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I var oppgave har vi hatt som mal & utforske hvilken innvirkning HIV-positives
forstaelse av diagnosen og forventninger til andres reaksjoner har pa valget om &
fortelle andre om sin HIV-status. Videre s& vi pa hvordan dette igjen pavirket HIV-
positives samhandling med andre. Underveis ville vi belyse dette ut 1 fra et
kjonnsperpektiv.

Vi gjorde en tematisk analyse av allerede innsamlet data fra semistrukturete
intervjuer. Utvalget bestod av 10 HIV-positive kvinner og 10 HIV-positive menn 1
Ser-Afrika.

Resultatene viste at informantenes forstaelse forte til forventninger om stigma, som
igjen innvirket pa vurderingen om & fortelle andre om HIV-diagnosen.

Samtidig var behov for emosjonell og gkonomisk stette viktige grunner for apenhet
om sin HIV-status. Dette ble oftest forventet fra de naermeste som vanligvis var
familie og partner. Kvaliteten pa relasjonen var viktig for valget om 4 fortelle om sin
HIV- status til andre. De nermeste var oftest de personene flest valgte a apne seg for,
mens fa dpnet seg for noen utenom de nermeste. Vi identifiserte kjonnsforskjeller
bade i forstéelser, forventninger til andres reaksjoner og i hvem informantene
samhandlet mest med. De faktiske reaksjonene informantene fikk etter a ha fortalt
varierte ogsé pa tvers av kjenn. Mens bdde kvinner og menn fikk like mye stotte fra
familien, opplevde flere menn enn kvinner positive responser fra sine partnere. Vare
konklusjoner var at bade kvinner og menn opplevde ulike utfordringer knyttet til
sosiale relasjoner. Dette igjen pdvirket avgjorelsen om & fortelle eller ikke fortelle om
sin HIV-status. Disse utfordringene var ogsé knyttet til den sosiokulturelle konteksten
1 Ser- Afrika. En videre anbefaling for videre forskning er at det legges mer vekt pé
kjennsmessige og sosiokulturell variasjoner. Dette kan bidra til mer tilpassede

forebyggings- og helsefremmende tiltak for mennesker som lever med HIV/AIDS.
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1. INTRODUKSJON

HIV/AIDS-epidemien er né i sitt tredje tidr, og det er lite som tyder pa at epidemiens
omfang snart vil avta (Greene et al., 2002). I Afrika sor for Sahara antas det na 4 leve
22, 4 millioner mennesker med HIV, og Ser-Afrika er det landet som er rammet
hardest. Det er estimert at det lever 5,7 millioner afrikanere med HIV/AIDS, av en
befolkning pa 46 millioner mennesker (UNAIDS, 2009).

