev smittade i en irrationell kontext, vilket även Senyurek et al. bekräftar (2021, s.

6). Frågor eller rena antagningar om att personerna tar droger förekommer, liksom frågor om

alkoholbruk, livsstil och sexuell läggning. Flera personer vittnar om att de, när de sökt vård för något

annat än sin hiv, nekats smärtstillande och behandlats respektlöst just för att vårdgivare antagit att de

är narkomaner. Kopplat till detta finns även vittnesmål där vårdtagare fått beskedet om att de är

smittade på ett oaktsamt sätt, som att ett besked om hiv inte skulle beröra dessa personer som antas ta

droger (Senyurek et al., 2021, s. 6; Gagnon, 2015, s. 711; Vaughan et al., 2020, s. 3).

I många av studierna författarna tagit del av berättar personer som lever med hiv hur de upplever att

vårdpersonal är oaktsam med deras integritet. De vittnar om hur läkare (felaktigt) sagt att de har aids

så att ett helt väntrum hört eller delat med sig av sekretessbelagda uppgifter till oberörda kollegor

(Khan, 2019, s. 6; Abedinia et al., 2017, s. 672). I mindre samhällen där “alla känner alla” vittnar

personer om en extra stark oro, då man är rädd att information om en och ens tillstånd ska bli känt för

allmänheten (Hedge et al., 2021, s. 7)

Upplevelsen av stigma kunde också handla om att förvänta sig att bli bemött med attityder som

var stigmatiserande. Dels finns en direkt upplevelse av ett stigmatiserande beteende från

vårdpersonal men de förekommer även att en del undviker att söka vård då de redan innan förväntar

sig att vårdpersonal kommer driva på den redan upplevda känslan av att vara stigmatiserad

(Ddumba-Nyanzia et al., 2016, s. 756-757). Exempelvis berättar en ung kvinna om hur hon inte

berättar för sin läkare om sin graviditet, då hon utgår ifrån att denne kommer tycka att hon inte borde

skaffa barn (Ddumba-Nyanzia et al., 2016, s. 757). En kvinna i Iran berättar om hur hennes nyfödda

son blivit nekad läkarvård på grund av hennes sjukdom, vidare berättar en kvinna i Peru hur hon

undviker att söka vård då hon vet att hon kommer att bli diskriminerad (Abedinia et al., 2019, s. 671;

Valencia-Garcia et al., 2017, s. 6). Stigmatisering inom vården är enligt (Senyurek et al, 2021, s. 11)

en risk som kan leda till att den stigmatiserade gruppen slutar uppsöka vård relaterad till att de redan

innan förväntar sig att bli dåligt bemötta.

Upplevelserna av att bli stigmatiserad kunde också leda till att personerna som levde med HIV

internaliserade de attityder som fanns. En deltagare i studien från Irland berättar hur hon träffat en

gravid sjuksköterska och själv blivit rädd att smitta henne, trots välinställd behandling. Hon berättar om

hur hon frågat sjuksköterskan om det verkligen känns ok att röra henne och hur hon trots att

sjuksköterskan bekräftar att det går bra ändå tror att hon kommer smitta henne (Vaughan et al., 2020,

s. 4).

En person i en studie från Turkiet berättar om skuldkänslor inför att ha blivit smittad trots att hen anser

sig vara välinformerad om sjukdomen medan en person i Irland slutar ta sin medicin för att själv få

glömma att hen är smittad (Senyurek et al., 2021, s. 7; Vaughan et al., 2020, s. 4). I artikeln av
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Abedinia et al. (2021, s. 671) vill en patient inte få sina sår omlagda för att hen är rädd att smitta

vårdpersonal. Patienter vittnar om att inte kunna identifiera sig med att vara en person som har hiv, då

man själv har en förutfattad bild av vem denna person ska vara, till exempel en sexarbetare eller

narkoman. (Senyurek et al., 2021, s. 7-8). Flera personer vittnar om en ansvarskänsla, att känna att

man själv måste berätta om sin diagnos även när det inte är relevant, eller att varna vårdpersonal

genom att be dem ta på dubbla handskar eller liknande (Gagnon, 2015, s. 714-715). Kuznetsova et

al. berättar om hur personer inte prioriterar sin hälsa så pass att de bryr sig om att genomgå

behandling, trots att den finns tillgänglig. Andra vill inte uppsöka vård eller genomgå behandling för

att man är rädd att informationen ska spridas från sjukhuset till ens arbetsplats eller människor man

känner (Kuznetsova et al., 2017, s. 8-9). Flera personer vittnar också om hur ett stressfullt liv med andra

förpliktelser gör att man inte hinner prioritera sin hälsa (Kuznetsova et al., 2017, s. 15)

