Att leva med HIV

Om HIV-positiva och medicinsk

behandling
Anna Ljung

5 febr. 1991. Droppbehandling S6S

Tarar droppas in i min kropp, dnda for-
undras man Over mina tarar, 6ver min
rastloshet ndr jag ser alla dessa doende
bréder runt mig. Medan jag gér ensam
med min droppstillning genom korridorer
av smirta. Mitt enda séllskap. Jag ar mitt
i livet, men ingen vill trosta mig. Nagra
tarar faller. Ingen vill ge kirlek nir &ngest
kommer. Min ddende broder behover er
béttre. Han maste vdndas nér han kissar
i bl6ja. Han nidrmar sig déden allt fortare.
Hans smala skora kropp vérker. Hans gula
hy bleknar. Jag lyssnar till hans svaga
rost. Han atervander till livet igen. Mitt 1
smirtan blir jag varm av den kirlek han
ger tillbaka, av den tacksamhet for livet
han utstralar. (LRA: vol 4)

Konstndren och gayaktivisten Lars Ra-
ding skrev de hédr raderna ett r innan han
avled i AIDS-relaterade symtom. Den hdr
artikeln diskuterar nagra aspekter av vad
det innebir att leva med HIV, hur HIV-po-
sitiva ser pa mojligheterna att Gverleva och
vilka problem och mgjligheter som ses i
medicinska l6sningar. Hur ménniskor rea-
gerar pa kroniska sjukdomar bestams varken
bara av fysiska, biologiska symtom eller av
individuella faktorer, utan formas av den
sociologiska och kulturella kontext indivi-
den lever i (Nettleton, Watson 1998:5). Det
innebér att hur minniskor ser pa medicinsk
behandling ocksé sdger ndgot om hur de ser
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pa sin “plats” i samhdllet och i omviérlden i
ett vidare perspektiv.

Tro en viktig faktor nédr det géller hur
minniskor resonerar om, anammar eller for-
kastar olika expertsystem. Men tilltron till te
x medicinska behandlingsmetoder kan ocksa
oka eller minska i forhallande till enskilda
individers livssituation (jfr Giddens 1991).
Att minniskor under en period i sitt liv tror
pa eller forkastar medicinska l6sningar beho-
ver inte vara avgorande for hur de forhéller
sig till sadana l16sningar ldngre fram i livet.
Fragan om tilltron till olika expertutsagor
ar ddrmed nagot som berdr alla ménniskor,
men som jag kommer att visa finns det spe-
cifika forhallanden nidr det giller HIV som
gor att tilltron kan vara mer ”littruckad”, dn
i andra fall dér méinniskor tvingas forlita sig
pa medicinsk behandling.

Kontrollen 6ver livet

Sa hir beskriver Janne, som varit HIV-positiv
sedan borjan av 1980-talet, hur han forhaller
sig till sa kallade bromsmediciner.

Anna: Vi har ju redan varit inne lite grann
pé det hir med bromsmediciner, men om
vi skulle kunna ga tillbaka lite grann till
det dnda, vad var det som gjorde att du
borjade ta dom, trots det hdr motstdndet
som du tidigare ként under alla ar?