Det har skjedd en endring i forstaelsen av, og perspektivet pa HIV siden 80- tallet da
det forst startet og til nd. AIDS er ikke lenger sett pad som en fatal sykdom med rask
ded som folge (Greene et al., 2002). At mange mennesker med HIV/AIDS har
mulighet til & leve lenger i dag, er mye takket veere medisiner som forsinker virusets
progresjon, higly active antiretrovial therapy (HAART) (Walker et al., 2004).
Nétidens behandling av HIV er forbi det rent medisinske, og fokuserer 1 tillegg pa
andre omrader som gkonomisk hjelp, psykologisk mestring, sosial stette, livskvalitet
og psykososiale faktorer (Greene et al., 2002). Dermed er det ikke lenger bare en
kroppslig sykdom, men mé ogsé forstds som et sosialt fenomen (Wong et al., 2009).
Individer som lever med HIV meter mange sosiale utfordringer, hvor deres relasjoner
til andre som partnere, familien, og andre mennesker de omgas i hverdagen blir
pavirket. Kvaliteten pa disse relasjonene og andres reaksjoner er med pé a pavirke
individets fysiske og psykologiske helse og velvare. Sosiale relasjoner hos HIV-
smittede personer har av den grunn fatt mye oppmerksomhet i forskningen (Greene et
al., 2002). Blant annet har forskningen lagt vekt pd hvilken rolle relasjoner spiller for
apenhet om ens HIV- status, og hvordan denne &penheten virker inn pé relasjonen
(Hays, 1993; Chandra et al., 2003; Derlega et al., 2004; Miller & Rubin, 2007).
Relasjoner kan videre ses pa flere andre nivéer. P4 det helt overordnede makronivaet,
finner vi forbindelsen mellom HIV/AIDS og de sosiale, politiske og kulturelle
kontekster. Forskningen pé dette feltet har prevd a belyse hvordan det enkelte
individets forstdelse og handtering av HIV/AIDS, er forbundet med og utfolder seg i
den sosiale og historiske konteksten (Frey et al., 1996; Horowitz, 1997; Hunter, 2002;
Marks, 2002; Ndinda, 2007). Som en del av den sosiale og kulturelle konteksten, er
kjonn ogsa et tema som har fatt mye oppmerksomhet knyttet til HIV/AIDS i
forskningen (Bhana et al., 2007). Kjeonnsulikheter i makt og seksuelle relasjoner
pavirker bdde mannens og kvinnens atferd, sdrbarhet for og evnen til & beskytte seg
fra Hivsmitte (Gupta, 1997; Bhana et al., 2007). Videre kan disse forskjellene utspille
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seg rundt stette, omsorg og behandlingsmuligheter etter & ha blitt smittet (Walker et
al., 2004; Gordillo et al., 2009; Deribe et al., 2010). Pa et mer mellomliggende niva,
er det lagt vekt pd HIV- positives egen innsats i den kollektive sosiale krets, for &
imagtekomme personlige og kollektive behov (Greene et al., 2002). Her finner vi
studier som har undersgkt betydningen av aktive engasjement i kollektive aktiviteter
og stettegrupper for HIV- smittede. Studier viser hvilken betydning kollektive
engasjement har for ens aksept og handtering av det & leve med HIV, samt det sosiale
liv og nettverk (Cawyer & Smith- Dupre, 1995; Frey et al., 1996; Brashers et al.,
2002; Medley et al., 2009). Et annet relasjonsfokus er familier, og dens betydning for
HIV- positives utfordringer 1 hverdagen. I forskningen er familierelasjonen omtalt
som en viktig faktor for de daglige utfordringene HIV- positive mater knyttet til
smitten. Familien er identifiserte for & veere bade en som pavirker og blir pavirket av
individets HIV- situasjon (Bor, 1993; Pequegnat et al., 2001; Prachakul et al., 2009).
Og ikke minst finner vi pa mikroniva, forskningsfelt med fokus pé betydningen av
sosial stette for individer med HIV, og hvilken innvirkning det har pa deres liv (Haas,

2002; Harvey & Wenzel, 2002; Smith et al., 2008).

1.1. A fa en HIV- diagnose

A 13 HIV/AIDS kan oppleves som en stor belastning som har innvirkning bade pa
fysiske, psykiske og sosiale aspekter ved en persons liv (Kalichman et al., 1995). Til
tross for nye medisiner som har gkt muligheten for et langt liv med HIV/AIDS, mé
HIV positive forholde seg til usikkerhet omkring fremtidig fysisk helse, og risiko for
utvikling av AIDS-sykdom (Grenningsater et al., 2009). En HIV-diagnose kan ha
ulike konsekvenser for en persons liv avhengig av hvor en kommer fra. I Afrika der
HIV/AIDS er svert utbredt, ressurser begrenset og tilgangen pa medisiner er lav kan
det ha store negative konsekvenser bade for individet og for det storre samfunnet
(Furlong & Ball, 2005; UNAIDS, 2009; Department of Health, 2006). Det kan fore til
en forverring av fattigdom, redusert evne til & kunne forserge barna sine, risiko for
HIV-overforing fra mor til barn, og opplesning av familier nar viktige
familiemedlemmer der av AIDS (Warwick et al., 1998; Hosegood, 2009; Peterson et
al., 2010). A i HIV/AIDS kan ogsa ha psykologiske konsekvenser for individet, som
okt frykt og bekymring (Jongsthapongpanth et al., 2009; Medley et al., 2009), tristhet



og depresjon (Laryea & Gien 1993; Hult et al., 2010).