Att uppleva gott bemötande

I flera av artiklarna som granskats är det förekommande att en del deltagare berättar om positiva

erfarenheter som de upplevt i mötet med hälso- och sjukvårdspersonal. Fler av dessa tar upp hur

tacksam de är för den erfarenheten och hur viktigt de varit och är för dem att det känna sig trygg

med sin vårdkontakt. Det framkom exempel där personer som lever med hiv vittnar om en bra

upplevelse med vården där de känt sig respekterade och trygga. I studien av Mehdiyar et al. från

2016 (s. 4) framkommer hur en patient kallar sina hiv-sjuksköterskor för “my angels”. Vidare beskriver

vårdtagare i både Ryssland och Turkiet hur mycket det betytt när en läkare tagit sig tid att förklara

och svara på frågor, vilket vidare lett till en trygg läkarkontakt sedan insjuknandet (Senyurek et al.,

2021, s. 5; Kuznetsova et al., 2017, s. 13). Många beskriver kontakten med läkaren som det som avgör

upplevelsen av att leva med hiv och att ha kontakt med vården som positiv eller negativ. En man i

studien från Ryssland uttrycker vikten av en bra läkare med att tilliten till sin läkare är det som

överhuvudtaget avgör om “något ska bli gjort” (Kuznetsova et al., 2017, s. 14).

Andra personer vittnar om hur de upplever bra bemötande från hiv-sjukvården men upplever att de

inom vård som inte rör virussjukdomen upplever att det finns fördomar och förutfattade meningar

(Gagnon, 2015, s. 710). Vanligt förekommande är att de personer som upplever en god relation med

vården också får en god relation till sin sjukdom och kan se den som en kronisk infektion istället för en

dödsdom (Senyurek et al., 2021, s. 5).

Att hävda sin rätt

Några vårdtagare berättar om hur de stått upp för sig själva genom att säga ifrån i kontakt med

vården. De berättar om hur de sagt ifrån genom att ifrågasätta diskriminerande attityder och åtgärder

såsom hänvisning till att de inte kan rengöra instrument efter undersökningar. Personerna som sagt ifrån

vittnar om hur “self-advocacy” (självförespråkande) kom tillsammans med en stor kunskap om sin

diagnos och vad sjukdomen innebär. (Brinsdon et al., 2016, s. 2; Gagnon, 2015, s. 713).
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I data som författarna tagit del av är det tydligt att barn och familj kan vara en stor motivation för

personer som lever med hiv att stå upp för sig själva och kräva en bra vård. Personer vittnar om hur de

vill vara frisk och hälsosam för sina barn och anhöriga (Kuznetsova et al., 2017, s. 10-11). I studien

från Peru berättar samtliga av de fjorton intervjuade personerna om att de utsatts för stigmatiserande

attityder i mötet med vården, men bara tre av dem har exempel på när de stått upp för sig själva och

sagt emot. De menar dock att det varit en process att hitta modet att säga ifrån och att det inte är

något de gjort som nydiagnostiserade (Valencia-Garcia et al., 2017, s. 10; Brinsdon et al., 2016, s. 2).

En man i en studie från Nya Zeeland berättar om hur han själv ringt upp kliniken och talat klarspråk

kring sin situation genom att säga att han har en tid bokad klockan nio, men om det är så att de tänker

förhala hans besök till slutet av dagen så kommer han att lämna in ett klagomål (Brinsdon et al., 2016,

s. 2).

De flesta av de intervjuade personerna i studierna berättar om hur skam och sorg över den orättvisa

behandlingen gör att de inte vågat säga emot orättvis behandling från sjukvårdspersonal. Det som kan

göra att man får mod och vågar säga emot är ofta stödet från andra, i till exempel speciella grupper

för personer som lever med hiv (Valencia-Garcia et al., 2017, s. 10; Kuznetsova et al., 2017, s. 12).