Janne: Det hdr motstandet borjade med
en besvikelse, eller pa grund av en be-
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svikelse pa allt som har varit fram till
1985. Fran 1982 till 1985 hade jag blivit
besviken pa ldkemedelsindustrin och pa
vetenskapen, darfor att alla hade bérjat do
och jag tolkade det som att det var kasst,
ingenting att lita pa. Nér de plotsligt kom
med AZT och Retrovir 1985 och sa att
du maste &dta det hdr. Du & dum om du
inte dter det, med den tonen fran den be-
handlande ldkaren. - Alla &ter det héir. Du
dr dum om du inte &ter det hir. Du maste
ocksé borja. Dé slog jag bara bakut och sa:
- Nej, aldrig i livet, lilla gumman, aldrig i
livet! Sé fortsatte det och s& kom nésta ge-
neration som kallades for bromsmediciner
1994, da hade jag gatt in i det hér att jag
var for evigt frisk. Jag hade varit frisk sa
lange sa jag kunde inte fa AIDS. Nagon-
stans undermedvetet hade jag borjat intala
mig det. Jag sa: — Nej, aldrig i livet! Da
borjade jag prata illa om andra ménniskor
som utan nagon kritik eller forskning bor-
jade ata de hér rattgifterna som jag kallade
dom och alla hemska lakemedelsbolag
som puschade pa dom, utan forskning och
som gjorde stora pengar, cyniska bolag
och dumma lékare som var deras puppets.
Jag gjorde det till en religion och madde
jéttebra av det, fram till for ett ar sedan,
da ldkarna sa att vdrdena nu blivit s pass
laga att... Jag var tvungen att ge efter, att
ge upp eller kapitulera. Jag gillar inte att
kapitulera. Ingen ménniska gillar att kapi-
tulera, men jag var tvungen att kapitulera
och jag stingde butiken helt och bara at
de hir medicinerna och gick upp i vikt
och det var forst i hostas som jag borjade
kdnna mig mer som kompis med dom.
Och borjade acceptera dom som en del av
mitt liv. Jag dr faktiskt pa grénsen, sa dar.
Jag kan faktiskt inte leva for evigt. Varken
med eller utan dom, sa det hér ar lite nytt
for mig fortfarande. Men det har gett ett
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visst djup 1 min tillvaro. Det var bra att
kapitulera, att ge upp och ge efter. (Janne
Intervju 2 sid A)

Fragan om HIV-positivas forhallande till
sé kallade bromsmediciner dr komplex och
vécker tankar pa olika plan. En komponent
som tas upp i citatet dr Jannes forhallande
till vardpersonal. Janne var en ménniska
med integritet. Han hade svart att ta emot
vard och fann det integritetskrinkande de
ganger han var tvungen att ta emot sadan.
Han tyckte inte om att vara pa den vardande
sidan, som han uttryckte det. Jannes behov
av kontroll bor inte ses som nagot unikt
kopplat till HIV, utan kan ocksa kopplas till
andra sjukdomsupplevelser. Nar ménniskor
drabbas av allvarliga sjukdomar vicks ofta
kénslor av slumpmassighet, dér olika férs6k
att na kontroll upplevs som en forutsittning
for att uppritthalla jaget och vérlden (Good
1992). Citatet bor ocksa tolkas mot bakgrund
av att Janne var homosexuell. Temat om
besvirliga patienter dr relativt vanligt nér
HIV-positiva homosexuella min beskriver
sitt forhallande till sjukvarden och sdger
ddrmed ocksa nidgot om hur integritet rankas
i gay-virlden (Heaphy 1998:24). Men detta
kontrollbehov bor inte endast relateras till
sjukdomsupplevelser eller gaykultur utan
dven till ett vidare kulturellt tema - valfrihet
och kontroll @r virden som generellt rankas
hogt 1 det svenska samhillet (se Lundin
1997:48f).

Ett annat sdtt att ndrma sig fragan om
kontroll dr att titta pd vem eller vilka som
har det faktiska tolkningsforetridet i bedom-
ningar av kroppsliga tillstdnd. I forhallande
till HIV kan det upplevas som frustrerande
och storande att bli definierad som sjuk utan
att man sjdlv upplever sig sé. Det handlar da
ocksa om att kénna sig annorlunda och ha
svarigheter att passa in i ett bipoldrt system
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av typen frisk-sjuk. Madeleine, en HIV-po-
sitiv fore detta narkoman jag talat med ut-
tryckte sig s har:

Anna: Men annars, du mar fortfarande bra
och sa? Det har inte hdnt nagot pa den
fronten?

Madeleine: Nej, det har det inte. Jo, det
har hint en sak. Jag har bytt likare och
det dr faktiskt ganska stort i mitt liv. Hon
jag hade forut var kvinna och hade ett helt
annat tinkande &n den man som jag fétt
nu. Vi tinker inte alls likadant. Vissa vi-
rusprover som inte jag vill ha reda pa, som
jag har sagt till honom om och sedan, jag
vet inte det kénns inte riktigt lika bra.
Anna: Vad tycker du dr problemet? Tycker
du att han &r okinslig eller?