Det kan vere flere ulike grunner til at en velger a teste seg for HIV, men i Afrika er
de to vanligste grunnene enten fysisk sykdom eller testing i forbindelse med graviditet
(Maman et al., 2001; Almeleh, 2006). Andre faktorer som ogsa kan pavirke hvorvidt
man tar HIV-testen, er blant annet utdanningsniva, rusmisbruk og frykt for
diskriminering (Luseno & Wechsberg, 2009). Det er flere kvinner enn menn som
tester seg og far behandling for HIV i Ser- Afrika (Boulle, 2010; Snow, 2010). En
grunn til det er at kvinner i afrikanske land fér tilbud om frivillig HIV -testing ved
graviditet, for & forebygge smitte fra mor-til-barn (UNAIDS, 2008). Mens for menn er
det mindre vanlig a ta HIV-testen, med mindre en har utviklet symptomer i
forbindelse med HIV. Menn tenderer derfor til & teste seg senere, og er ofte sykere

enn kvinner nar de forst far bekreftet at de har HIV/AIDS (Snow, 2010).

De forste reaksjoner pd & fa vite at en er HIV-positiv, kan vaere ulike for forskjellige
individer. En studie fant at en del mennesker forst reagerer med overraskelse, sjokk
eller mistro nédr de far HIV-diagnosen (Hult et al., 2008). Andre studier har vist at en
del mennesker benekter HIV-diagnosen, grunnet vansker med & forsti og akseptere at
de har blitt smittet (Kaplan et al., 1997; Jongsthapongpanth & Bagchi-Sen, 2009;
Medley et al., 2009). Dette ses spesielt 1 den forste tiden som HIV-positiv. Som
konsekvens kan det fore til at en venter lengre med & oppseke medisinsk behandling
eller fortsetter & uttove risikoadferd som ubeskyttet sex (Olley et al., 2005; Wring et
al., 2008). Imidlertid er det evidens for at mange aksepterer HIV-diagnosen bedre
etter a ha levd lenger med den og for mange blir dette en integrert del av ens identitet
(Jongsthapongpanth & Bagchi-Sen, 2009; Medley et al., 2009). Okt akseptering kan
virke positivt inn pa fysisk og psykisk fungering (Guck et al., 2009). Det oker ogsa
sjansen for & kunne fa familiestotte og aksept fra samfunnet (Kaleeba et al., 1997).
Noen fa studier har ogsa funnet at ens egen forstéelse og kunnskap om HIV/AIDS kan
ha betydning for hvordan en handterer HIV-diagnosen. En studie viste hvordan HIV-
positive var mindre villige til & fortelle om diagnosen til andre nar de hadde
misoppfatninger om hvordan HIV smitter (Yang et al., 2006). En slik misoppfatning
var troen pé at de lett kunne smitte andre mennesker med HIV gjennom vanlig
kroppskontakt. En annen studie viste hvordan fokus péd a eke kunnskap om HIV/AIDS

gjennom radgivningsprogrammer forte til at flere HIV-positive aksepterte sin HIV-
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diagnose bedre, som igjen forte til storre 4penhet om HIV-statusen med andre
(Kaleeba et al., 1997). Likevel er det fa studier som har undersgkt HI'V-positives
kunnskaper og forstaelser av HIV/AIDS, og hvilken innvirkning disse har pa apenhet

med andre.

1.2. Sosiale relasjoner og A&penhet om ens HIV-status

Det a f& HIV/AIDS kan ogsé ha konsekvenser for en persons sosiale liv. Det kan blant
annet fore til gkt isolering og ensomhet, frykt for & smitte andre med HIV (Laryea &
Gien, 1993), tap av jobb (Jongsthapongpanth & Bagchi-Sen, 2009) redusert
sosiogkonomisk status (Warwick et al., 1998) og opplevd diskriminering fra andre
(Visser et al., 2006; Ndinda et al., 2007; Simbayi et al., 2007b; Medley et al, 2009).
HIV-positive moter ogsa dilemmaet om hvorvidt de skal fortelle personer 1 sitt sosiale
nettverk om sin HIV-status (Almeleh, 2006; Arnold et al., 2008). Apenhet om HIV-
diagnosen til familie, partner eller andre, kan vare et tosidig oppdrag. Pa den ene
siden har studier vist at 4penhet ofte bidrar til helsefordeler som medisinsk
behandling, sosial stette og omsorg (Maman et al., 2003; Norman et al., 2007; King et
al., 2008). Det kan ogsa foles som en lettelse & slippe & bare pa hemmeligheten om
sin HIV-diagnose alene og kan redusere psykologisk stress (Paxton, 2008). P4 den
andre siden resulterer ikke alltid dpenhet 1 stotte, og en kan risikere negative
reaksjoner som stigmatisering fra omgivelsene (Clark et al., 2004). A bestemme til
hvem, ndr og hvordan en skal fortelle om sin HIV-status, kan derfor vere en
vanskelig prosess hvor en overveier potensielle positive og negative utfall av apenhet
(Norman et al., 2007; Arnold et al., 2008). Faktorer som har betydning for dette valget
er blant annet relasjonen til den en forteller og de forventninger en har til deres

reaksjoner.