DISKUSSION

Metoddiskussion

Inför arbetet var författarna till denna studie intresserade att göra en kvalitativ intervjustudie med

utgångspunkt från ett svenskt perspektiv och genomföra djupintervjuer i Stockholm. Med tidsramen för

arbetet i åtanke så insåg de ganska snabbt att det skulle vara för tidskrävande att genomföra och att

en litteraturöversikt och därför lämpade sig bättre som design för arbetet. Författarna gjorde då

pilotsökningar i databaser för att få en överblick av utbudet som redan fanns inom ämnet och det

visade sig finnas väldigt få studier gjorda på denna målgrupp i Sverige men desto fler globalt.

Mängden global data som redan fanns inom ämnet motiverade författarna ytterligare till att använda

sig av vald design, då det möjliggjorde ett globalt perspektiv till studien. Artiklarna belyser studier

gjorda i olika länder och lyfter därmed frågan om upplevelsen hos dessa personer på ett globalt plan.

För att göra studien mer generaliserbar var författarna noggrann med att urvalet av artiklarna skulle

representera flera olika länder från flera olika världsdelar och därmed olika aspekter som möjligen

kunde påverka utfallet som exempelvis kultur och religion.

SBU:s mall för kvalitetsgranskning av kvalitativa studier (2020) har använts för att säkerställa hög

kvalitet. Samtliga artiklar har fått skriftligt samtycke från studiedeltagarna. Sju av de valda artiklarna

har fått godkännande av en etisk kommitté och resterande fyra har ett etiskt resonemang kring ansvar

och konfidentialitet. Artikelförfattarna till de valda studierna har dessutom klargjort att de inte har

några intressekonflikter.
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Då artiklarna inte är skrivna på författarnas modersmål kan olika tolkningar ibland uppstå, och när

detta hänt har författarna lyft frågan med en tredje part. Då enbart engelskspråkiga artiklar

inkluderades kan det givetvis innebära ett bortfall av infallsvinklar, men författarna har i möjligaste

mån ändå försökt ha en stor bredd vad gäller olika kulturer, religioner och länders ekonomi.

Lincoln och Guba (1985, refererad i Polit & Beck, 2021, s. 569-570) lyfter fyra olika kriterier för att

stärka en kvalitativ studies trovärdighet där en studies överförbarhet är en av dem. Med överförbarhet

menar de hur möjligt det är att överföra resultatet till andra kontexter än det som togs upp i studien.

Om överförbarheten är hög så betyder det att trovärdigheten i studien förstärks (Lincoln och Guba,

1985, refererad i Polit & Beck, 2021, s. 569-570). Denna studies resultat visar att oavsett vilket land

eller vårdkontext som togs upp var upplevelserna snarlika när det kom till upplevd känsla av

stigmatiserande attityder från vårdpersonal. Detta stärker studiens överförbarhet till olika

vårdkontexter och geografiska områden och är därmed något som gör denna studies existens relevant.

Att få fram likvärdigt resultat om studien skulle göras om igen på samma population och inom ungefär

samma kontext menar Lincoln och Guba (1985, refererad i Polit & Beck, 2021, s. 569-570) förstärker

reliabiliteten till studien. Detta har varit författarnas strävan under arbetet och har därför använt sig

uteslutande av vetenskapliga primärkällor till resultatet för att inte riskera sekundära förfaranden eller

eventuellt bortfall av information.

För att öka en studies trovärdighet menar Lincoln och Guba (1985, refererad i Polit & Beck, 2021, s.

569-570) att det är viktigt att studien genomförs på ett sätt som känns trovärdigt men också sedan att

det som stärker trovärdigheten i studien presenteras. Författarna har genomfört studien efter de nio

steg som enligt Polit och Beck (2021, s. 85) säkerställer att studien genomförs systematiskt och därmed

höjer dess vetenskapliga tyngd. Dessa nio steg har de sedan noggrant presenterats i texten för att

inget ska kunna missförstås eller feltolkas av läsaren. En studies anpassningsbarhet handlar enligt

Lincoln och Guba (1985, refererad i Polit & Beck, 2021, s. 569-570) om att författarna ska hålla sig

objektiva i arbetet och att resultatet ska reflektera deltagarnas synvinklar och inte författarnas.