Madeleine: Han &r ganska bra som mén-
niska men inte pa att ga bredvid mig.
Likaren jag hade tidigare, hon undersokte
mig och det var inget fel och undrade om
det var nagot speciellt och det var det inte
sa mycket mer. I och for sig har jag nu
stillt upp for kandidaterna ddr uppe, for
ldkarkandidater och sist da kom han med
nagon beskrivning pa min... en kurva, och
jag mar jittedaligt nér jag ser sadant pa
kurvor, da hade den gatt nerat. Det &r just
sadana fakta eller information som inte
jag vill se eller veta, om man séger sa. Da
var den likare som jag hade tidigare bra.
Jag kénner efter och jag mar inte daligt,
for jag vet att det ddr paverkar mig. Jag
har &kt ner i svackor pa grund av negativ
information. Aven om det har gétt ner, s&
ar jag inte sjuk.

A: Du har sagt det till honom tidigare,
men dnda sa gjorde han det eller?

M: Ja, jag tror inte att han var riktigt med-
veten om det och jag sa inte hur mycket
det paverkade mig, for forst blev jag bara
forvanad det och sedan har jag inte trif-
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fat honom sedan det hir hinde, for det
var ganska nyligen, men da gick jag ju
i sadana funderingar och sedan si blev
jag forkyld och da kom det hir att jag
hade ont och da kom tankarna och de hér
kénslorna samtidigt, sa det har varit lite
halvjobbigt. (Madeleine 3: sid A)

Det Madeleine kritiserade var inte en
hierarkisk relation mellan ldkare och patient,
utan att ldkaren inte respekterade hennes
beslut att inte ta reda pa sina virden. Jannes
och Madeleines forhallande till mediciner
och sjukvard &r av flera orsaker intressanta
att jamfora. Janne och Medeleine tillhorde
olika kollektiv smittade. Janne som vélut-
bildad, homosexuell man hade kulturellt
praglade erfarenheter som skiljde sig fran
Madeleines som HIV-positiv, kvinnlig fore
detta narkoman. Néar Madeleine beskriver
hur hon upplevde sin situation som HIV-
smittad narkoman handlar det mycket om
bade kinslor och erfarenheter av kontroll
och 6vervakning. S&dana erfarenheter gor
det sannolikt svarare att forhalla sig kritiskt
till auktoriteter i stort. Janne hade ocksé
spelat en aktiv roll i den allmdnna debatten
om AIDS, bade genom att aka runt och hélla
foredrag och skriva i pressen. Madeleine
hade visserligen ocksé férekommit i pressen,
men da i en betydligt mer passiv roll. Det var
i hennes fall journalister som beskrev henne.
Hon skrev inte sjdlv om sitt liv. Sammanta-
get paverkar sadana erfarenheter sannolikt
mojligheterna eller viljan att uttrycka kritik
i motet med den offentliga varden.

Existentiella fragor

Men Janne beskrev ocksa medicinering som
problematisk av andra anledningar, &n att
den hotade hans integritet. Den paminde ho-
nom om att han bar pa ett potentiellt dodligt
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virus. Bromsmedicinerna vickte alltsa ocksa
existentiella frdgor - en insikt om att han
faktiskt inte kunde leva for evigt. Risken att
insjukna i AIDS-relaterade symtom stilldes
mot risken att bli resistent mot medicinerna.
Valet att dta eller avsta fran mediciner hand-
lar ddrmed inte bara om medicinska bedém-
ningar av kroppens tillstdnd. Nir det giller
ett sjukdomssyndrom som AIDS baseras
tilltron till medicinerna pa en férméga att
ater igen uppamma ett hopp som kan ha
blivit sldckt en gang for mycket (jfr Murphy
1994: 29):