Petronios Communication Privacy Management theory (CPM) fra 2002, er den
ndverende mest brukte modellen utviklet for studier om apenhet om HIV/ Aids
(Miller & Rubin, 2007). Modellen omhandler hovedsakelig strategier individet bruker
for & balansere mellom ens autonomi og sdrbarhet, nar de skal dele med andre
informasjon som er av stor betydning for dem. Ifelge modellen kan det & dele privat

informasjon med andre gjore en sarbar ettersom mottakere far deleierskap av

4



informasjonen. Det betyr at informasjonen da vil kunne distribueres og reguleres av
andre, og ikke nedvendigvis folge de samme regler som var forventet av senderen i
utgangspunktet (Petronio, 2002). For nettopp a kunne kontrollere denne
informasjonsflyten, ma senderen utvikle regler for hvor mye og hvordan
kommunikasjon av privat informasjon skal forega (Miller & Rubin, 2007).

Teorien opererer pa to nivder. Det overordnede nivaet bestar av personlige
grensestrukturer. De inkluderer ens eierskap og kontroll over sin private informasjon,
samt ulike nivaer av grenser for hva som skal deles. Det andre underordnede nivaet
bestér av et system av regler som styrer de overordnede grensestrukturer. Det
inkluderer utvikling av regler som skjer pa grunnlag av kulturelle, kjgnnsmessige,
situasjonelle og motivasjonelle kontekster, nar en skal velge informasjonsmottakere.
Videre er disse reglene fleksible og vil alltid kunne tilpasses 1 forhold til spesifikke
relasjoner, samt innen en og samme relasjon (Petronio, 2002; Miller & Rubin, 2007).
Kjernen i CPM modellen ligger i kommunikasjonen, hvor regulering av ens private
informasjon blir pavirket av relasjonen mellom senderen og mottakeren. Valget om en
skal fortelle sin private informasjon eller ikke, varierer alltid ut i fra omstendigheter,
individuelle behov, og relasjonen mellom menneskene (Petronio, 2002). Den
personlige relasjonen til andre er sentral i teorien (Yep, 2000). For mennesker med
HIV, vil dilemmaet om apenhet rundt sin HIV-status alltid vaere risikofylt. Dette fordi
en risikerer a fa negative reaksjoner og konsekvenser. I tillegg vil mye av den private
informasjonen ofte omhandle andre (Petronio, 2002). Derfor vil en HIV-positiv
person alltid matte ta hensyn til, og forholde seg til menneskene rundt seg. I tillegg vil
mange leve med HIV som en kronisk tilstand. Det vil da innebere at en klarer &
mestre og integrere HIV 1 sitt liv, hvor relasjonen til mennesker rundt en er en del av

det (Yep, 2000).

Flere studier viser at HIV-positive vanligvis forventer stotte og omsorg fra personer
en foler nerhet og tillit til, slik som partner eller neer familie (Almeleh, 2006; Visser
et al., 2008). Sosial stette inneberer at en fir kjerlighet og omsorg, blir aktet,
verdsatt, tilharer et sosialt nettverk og et fellesskap med gjensidige forpliktelser
(Taylor, 2009). Sosial stette kan komme fra familien, partner, venner eller fra sosiale
instanser (for eksempel kirken). Sosial stette kan ta mange former. Det kan vere
instrumentell stotte slik som ekonomisk og praktisk hjelp. En annen er informativ

stotte som rddgivning og anbefalinger, og hjelper en i metet med personlige og sosial
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utfordringer. Emosjonell stotte kommer oftest fra familie og nare venner. Sosial stotte
kan bidra til et bedre liv og okt velvere for mennesker som lever med en kronisk
sykdom, som HIV. Blant annet kan det redusere fysiologiske og hormonelle responser
pa stress og fore til bedre hindtering av hverdagen (Taylor, 2009). Det ser til og med
ut til & kunne forbedre ens fysiske helse, oke effekten av behandling (Krohne &
Slangen, 2005), og redusere risikoen for ded av alvorlig sykdom (Rutledge et al.,
2003).