Författarna till denna studie har genomgående under arbetet strävat efter objektivitet under

granskningsprocessen för att minska risken för bias och att förförståelse och erfarenheter inte ska

påverka utfallet av studien mer än nödvändigt.

När studien når hög äkthet/autenticitet blir det lättare för läsaren att förstå det liv och den erfarenhet

som skildras i texten (Lincoln & Guba, 1985, refererad i Polit & Beck, 2021, s. 569-570). För att göra

denna studie mer autentisk har författarna belyst olika specifika exempel från artiklarna för att

beskriva ett upplevt möte från deltagare vilket bidragit till att lättare förstå känslor och erfarenheter i

det som skildras.

Denna studiens författare har i möjligaste mån sett till att det inte uppstått misstolkningar eller

förvrängningar av fakta genom att diskutera texterna och angripa dem med olika perspektiv. Det har

varit viktigt att ha i åtanke att även artikelförfattarna kan ha bias varför de var noga med att se efter

att inte välja någon artikel där de inte klarlagts att artikelförfattarna inte hade några competing

interests.  Författarna har även tagit hänsyn till att de själva kan ha förutfattade meningar eller

undermedvetna tankar om vad studien ska leda fram till, och genom att påtala detta inför varandra
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har det reducerat risken för eventuell påverkan under granskningen av data. Författarna av denna

studie har haft en förförståelse sedan innan om ämnet och att ett stigma gentemot personer som lever

med hiv finns i samhället. För att undvika att denna uppfattning påverkar utfallet har de varit noga

med att presentera all data från resultaten av artiklarna och inte valt ut den data som stämmer

överens med författarnas förförståelse. Att författarna dessutom var medvetna om denna tänkbara

bias innan och hade detta i åtanke under arbetet, hävdar de bidragit till minskad risk för denna bias

aspekt. En annan tänkbar bias är att artiklarna som valts till denna översiktsstudie enbart granskats av

studiens författare vilka endast är två. Detta innebär att artiklarna endast har granskats av två parter

där ingen är utomstående och möjligtvis mer objektiv. Även detta har författarna redan innan haft i

åtanke och vidtagit åtgärderna för. De har exempelvis granskat artiklarnas relevans, metod och utfall

var för sig och sedan jämfört dessa med varandra. Olikheter som framkommit har diskuterats och flera

omläsningar av data gjordes för att sedan slutligen komma överens.

Resultatdiskussion

Syftet med denna litteraturöversikt var att utforska hur personer som lever med hiv upplever mötet med

hälso- och sjukvården för att öka kunskaperna kring jämlikhet i hälsa. Resultatet kodades för att sedan

delas in i initiala teman och teman. De initiala teman som tillslut valdes var stigmatiserande attityder,

internaliserat stigma, förväntat stigma, upplevt gott bemötande och hävda sin rätt. Dessa hamnade

under temana Stigma, Positiv erfarenhet och Aktivism.

Upplevelser av stigma

I resultatet under temat Stigma så framgick det att deltagarna som presenteras i denna

litteraturöversikt upplevde stigma i flera olika former. Många upplevde att vårdpersonalens fördomar

och/eller okunskap kring hiv var något som bidrog till att de kände sig stigmatiserade. En del

deltagare vittnade om att vårdpersonal ställt irrelevanta frågor, vidtagit onödiga försiktighetsåtgärder

och kommit med okunniga kommentarer vilket skapade lidande hos dessa människor. Detta känns även

igen i studien av Stutterheim et al. (2014, s. 655- 657) som tar upp okunniga handlingar av

vårdpersonal (Stutterheim, 2014, s. 656-657). Detta kan också återkopplas till det som tagits upp i

bakgrunden, att sjuksköterskor upplever att de har låg kunskap om hur de ska vårda patienter med hiv

(Mammbona & Mavhandu-Mudzusi, 2018, s. 142-143). Sjuksköterskor vittnar också själva om att de

bidragit till stigmatisering genom fördomar och okunskap (Evans & Ndirangu, 2011, s. 1294).