Janne: Hoppet, det finns inget hopp. De
hér nya medicinerna verkar nagra ar och
sedan blir man resistent mot dom. Hop-
pet dr sldckt igen. For nagra ar sedan da
bromsmedicinerna kom sa trodde hela
lakarkaren och vetenskapen och patien-
terna att det var 10st, att det fanns hopp,
men 1 somras i aidskonferensen i Genéve
sé slacktes hoppet. Det sdger till och med
lakarna. Sa det dr vildigt konstigt idag sa
jamfors det med kroniska sjukdomar, som
vilken som helst och det &r inte riktigt sant.
Eller det dr ganska langt ifran sanningen.
Jag dr ganska missnojd med det dir. Det
ar komplicerat for att &terknyta kopp-
lingen till mig, sa har jag borjat dta de hir
bromsmedicinerna efter lang kamp emot
dom. I 10 ar sa kidmpade jag emot dom
och pratade skit om likemedelsforetag
och ldkare och lyckades klara mig med
vitaminpiller, men for ett halvar sedan
var jag tvungen att borja med dom. Det
andrade pa mitt sétt att leva helt och hallet.
Aven om det inte finns hopp med medici-
nerna si har medicinerna hjélpt mig att ta
mig igenom min personliga kris.(Janne
Intervju 1 sid.A)

Att inte hoppas for mycket gor ocksa att man
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slipper bli besviken om fdrhoppningarna
inte infrias. Jannes beslut att ta mediciner
beskrivs inte utifran en tro pa att de skulle
hjélpa honom att 6verleva. Han séger att han
gett upp hoppet att finna en medicinsk 16s-
ning pa HIV, utan beslutet vilade hellre pa att
en onskan att leva ett for honom rimligt liv
och han insdg att han inte skulle kunna géra
det utan medicinerna.

Hoppet som vicks av nya mediciner kan
latt vindas till sin motsats. En orsak till oro
ligger 1 att hotet kommer inifran och om vl
symtomen upptriader och ldkemedlen inte
verkar gar det inte att bli botad. Det gjorde
att Janne funderade mycket pa om han skulle
sluta dta mediciner ett tag for att undvika att
bli resistent mot dem. Pa fragan om han har
tagit upp de hir funderingarna med sin 14-
kare svarade han sa hir:

Janne: Nej, det har jag inte gjort &n, men
jag ska. Lakarna kommer sékert att sidga
att det &r smart att kora sa langt de verkar
och hoppas pa det bista, men niagonstans
vill den rebelliska Janne sdga: Stopp! Jag
vill inte vara med om det hér! Jag vill inte
se den dir morka viaggen framfor mig, att
ingenting finns ldngre. Innan det gar sa
langt sa vill jag hitta en ny vdg, som pas-
sar for mig, typ ingenting eller alternativa
mediciner, eller alternativa behandlingar
som healing, orter, allt méjligt som finns.

Anna: Ar du ridd for att kinna det som om
allt hopp var ute och du skulle fortsitta
med de hir medicinerna och bli resistent
mot dom eller?

Janne: Men allt hopp dr ute om jag blir
resistent mot de hédr medicinerna. Jag vill
undvika att vara med, att vara en av dem
som dr med nér det vérsta hdnder. Jag dr
san och ndgonstans kan jag tinka mig
att std ut med samma besked, att héra
att nu snart finns ingenting och de hir
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alternativa medicinerna hjélper inte heller,
men da har jag atminstone forsokt med
nagonting annat. Jag kadnner ndgonstans
fortfarande en misstro mot likemedelsin-
dustrin och forskningen och jag tror inte
pa att de kan fixa det hir. Det &r det jag
vill demonstrera, men problemet ir att det
i den hidr demonstrationen blir jag som
far betala priset. Det dr det trakiga, jag
inser det. Det 4r bara en fundering. Det 4r
mojligt att jag dr en normal, snll patient
och fortsitter att dta de hir medicinerna
tills de blir verkningslosa. (Janne Intervju
2 sid.A)

Jannes starka behov av sjilvbestimmande
lyser ocksa fram i det hér citatet. Sjukdomen
gor att han inser att han maste géra vald pa
den han vill vara.

Det ér nér forestéllningar om hopp relate-
ras till ny eller experimentell behandling och
det upplevs som ett krav eller en moralisk
skyldighet att vara hoppfull som hopp blir
problematiskt. Hopp dr nddvindigt for att fa
miénniskor att delta i experimentella studier
eller fa dem att kidmpa for HIV-positivas
situation i stort, men att kriva att ménniskor
uttrycker hopp skapar etiska problem, som
om det verkligen &r rimligt att kriva att mén-
niskor som redan lever i en utsatt situation
ensamma tar ansvaret for att forbittra sin
livssituation eller for att delta i utvecklandet
av nya behandlingsmetoder (jfr Murphy
1994: 50ff).