Samtidig forventer ofte HIV-positive mindre stotte fra personer i det starre samfunnet.
Fra dem frykter en i storre grad diskriminering, som ryktespredning eller sosial
utestengning (Miller & Rubin, 2007; Gardezi et al., 2008; Visser et al., 2008).
Negative forventninger til samfunnets responser kan skyldes at HIV/AIDS ofte
oppleves som et stigma (Kalichman et al., 1995; Herek, 1999; Smith et al., 2008). Et
stigma defineres som et kjennetegn ved en person som avviker fra en gitt
samfunnsnorm, og som endrer maten en selv eller andre oppfatter personen pa
(Goffman, 1963). Stigma kan fere til at personen som barer det, blir negativt evaluert
1 samfunnet og det kan fore til at han eller hun blir diskriminert. HIV -stigma
innebarer fordommer, nedvurderinger og diskriminering av personer en oppfatter har
HIV/AIDS og individer, grupper eller samfunn de er assosiert med (Herek, 1999). Det
er evidens for at personer som lever med HIV er ofre for stigmatisering fra andre
gjennom verbal uthengning, baksnakking, avvisning, isolasjon eller fysisk vold (Bond
et al., 2002; Gardezi et al., 2008). Kalichman (1995) har identifisert noen faktorer som
bidrar til slik stigmatisering. Disse faktorene er en realistisk eller urealistisk frykt for
Hivsmitte. For eksempel, assosiasjon mellom HIV/AIDS og grupper i samfunnet som
allerede er stigmatiserte (homofile, prostituerte og spreytenarkomane) eker
stigmatiseringen ytterligere. Videre er assosiasjonen mellom HIV og multipell sex
eller sproytebruk forbundet med det "umoralske” adferd, samt en generell frykt for
sykdom og ded styrt av kulturelle holdninger. Stigma ser ogsa ut til & vaere mer
utbredt hos personer som har manglende eller feil kunnskap om HIV/AIDS. Ikke
minst, kan en ha behov for & skape en sosial distanse til HIV-positive, for & bevare
folelsen av personlig trygghet (Kalichman, 1995). Stigmatisering fra samfunnet kan
ha negative psykologiske konsekvenser. Det kan blant annet fore til selv-stigma, hvor
de internaliserer andres stigmatiserende holdninger til HIV/AIDS og far negative

tanker om seg selv (Kalichman et al., 2009). En serafrikansk studie viste at HIV-
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positive som opplevde selv-stigma, folte seg skitne”, skamfulle og skyldige pd grunn
av sin HIV-diagnose (Simbayi et al., 2007b). De opplevde ogsa sterre grad av
depresjon og hadde vanskelig for & mestre hverdagen med HIV. Andre studier fra
henholdsvis USA og Botswana fant at HIV-positive som hadde mer selv-stigma,
oftere opplevde angst, depresjon og hépleshet, benektet diagnosen mer, var nylig
diagnostisert med HIV og opplevde lite aksept fra familien (Lee et al., 2002; Nam et
al., 2008). Opplevd stigmatisering kan ogsé bidra til at en er mindre villig til &
fortelle andre om diagnosen, noe flere studier har funnet (Derlega et al., 2002; Clark

et al., 2004; Smith et al., 2008).

Til tross for forventninger om stigmatisering velger mange HIV-positive & fortelle
minst en person om HIV-diagnosen (Arnold et al., 2008; Gore-Felton, 2008).
Litteraturen viser at flere dpner seg for sine nermeste, og 1 Afrika ser for Sahara er
dette ofte familiemedlemmer (mor, sasken og/eller partnere (Miller & Rubin, 2007;
Wong et al., 2009). Samtidig tenderer ferre til & fortelle venner eller personer 1 det
starre samfunnet (Visser et al., 2008). Studier viser at HIV-positive 1 afrikanske land
opplever oftere emosjonell og gkonomisk stette fra sine na&rmeste, enn sinne,
avvisning, trusler om eller faktisk fysisk vold (Miller & Rubin, 2007; Norman et al.,
2007; Visser et al., 2008). En studie viste ogsé at noen opplevde stotte fra det storre
samfunnet etter a ha fortalt offentlighet om sin HIV-positive status(Paxton, 2002).
Likevel ser det ut til at samfunnets responser pa apenhet ofte er mer negative, som
diskriminering i form av utestengning fra sosiale aktiviteter, tap av arbeid og

baksnakking (Simbayi, 2007b; Gardezi et al., 2008; Medley, 2009).