Det är tydligt att erfarenheter som dessa påverkar upplevelsen av vården negativt hos personer som

lever med HIV. Bilden av vilka “slags” människor som drabbas av hiv är snäv och fördomsfull och

personer som lever med HIV tvingas därför besvara personliga frågor och utsättas för bemötande

drivet av fördomar och rädsla. Ibland kan det också vara svårt att sätta fingret på vad som upplevs

stigmatiserande, eftersom att det i många fall handlar om hur saker sägs och inte vilka ord det är som

sägs (Gustafsson et al., 2012, s. 369).
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Hiv-relaterat stigma visade sig också på andra sätt i resultatet till denna studie genom bland annat att

personer som lever med hiv förknippades med drogmissbruk, prostitution och andra företeelser som har

låg status i samhällets ögon. För lite forskning har gjorts på hur stigma påverkar personer som lever

med HIV, av flera orsaker däribland att man inte förstått i vilken utsträckning stigma påverkar dessa

människor (Earnshaw & Chaudoir, 2015, s. 13-14). Negativa upplevelser av vården och att inte bli

sedd som en hel människa menar Eriksson (2015, s. 35-36 ) kan leda till ett ökat vårdlidande.

Författarna av denna studie drar slutsatsen att ett bemötande färgat av fördomar och rädsla istället

för öppenhet och förståelse skapar ett onödigt vårdlidande för personer som lever med HIV. Som

nämnt ovan i bakgrunden till litteraturöversikten så är det av största vikt att se människan bakom

diagnosen och att bemötandet av patienten ska ske utifrån dennes faktiska tillstånd och inte något

annat. Att göra det innebär att vården blir mer jämlik mellan patienter vilket därmed förutsättningarna

för människornas väg mot hälsa.

Andra upplevelser som lyfts i resultatet av denna litteraturöversikt tyder på att fördomar till följd av

den okunskap som tidigare funnits lever kvar inom hälso- och sjukvården då många bär på okunskap

och fördomar om hur viruset smittar och vilka som drabbas. Detta är även något som Nyblade et al.

(2009, s. 4) tar upp och menar vidare att den viktigaste åtgärden för att minska det stigma mot

personer som lever med HIV upplever i hälso- och sjukvården är att utbilda vårdgivarna. Detta styrker

även vad författarna befarade innan studien gjordes, att kunskapsläget kring ämnet är bristande och

att utbildning och kunskap krävs för ökad förståelse och därmed minskade fördomar och

diskriminerande attityder.

En sådan åtgärd skulle enligt författarna leda till minskat lidande för personer som lever med HIV och

på samma sätt öka förutsättningarna för en mer jämlik vård världen över.

Ett förväntat stigma inför vården beskrevs av många deltagare i de olika studierna. En fara med det

förväntade stigmat är att personer undviker att överhuvudtaget söka vård, vilket är riskfyllt utav

många anledningar. Stigma inom hälso- och sjukvården förhindrar det band av tillit som behöver

skapas mellan vårdtagare och vårdgivare. O. K. Ornek et al., (2020, s. 4) är också inne på samma

spår och tar upp att stigmat står i vägen för vårdsökande och menar att följsamheten till fortsatt

behandling därmed minskar. Cuca et al. (2013, s. 6-7) menar att förväntat stigma skulle minska om

vårdgivare utbildades mer inom ämnet och i högre grad kunde ge stöd och vägledning vilket även

författarna till denna studie är eniga om.

Personer som lever med hiv kan själva känna rädsla över att sprida viruset vidare vilket kan leda till

känslor av att inte vilja dela hygienartiklar med andra och även negativa tankar där de tycker sig

förtjäna sjukdomen (Arias-Colmenero et al., 2020, s. 7). Det internaliserade stigmat är ett resultat och

en förlängning av det stigma som personer som lever med hiv möts av i till exempel mötet med vården.

I vissa fall när det internaliserade stigmat tar sig uttryck i att inte ta sin medicin eller låta sina sår bli

omlagda innebär det en direkt fara för individen. I andra fall innebär det internaliserade stigmat

“bara” psykisk ohälsa, vilket i förlängningen även det kan bli en fara för individen då depression är en

mortalitetsrisk (Remien et al., 2019, s. 1414). I studien av Baugher et al. (2017, s. 3) tas det upp att

runt en fjärdedel av deltagarna kände sig smutsiga eller värdelösa på grund av att de var bärare av

viruset. Detta internaliserade stigma känns även igen i föreliggande studies resultat där det
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presenteras fall där personer som lever med hiv känner sig tvingade att berätta om att de bär på

viruset och själva vidtar onödiga försiktighetsåtgärder.