Madeleine uttryckte ocksd oro for
bromsmedicinerna, men hennes oro hand-
lade inte om att bli bunden av medicinerna
eller att bli immun, utan om en ridsla for att
de skulle leda till kroppslig deformering:

Anna: Ja, nu har jag nistan tagit upp allt
som jag hade tinkt att vi kunde prata om.
Det vi inte har pratat s& mycket om &r det
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hir med mediciner, hur du stiller dig till
det? Om du skulle behdva ta mediciner
skulle du gora det da? Skulle du gora allt
som du kan da for att halla dig frisk eller
skulle du...?

Madeleine: Det gor jag ju nu utan medi-
ciner, men om det skulle bli sa fysiskt att
jag maste ta mediciner sa skulle jag gora
det, fast jag undrar bara i vilket skede. Jag
har ténkt lite pa det for jag pratade med en
kille forra sondagen och han har varit jétte,
jattesjuk och nu helt plotsligt sa tror jag
nistan att han har starkare immunforsvar
4n jag. Ingen var ju gladare &n han, for
han har nistan hallit pa att do.

Anna: Han tog mediciner alltsa?
Madeleine: Han har tydligen fatt ratt
medicin ocksd. Da tidnker jag sa hir, att
da har han ju mer 4n mig helt plotsligt, sa
man borjar ju se resultat i alla fall. Det &r
ju ganska mycket biverkningar och san’t
dir, fysiskt for kroppen, allt fett och s&
fran lar férsvinner och du fér smala armar.
Man ser deformeringen pa kropparna.
Det tycker jag #r lite... Det &r det som
avskricker mig faktiskt... Fast det hjdlper
ju kroppen, fast da far man ju inte titta
pé utseende, men det maste ju i alla fall
vara starka mediciner, nir de far sadana
konsekvenser. Fettet drar sig liksom mot
magen. Jag vet inte hur jag ska beskriva
det. (Madeleine Intervju 3).

Madeleine tvekar alltsa inte att ta medici-
ner om hon skull behdva det, utan det ér fra-
gan om biverkningar som syns fysiskt som
star i centrum. Det som skapar forvirring
och oro #r rddslan for att det fysiska utse-
endet inte ska §verensstimma med det inre
kroppsliga tillstandet, dvs att vara friskare
men se sjukare ut. Det faktum att hon inte
resonerar om bromsmediciner i forhallande
till hur de paverkar kroppslig integritet eller
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sjdlvkontroll, utan hellre fokuserar estetsis-
ka aspekter kan kopplas till att hon &r kvinna
och att kvinnor traditionellt anses lagga stor
vikt vid kroppslig estetik, men jag menar att
hennes uttalande hellre bor relateras till hen-
nes tidigare livserfarenheter:

Anna: Du pratade tidigare om att du
trodde att du fatt s mycket LVM [Lagen
om vard av missbrukare] pga att du bar pa
HIV, trodde du. Tycket du att kontrollen
over dig som narkoman forstirktes i och
med att du blev diagnosticerad med HIV?
Madeleine: Oh, ja. Jag var en smittofara
helt enkelt och hur jag levde det var ju
omdjligt for dom... Dom litade inte pa vad
jag sa och sedan var det ju omgjligt for
dom att veta. Aven om jag sa att: — Jag
ir inte ndgon smittorisk. Jag upplyser alla,
s& visste dom ju inte om det var sa jag
levde, utan dom utgick ju fran att man...
tyckte jag, sa det var mycket kontroll. Po-
lisen visste ju direkt att jag var, att jag dr
HIV-smittad. Jag vet inte om jag sjilv har
upplyst om det, men jag tror att dom...
Anna: Hur miérkte du det har? Var det sa
att poliser och sa gick pa dig mer direkt
eller hur...?

Madeleine: I borjan sa var det sa att det
var vildigt... De hade ju sddana dar rymd-
drékter pa sig nidr de visiterade oss. Ett tag
sd ville dom inte ens att man stod nira
dom, utan dom ville ha avstand hela tiden.
Da var det ju mycket hot med sprutor och
sa fran narkomaner. Det var ju kaos, kom-
mer jag ihadg, men for min del sa vet jag.