1.3. Kjonn, kultur & HIV/AIDS

For 4 forstd HIV/AIDS 1 en sosial kontekst kommer man ikke utenom temaet kultur
og kjonn, da kjenn og HIV/ AIDS er sterkt knyttet til hverandre. A se naermere pa
hvordan kulturelle normer er med pé & definere maskulinitet og femininet i Sor-
Afrika, synliggjer ogsd maktforskjeller mellom kjenn i sterre grad (Deribe et al.,
2010). I Ser-Afrika finner vi store skiller mellom kvinner og menn, hvor menn
forventes a ga ut 1 det offentlige og jobbe, mens kvinner skal holde seg hjemme og
vare husmedre (Gupta, 2000; Bhana et al., 2007). Dette har fort til en gkonomisk

ulikhet og maktubalanse, hvor mennenes maskulinitet blir assosiert med dominans



over kvinner, fravaer av emosjonsuttrykk, sterre kontroll over det seksuelle liv og
oppfordring til multiple partnere som et tegn pa status (Gupta, 1997; Hunter, 2002;
Bhana et al., 2007). Dette belyser ogsa maktforskjeller i seksuelle relasjoner blant
heteroseksuelle par, hvor kvinner antas & vaere mer passive. Apenhet om ens HIV-
positive status er en viktig faktor i forebygging av viderespredning (Deribe et al.,
2010). Statistikken viser alarmerende gkning i HIV- smitte blant kvinner
sammenlignet med andel smittede menn (UNAIDS, 2009), noe som gjor det enda
viktigere & se pa kjennsforskjeller rundt 4penhet om sin HIV- status. Kjennsforskjeller
i apenhet om sin HIV-positive status er et omrade som er lite studert og omtalt, og de
eksisterende funn varierer (Deribe et al., 2010). I en nyere studie gjort i Ser-Afrika,
var det funnet at flere menn enn kvinner fortalte om sin positive HIV- status til bade
partnere og familien (Skogmar et al., 2006), til partnere i en studie fra Kenya (Miller
& Rubin, 2007) og likeledes fra en studie 1 Kina (Yang et al., 2006). I to andre studier
ogsé fra Ser-Afrika, var det funnet motsatte resultater hvor kvinner var de som &pnet
seg mest om sin HIV- status til partneren og familien (Olley et al., 2004; Simbayi et
al., 2007a), og like funn 1 to studier fra vestlige land (Stein et al., 1998; Warszawski &
Meyer, 2002).

Det er blant annet identifisert storre eksistens av fordommer blant HIV-positive
kvinner 1 utviklingsland enn 1 industrialiserte land (estlige versus vestlige). Dette forer
til at kvinnene ofte far skylden for HIV-smitte og risikerer mer diskriminering (De
Bruyn, 1992). Dette sammen med tendens til skonomisk avhengighet av menn, gjor
dem mer sarbare for avvisning (Warwick et al., 1998). Noen studier fant ingen
kjonnsforskjeller 1 4penhet om sin HIV- status (Kalichman & Nachimson, 1999;
Chandra et al., 2003; Kalichman et al., 2003; Deribe et al., 2010). Derimot fant Deribe
et al., (2010) at motivasjonen bak dpenhet om sin HIV- status varierte pé tvers av
kjonn i studie fra Ser Afrika. Noen motivasjoner for & fortelle var like for begge
kjonn, som @rlighet i relasjonen, behov for stette fra (partner/ familien), folelse av
ansvar for de nere, samt det & kjenne til partnerens status. I tilegg var kvinner mer
opptatt av relasjonskvaliteten, mens menn var opptatt av & ha diskutert testing med
partneren pd forhdnd. Ved faktorer for ikke a fortelle var fellesdomener frykt for
stigma, serlig fra samfunnet, og negative reaksjoner fra familien. Andre
motivasjonsfaktorer var mer preget av kjonnsforskjeller. Menn fokuserte pa