Goda upplevelser av hälso- och sjukvården

I resultatet framgick att personer som lever med hiv inte enkom har en negativ upplevelse av vården.

Det framgick att personer som lever med hiv, framförallt i mötet med vården som gäller deras hiv, haft

positiva upplevelser där man känt sig sedd och trygg.  En bra upplevelse av vården motiverar personer

som lever med hiv att gå på sina läkarbesök och vara följsamma till behandling. Dessa upplevelser

återfinns även i en studie från Sydafrika, där vårdtagare beskrivit hur de känt kärlek och omtanke från

de doktorer och sjuksköterskor som vårdat dem (Okoror et al., 2013, s. 10). En bra upplevelse av

vården motiverar alltså personer som lever med hiv att gå på sina läkarbesök och vara följsamma till

behandling. Även i artikeln av Wachira et al. (2018, s. 1396) berättar vårdtagare om hur läkarens

attityd och sätt att vara spelar stor roll för patientens fortsätta upplevelse av hälso- och sjukvården. En

större öppenhet och acceptans kring hiv leder till en snöbollseffekt där fler personer vågar vara öppna

och söka vård i tid, vilket i sin tur ökar chanserna för en lyckad behandling (May, 2017, s. 6). Positiva

erfarenheter av bemötande från hälso- och sjukvårdspersonal leder till främjande av personer som

lever med hivs hälsa och därmed också minskat lidande.

Self-advocacy

För många personer som lever med hiv är dåliga attityder hos vårdpersonal och övriga samhället och

inte själva viruset det största hotet mot den psykiska hälsan, och att stå upp för sig själv blir ett sätt att

ta makten över sin situation. På det sättet blir personerna som lever med hiv aktiva deltagare i sitt liv

och sitt tillstånd och inte passiva offer för vad som skett. Det som gav många kraft att orka stå upp för

sig själva var stöd från familj, vänner eller speciella stödgrupper för personer som lever med hiv. Att

stå upp för sig själv och sina rättigheter blir både ett sätt att kräva jämlik vård för sig själv och ett sätt

för individen att hantera sin sjukdom. Detta skriver även Brashers et al. (2002, s. 125) under på som

menar att aktivister lättare tar till problemlösningsfokuserade metoder för att komma vidare från en

jobbig situation snarare än att försöka hantera det emotionellt. Aktivister har också i högre grad god

psykisk hälsa än personer som lever med hiv som inte var aktivister (Earnshaw et al., 2016, s. 4).

Många deltagare i resultatets artiklar vittnade om svårigheterna med att stå upp för sig själv i en

sårbar situation, såsom att vara patient i förhållande till en vårdgivare faktiskt är. Detta kan som

tidigare nämnts höra ihop kopplas ihop med ett svagt socialt nätverk. Som personal inom hälso- och

sjukvården är det viktigt att stötta individen man möter och få denne att känna sig trygg och självsäker

i den vårdsökande miljön. Annars finns risken att den som finns där för att stötta patienten istället

orsakar ett onödigt vårdlidande.

SLUTSATSER

Personer som lever med hiv hade olika upplevelser av bemötande, men det som tydligt kom fram i

resultatet var att upplevelserna verkade variera på en jämn nivå globalt. Det som de flesta vittnade

om var att de mötts av stigmatiserande, diskriminerande och okunniga attityder när de sökt vård.

Fördomar som härstammar från rädsla och okunskap lever kvar i vården och bidrar till att personer
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som lever med hiv får en negativ upplevelse av hälso- och sjukvården. Det är tydligt att mer kunskap

och utbildning på ämnet behövs för att vårdgivare ska kunna ge en trygg upplevelse för personer som

lever med hiv. Ett bra bemötande är komplext och kan handla om ord, blickar, kroppsspråk och

attityder. Om vårdgivare hade större kunskap om vad det innebär att leva med hiv skulle de också ha

lättare att utföra en personcentrerad god omvårdnad där patienten ingår i ett partnerskap med

vårdpersonalen snarare än en motpart.

Författarna till denna studie föreslår att vidare forskning inom ämnet behövs göras. Det behövs mer

kvalitativ forskning om hur negativa erfarenheter av möten med hälso- och sjukvårdspersonal påverkar

denna patientgrupps dagliga liv. Vidare finns näst intill ingen ny forskning gjord på föreliggande

studies ämne i Sverige vilket är anledning till att det behöver göras då många i Sverige lever med hiv.