Anna: Du konstaterade att kontrollen
skérptes i och med att du diagnostiserades
med HIV. Forsokte du att utarbeta nagot
sétt for att komma undan den hér kontrol-
len?

Madeleine: Oh, ja. Jag var ju jéttetrott pa
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overhuvudtaget att bli kontrollerad, sa jag
var ju jitterddd dverhuvudtaget, sa att jag
trodde att min ldkare och alla var emot
mig. En ging sa sprang jag ifran sjukhuset,
for jag tédnkte: — Nej, dom ringer polisen.
I och med att man gor det och inte fullfol-
jer sina kontroller sa blir man ju efterlyst
och tvangsomhindertagen, eftersom man
enligt lag ska...Det &r jéttesvart att... Jag
forstar ju att man blir efterlyst men det ar
jatteldtt, man &r sa rddd sa att man inte dy-
ker upp 6verhuvudtaget, att man drar sig
och da blir man efterlyst.

Anna: vad hidnde da? Du blev efterlyst
alltsa?

Madeleine: Ja, da blir man efterlyst av po-
lisen, dels blev jag efterlyst av en annan
anledning, nagot brottsligt, sa jag var bara
rddd hela tiden dnda tills dom tog mig. Da
tog dom prover och sedan s fick jag straff.
Det var ju inte bara den kontrollen som
jag inte skotte. Jag skotte inte heller min
overvakning, med 6vervakningsnamnden,
séa det var ju ocksa darfor. Sedan sa var det
nya brott under tiden. Det blir bara virre
och vérre och virre. Till slut, tills man blir
inlast helt enkelt. Jag &r fascinerad av dom
som kan inse att de behdver hjélp innan.
Jag kan inte det. Jag bara springer pa. Jag
kan forsta det 1 huvudet, men jag kan inte
forsta det i verkligheten. Jag tar bara de
snabba l6sningarna. Jag flyr. Det ar jitte-
svart ndr man vl har hamnat dér.

Anna: Hamnade du i fingelse da efter det
dir, eller vad hiande?

Madeleine: Ja, och ddr. Det var en kompis
till mig som sa det. Jag tycker synd om dig
eller nagot sant sa han. - Varfor det, sa jag.
- Men att ha en sén dir skylt som hénger
utanfor rummet. Det hade inte jag ténkt
pa. Jag vet inte vad han sa att det var for
skylt, for sedan s tittade jag nér jag kom
och jag vet inte... Jag vet att det var ett till-
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fille da dom kom en gang i halvtimman
och viinde pa nagot utanfor min cell och
tittade pa mig. Jag vet att det var nigra
praktikanter dar och att det hér befilet da
som sldppte mig fran hiktet sa: — Vi bru-
kar inte ha sa hir mycket smittor och vad
han nu sa, sa dér riktigt elakt. (Madeleine:
Interviju 2)

Den patagliga och direkta kontroll hon
tidigare levt under, littade betydligt i och
med att hon blev drogfri. Det &r darfor inte
konstigt att hon upplever den kontroll som
kvarstar, genom provtagningar eller att
underkasta sig medicinsk behandling som
betydligt mindre problematisk 4n Janne,
som aldrig varit anméld med hjélp av smitt-
skyddslagen och dérfor inte heller fatt kéinna
pa konsekvenserna av formodat lagbrott.

Rédslan for fysiska symtom

Flera humanistiska forskare har visat hur
6kad medicinsk kunskap hos manniskor gor
att de blir mer och mer uppmérksamma pa
kroppsliga signaler och i allt hogre grad
anvinder sig av medicinska forklaringsmo-
deller for att tolka dem (se t ex Sachs 1996;
Lundin 1997). Denna uppmirksamhet riktad
mot kroppsliga processer kan alltsa ses som
ett generellt kulturellt drag i vésterlandska
samhillen, men i forhallande till ett sjuk-
domssydrom som AIDS blir sadana drag
extra tydliga. Huvudanledningen dr att de
forsta AIDS-relaterade symtomen synliggor
det annars osynliga viruset och spelar en
central roll for smittades sjdlvbild som HIV-
positiv men frisk. Att se sig sjdlv i spegeln
och leta efter kroppsliga tecken far ddrmed
en allvarlig existentiell laddning:

Anna: Om du skulle tinka dig in i att du
slutade med de hir [medicinerna] och fick
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aidsrelaterade symtom, vilka &r du mest
orolig for att fo om man sdger sa?