partnerens bekymringer og potensiell avslering av egen utroskap. For kvinner derimot
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var hovedvekten lagt pa deres avhengighet gkonomisk og sosialt, og frykt for 4 miste
det, samt frykt for fysisk vold. Kvinnens bekymring for avvisning fra partneren pa
grunn av deres skonomiske avhengighet, var ogsé funnet i andre studier (Armistead et
al., 1999; Mamman et al., 2003; Mamman & Medley, 2004). Det som gikk igjen her
var kvinnens bekymring for materiell stotte, mens menn var mer bekymret for
partnerens reaksjoner (Deribe et al., 2010). Lignende funn var rapportert fra
Botswana og Zambia (Nyblade & Field, 2000).

I tillegg til partneren, viser ogsé noen studier utfordringer relatert til det a soke stotte
og samhandling med familien. Med fokus pa kjennsforskjeller viste to studier at menn
hadde mer fordel av & seke stotte og samhandling med familien, enn kvinner (Gordillo
et al., 2009; Peterson, 2010). En annen studie viste at menn sgker mindre samhandling
og stotte fra familien, da det & komme tilbake til hjemmet knyttes til lavere selvfolelse
og tap av manndommen (Hays, 1993). Lignende opplevelse ble funnet hos menn i
Ser-Afrika (Horowitz, 1997). En annen studie fra Kenya fant at begge kjonn sa pa
familien som noen som alltid var der for dem, og som de hadde mest tillit til. Familien
var deres kilde til emosjonell og ekonomisk stette (Miller & Rubin, 2007). Lignende
funn viste studie av (Armistead et al., 1998). I tillegg fant en studie at HI'V- positives
holdninger til andre blir pavirket bade negativt og positivt. De negative holdningene
gjor at en blir mer sint og bitter for andres avvisning, frykt og mistenkeliggjoring fra
andre. Mens de positive holdningene uttrykkes som mer toleranse og forstaelse for

stigmatiserte grupper (Laryea & Gien, 1993).

1.4. Formalet med var studie

Tallet pd rammede av HIV/AIDS-epidemien fortsetter & oke i Ser-Afrika, og fokus pa
forebygging gjennom HIV/AIDS-programmer har ikke stoppet denne okningen
(Department of Health, 2006; UNAIDS, 2008). Psykologisk forskning innenfor feltet
er derfor viktig for & forstd hvordan en kan bedre livskvaliteten til mennesker som
lever med HIV/AIDS. En del forskning pa HIV-positive har fokusert pd hvorvidt en
forteller andre om HIV-diagnosen og konsekvenser av slik &penhet (Laryea & Gien,
1993; Norman et al., 2007; Gore- Felton et al., 2008; Medley et al., 2009). Vi vet
likevel lite om de psykologiske overveielsene som virker inn pa denne prosessen.

Forskningen har vanligvis vart begrenset til studier av forventninger om stigma, og



hvordan dette pavirker &penhet om HIV/AIDS (Bond et al., 2002; Visser et al., 2006;
Ndinda et al., 2007; Visser et al., 2009). Det har veert lite forskning pa hvordan ens
egen forstéelse og kunnskaper om HIV/AIDS kan pavirke avgjorelsen om & fortelle
(Yang et al., 2006), og hvorvidt disse forstaelsene vil endres som folge av okt HIV-
kunnskap. Videre er det behov for en mer grundig analyse av de ulike vurderinger en
foretar seg gjennom avgjerelsesprosessen. Hensikten med & fange opp disse
underliggende psykologiske mekanismene, er & fa bedre kunnskap om hvordan en kan
oke graden av penhet hos mennesker som lever med HIV. A gke graden av dpenhet
blant HIV-positive kan bidra til sosiale og helserelaterte fordeler fra omgivelsene
(Almeleh, 2006; Norman et al., 2007), og forebygge viderespredning av HIV/AIDS til
andre (Green et al., 2003). Vi vet ogsé lite om hvilken innvirkning HIV-diagnosen har
pa andre aspekter ved ens psykososiale liv. Mens noe forskning har undersekt
hvordan HIV-positive blir mett av andre mennesker, har fa studier sett p hvordan de
selv tar aktivt del 1 og innvirker pa sine sosiale omgivelser etter a ha fatt HIV-
diagnosen (Laryea & Gien, 1993). A forstd hvordan HIV-positive handler overfor sitt
sosiale miljo kan vere nyttig for & bedre meote deres behov for stette og livskvalitet.
For 4 forstd hvordan HIV positive individer 1 Ser Afrika opplever og lever med
infeksjonen, ma vi inkludere de endrende sosiale og kulturelle holdninger til tema
HIV. A vare en del av kulturen hvor det eksisterer fordommer om HIV, og samtidig &
tilhere den gruppen mennesker fordommer rettes mot, kan vere vanskelig & forene.
Med fokus pé kjenn (Morrell, 1998), kan dette skape utfordringer for definering av
deres identitet og hvor 1 et slikt samfunn de selv foler at de tilherer (Ndidnda et al.,
2007).