För att svensk hälso- och sjukvård ska kunna ge god omvårdnad till nya patientgrupper som migrerar

till Sverige krävs att sjukvårdspersonal får en större kunskap inom sjukdomen HIV, då de flesta nya fall

av HIV i Sverige är just migranter.
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to what extent are we

on track to eliminate
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som arbetat med dem

under de senaste 30

åren.

Semi-structured

intervjuer.

Insamlad data

analyserades med

tematisk ansats.

PLWH rapporterade att de kände sig

obekväm i vårdmiljöer, särskilt i
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vara känd för personalen och det

lokala samhället. De var oroliga för

eventuella brott mot konfidentialitet och

vidare  diskriminering.

Andra reslutat framkom också men

handlade inte om bemötandet av hälso-

och sjukvård så det uteslöts från att
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studie med
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Datan
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es

med
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Studien visade att många
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beteende hos medicinsk

personal, känsla av stigma

och diskrimi44nering av

medicinsk personal, brist på korrekt och

vetenskaplig kunskap och råd i

samband med sjukdomen och hur den

smittar, medicinsk personals brist på

utbildning och kunskap relaterad till

sjukdomen och dess överföringsvägar,

känsla av stigmatiserande attityder

från sjukvårdspersonal när de bär

handskar vid beröring, missbruk av

patienter i forskningsprojekt utan

resultat eller belöningar, stigma på

grund av religiösa åsikter om

sjukdomen inom hälsosystemet, att

behöva betala för medicin som tidigare

tillhandahållits gratis.

#6. Brinsdon et al.

“I’m taking control”:

how people living with

HIV/AIDS manage

stigma in health

interactions

2016, Nya Zeeland

Hur personer som

lever med hiv motstår

stigmatisering i

sociala sammanhang

för att hälso- och

sjukvårds personal

ska veta hur de har

det.

Kvalitativ

intervjustudie.

djupintervjuer.

Tematisk

analysmetod

användes för

analys av data.

De flesta mötena med hälso-

och

sjukvårdspersonal var positiva

men

nästan alla hade någon gång

känt

sig stigmatiserad av personal.

När

de känt känsla av stigma så

handlade det oftast om

överdriven

rädsla för smitta av personal.

Det

handlade också om brott mot

sekretess då endel hade

upplevt att

personalen pratade öppet om

deras

hiv med andra kollegor så att

andra

oberoende kunde höra.

#7. Senyurek et al. Denna studie

fokuserar på

Individuella

semistruktur

Deltagarna tenderade att vilja

dölja
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Lived experiences of

people living with HIV:

a descriptive

qualitative analysis of

their perceptions of

themselves, their social

spheres, healthcare

professionals and the

challenges they face

daily

2021, Turkiet

personer som lever

med hivs perspektiv

på sin

sjukdomsupplevelsi

sjukvårdsmiljö och

utforskar om/hur

deras syn på sig

själva

påverkats efter att ha

blivit stämplad som

"sjuk". Hur deras

relationer med

vårdpersonal,

deras

närmaste,

deras tankar

om

deras sociala

status, och om

deras liv

påverkats

under och

efter

diagnos.

erade

djupintervju

er.

Analyseras

tematiskt

med

hjälp av

induktiv

innehållsan

alys

metod.

20st

intervjuade

s.

sin hiv-status i vårdmiljöer för

att

undvika negativa reaktioner

från

sjukvårdspersonal. Några av

deltagarna uppgav att de

försökte

hitta en ny vårdpersonal när de

upplevde dåligt bemötande.

De ville stå upp för sina

rättigheter.

Upplevde ovilja från läkare

att informera patienten om all

information. deltagarna

upplevde att

de var utsatta för

sekretessbrott och

diskriminering av hälso- och

sjukvårdspersonal.

Artikeln visade också andra

resultat

men dessa handlade inte om

mötet

med hälso- och

sjukvårdspersonal

så detta uteslöts från att visas i

denna matris.

#8. Gagnon.

Re-thinking HIV-Related

Stigma in Health Care

Settings: A Qualitative

Study

2015, Canada

Beskriv

stigmatiseran

de

och

diskrimineran

de

metoder inom

hälsovårds

miljöer

från personer

som

lever med hiv.