Janne: Blindhet, glomska, aggressivitet
eller personlighetsforandringar, att bli
mer aggressiv eller sl. Benen -jag inte
blir rullstolsbunden. Det ir jag rdadd for.
Hudcancer eller fula flickar. Det bryr jag
mig inte sa mycket om, eftersom jag dnda
inte r intresserad av att vara snyggast pa
marknaden just nu. Det 4r inte min priori-
tet nr. ett just nu, sa hudcancer eller att bli
spinkig, aidsspinkig, det skulle inte stora
mig sa mycket, men jag vill se och jag
vill ga och jag vill vara mig sjdlv. Jag vill
verka normal.

Anna: Det dr siadant som har med din
integritet eller sjdlvbestimmande att géra
da eller?

Janne: Ja, sedan listan den dr sdkert lang
ndr det giller den hir fragan. Den dr
ganska lang nir jag tinker efter. Jag vill
inte heller ligga pa sjukhus. Jag vill inte
heller fa lungpaj, som leder direkt till att
jag maste ligga pa sjukhus ett antal veckor,
eller manader. Jag vill inte fa... Vad &r det
mer man kan fa? Det &r ju massor. -Mys-
tiska sar, barnsjukdomar. Jag dr dalig pa
att vara patient. Jag dr jittedalig. Jo, jag
ar ganska hysteriskt radd for att fa sym-
tom Overhuvudtaget. Jag ar riddd for det,
men jag har gatt sa ldnge nu utan nagra
symtom alls under arens lopp. Det mesta
har jag fortrangt som sagt var. Jo, jag har
haft en del men det latsas jag inte komma
ihag ens...

Anna: Medan vi fortfarande pratar om det
hir med symtom. Det hir &r en lite svar
fraga, men vi far se om du kan svara pa
den, men jag undrar om HIV péverkat
din syn pa din egen kropp eller ditt for-
héllande till andras kroppar. Det har det
naturligtvis gjort! Men har det dndrat din
syn pa den egna kroppen? Jag vet inte om

Socialmedicinsk tidskrift nr 5/2002




du forstar vad jag menar men...

Janne: Om HIV har paverkat min syn... Ja
ha, kanske fattar jag. Det har... jo. Jag har
alltid varit kroppsmedveten och sa och
levt ganska mycket pa mitt utseende, sa
linge jag inte kunde svenska tillrdckligt
bra sa levde jag pa mitt utseende. Sa ldnge
jag inte var tillrdckligt gammal, jamfort
med de hér ménniskorna som jag umgicks
med, sa levde jag pa mitt utseende, pa min
ungdomliga charm och nér jag inte haft
pengar sa har jag levt pa mitt utseende
och min charm, sa det har varit en del av
mig och jag har spelat pa det tidigare, men
sedan nar HIV kom, sa tror jag att det
blev dnnu mer sa, ddrfor att jag var ridd
for att det skulle synas pa nagot scitt, un-
dermedbvetet var jag rddd att det pa nagot
sditt att det skulle synas att jag hade HIV
eller att det skulle mdrkas och da var jag
tvungen att polera ytan dnnu mer, om du
forstar vad jag menar, lite sadant kanske.
Med andra ord har jag alltid skimts att
Jjag har HIV och det har speglat sig i min
syn pa min kropp...