Utforska

stigma

på

individnivå

(patient–vård

are)

och

strukturellt.

Studien

styrdes av

ett

teoretiskt

ramverk. En

generisk

kvalitativ

forskningsd

esign

användes

då det

möjliggjorde

flexibilitet.

Intervjuer med 21

deltagare.

Resultatet tyder på att HIV-relaterad

stigma i hälsovårdsmiljöer är episodiskt

i sin natur.

Det tyder också på att hiv-relaterad

stigma är erfarenhet av interaktioner

med HCP och att det tillämpas

systematiskt.

Viktigt att markera att deltagarna inte

alltid känner sig stigmatiserade i

vården. De flesta symboliska

stigmatiseringar inträffade som

isolerade fall och varierade i intensitet

från subtila till uppenbara former av

diskriminering. Dessa upplevelser ägde

rum

när PLWH var i kontakt med HCP

utanför HIV-nätverk.
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#9. Vaughan et al.

Experiences of stigma

in healthcare settings

by people living with

HIV in Ireland: a

qualitative study

2020, Irland

Syftet var att

undersöka diskreta

stigmatiseringsupplev

elser av en heterogen

grupp

av personer som lever

med hiv i en mängd

olika

hälsovårdstjänster.

Denna studie var en

del av en bredare

utredning som låg

till grund om

HIV-relaterat

stigma. En kvalitativ

studie med

semi-struktureade

intervjuer. Analysen

av data gjordes

med “directed

content analysis”

Det fanns en allmän känsla av

tillfredsställelse med vården

från

medicinsk personal på

HIV-kliniker. Dock vittnade de

om

stigma och diskriminering i

vårdmiljöer utanför

hiv-klinikerna

med alla utom två deltagare

som

rapporterade erfarenheter.

Antaget stigma och förväntat

stigma

var vanligast, internaliserat

stigma

var mer sällsynt. Deltagarna

tog

också upp en känsla av spatial

stigma.

#10. Valencia-Garcia

et al.

Women’s experiences

with HIV-related stigma

from healthcare

providers in Lima, Peru:

“I would rather die than

go back for care”

2017, Peru

Syftet var  att

presentera kvinnors

erfarenheter av

hiv-relaterat stigma

inom

hälsovårdsmiljöer i

Lima, Peru.

Del av en större

kvantitativ

tvärsnittsstudie.

Denna studje

gjordes på

kvalitativ data från

studiens intervjuer.

Tematisk analys

användes för till

analyseringen av

data.

Kvinnor hade erfarenhet av

stigmaupplevelser från olika

miljöer

men indikerade att den

vanligaste

och mest oroande erfarenheten

av

stigma kom från vårdgivare.

#11. Kuznetsova et al.

Barriers and Facilitators

of HIV Care

Engagement: Results of

a Qualitative Study in

St. Petersburg, Russia

Syftet var att få en

förståelse för hinder

och engagemang för

HIV-sjukvård i

Ryssland utifrån PLHIV

själva.

Semistrukturerade

intervjuer. Data

från intervjuerna

summerades och

teman togs fram av

olika parter.

Sjuttiofem procent av deltagarna

rapporterade att de kände sig

dåligt behandlade av

vårdgivare

eftersom deras läkare inte

interagerade med dem på rätt

sätt

och visade lite intresse för

deras

problem. PLHIV kände sig ofta

stigmatiserad baserat på en

historia

av diskriminering, upplevde

negativa attityder av

vårdgivare på

och observerade överdrivna
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2016, Ryssland

säkerhetsåtgärder som

vidtagits

personal. Detta skapade

negativa

förväntningar på behandling

vid

framtida vårdbesök. Som ett

resultat

sköt några deltagare upp eller

vägrade att påbörja

HIV-sjukvård.

Internaliserat stigma av att vara en

HIV-positiv person. Nästan hälften av

deltagarna förklarade att positiva

erfarenheter hjälpte dem att stanna

kvar i vården. De beskrev kontakten

med sin vårdare som stabil, stödjande

och förtroendefull och betonade den

personliga betydelsen av det. Läkarnas

positiva attityder och deras stöd var

avgörande faktorer för att fortsätta ta

emot vård.
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