Janne: Jag har pa ndgot sitt kint att jag
maste vara extra ungdomlig, frisk och
stark och hurtig och glad och energisk och
lysande. Inte for att ingen skulle fa reda
pa att jag har HIV. Alla har ju vetat hela
tiden, men det yttre har varit ett sétt att
fortranga HIV. Mitt sétt att vara. Det hand-
lar inte bara om hur jag ser ut i och for sig.
Mitt sitt att vara har mycket gatt ut pa att
fortranga HIV, bagatelliserat det och géra
det till ett stort skéimt. Jag har gjort ndstan
hela mitt liv till ett stort skimt... (Janne:
Intervju 2 A)

Det hér citatet belyser flera sidor av vad
det kan innebéra att vinta pa symtom. Janne
menar i1 borjan av vart samtal att han inte
direkt dr rddd for symtom som pekar ut
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honom som HIV-smittad, men & andra sidan
pépekar han att det viktigaste fér honom &r
att se normal ut. Det kan verka paradoxalt,
men jag menar att man maste tolka sddana
motsédgelser som en konsekvens av att upp-
levelser av symtom och vad de betyder kan
variera beroende pa den situation individen
befinner sig i. Aven om Janne generellt inte
ar rddd for symtom som verkar utpekande,
utan hellre oroar sig for sadana som pa olika
sétt kan paverka hans “kroppsliga integritet”,
sa blir ocksa formagan att verka normal en
viktig komponent for att bevara inte bara en
sjalvbild som frisk, utan det blir ocksa en
fraga om integritet i en annan mening; han
vill undvika att bli betraktad som ett offer.
Det faktum att HIV i sa stor utstrdckning
forknippats med frdgor om moral spelar
ocksa en roll for hur HIV-positiva hanterar
synliga konsekvenser av viruset (se Ljung
2001). Eftersom beteende och smitta sam-
mankopplas blir konstateranden att man
bir pd HIV ofta mer eller mindre explicit
atfoljda av fragan hur det gick till ndr man
blev smittad. Madeleine tog upp just den
aspekten i ett av vara samtal. Hon tyckte
att det var skont att jag inte fragade hur hon
blev smittad, eftersom hon tyckte att det var
arbetsamt att svara pa sadana fragor.

Avslutning

For att aterga till de fragor jag stillde
inledningsvis, hur forhaller sig da HIV-posi-
tiva till medicinsk behandling och hur ser de
pa sina mojligheter att 6verleva? Det &r svart
att ge nagot generellt svar pa sadana fragor,
eftersom de paverkas av en rad faktorer, som
ndr man smittats, var man befinner sig i de
psykologiska stadier som foljer ett HIV-be-
sked eller andra individspecifika faktorer.
For att forsta hur enskilda HIV-positiva han-
terar smittan och behandlingen &r det dock
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inte bara viktigt att titta pa sadana faktorer,
utan att ocksé forsoka sitta in individen i ett
storre kulturellt sammanhang. I jaimforelser
mellan t ex Jannes och Madeleines install-
ning dr det viktigt att vara medveten om att
kritik mot skolmedicinen och skepsis mot
statliga atgarder generellt pa smittskydds-
omradet var varit en viktiga politisk fraga
i gayrorelsen, men det dr ocksa viktigt att
sitta deras erfarenheter i relation till kultu-
rella forestéillningar omden sociala kategori
de tillhor, dvs narkomaner och homosexu-
ella min. Hur dessa grupper uppfattats och
beskrivits #r alltsd ocksa viktigt att ta i be-
rikning for att forsta hur de ser pa sina liv. I
mina samtal dr det tydligt att bade Janne och
Madeleine ser samhillets hanterande av HIV
som delar av ett monster, dir HIV blir ett
ytterligare paslag for samhéllsgrupper som
upplever utanforskap eller haft svarigheter
att gora sina roster horda. For att generali-
sera uttrycker dock Janne i hogre utstriack-
ning en syn pa omvirlden som nagot han har
mojlighet att paverka, medan Madeleine inte
ser lika stora mojligheter att paverka hur hon
blir bemétt.

Valet att ta eller avsta fran medicinering
kan som jag visat ocksd paverkas av hur
man virderar rddslan for fysiska symtom, i
relation till de biverkningar medicineringen
kan leda till. Att i enlighet med medicinska
definitioner ses som frisk behover inte alltid
viirderas hogst. For vissa personer kan det t
ex uppfattas som viktigare att do pa det sitt
man vill. T vilket fall som helst menar jag
att det dr nodvindigt att sitta in enskilda
minniskors liv i ett stérre sammanhang for
att forstd hur ménniskor forhaller sig till och
resonerar om de risker HIV riktar mot dem
sjilva och andra.
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