I dette studiet vil vi starte med & underseke hvilke forstaelser HIV-positive har om
HIV/AIDS, og hvorvidt disse forstéelsene endres som folge av okt kunnskap. Videre
er vi interessert i 4 se hvilken betydning forstdelsene har for de forventningene en har
til sosiale reaksjoner, nir man forteller om sin HIV-status. Deretter vil vi se hvilke
faktiske reaksjoner HIV-positive far som resultat av valget & fortelle. Vi vil ogsa
utforske hvilke typer sosialt rettet adferd som ses som folge av HIV-status, og
hvordan denne adferden kan henge sammen med forstéelser, forventninger og
reaksjoner fra andre. Samtidig vil vi preve a belyse og drefte kjennsmessige
utfordringer bade 1 forhold til individets adferd, forstielse og opplevelse av det & ha

HIV, og de kulturelle utfordringer de ulike individene meter pa.
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1.5. Forskningssporsmal

1. Hvordan padvirker forstdelsen av HIV/AIDS og forventninger til andres reaksjoner
hvorvidt og til hvem man forteller om sin HIV- diagnose?

2. Hvordan kan en slik forstdelse og forventning pavirke ens samhandling og relasjon
til andre?

3. Hvilken innvirkning har kjonn pd de ovrige problemstillingene?

2. METODE

2.1. Valg av metode

Kvalitativ metode ble valgt som den mest gunstige metoden, ettersom vi var
interessert 1 individenes meninger og tanker, med fokus pa den enkelte personens
opplevelse. Kvalitativ metode egner seg for vart tema og forskningsspersmal, og
metoden gir rikere innholdsinformasjon, samt den kompleksiteten vi er ute etter.
Kvalitativ metode gir innsyn i mer detaljerte beskrivelser av mindre populasjoner og
temaer, samt mer rik og kompleks forstielse av fenomenet som studeres (Creswell,
1998). Kvalitative forskere skal kunne tilby informanter & presentere sine synspunkter
og beskrivelser pa en mest mulig fri og rett frem maéte (Patton, 1990). Malet vart var &
fa tak 1 individenes erfaringer og meninger, med utgangspunkt i den sosiokulturelle

konteksten.

2.2. Informantene

Rekruttering skjedde gjennom HIV-klinikkene ved et sykehus i Limpopoprovinsen.
Det var 1 alt 19 klinikker som var underlagt dette sykehuset. HIV - klinikkene var
spredd over et storre geografisk omrdde, hvor de fleste informantene hadde ner
tilgang til minst en klinikk. Klinikkenes besetning besto av sykepleiere og assistenter,
og som oftest minst en HIV/AIDS ridgiver. Informantene var sorte serafrikanere, og
bestod av 40 HIV positive kvinner og 20 HIV positive menn i alderen 18 — 73 ér. Av

disse har vi valgt ut 10 kvinner og 10 menn til videre dataanalyse. Utvelgelsen har vi
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gjort pa bakgrunn av informasjonsinnholdet i de ulike intervjuene og deres relevans
for vére problemstillinger. Alle informantene er fra en landlig del av
Limpopoprovinsen i Ser-Afrika, fra et omrade som var en del av sykehusets domene.
En del informanter var ogsa medlemmer av stettegrupper for HIV- positive, som var
tilknyttet flere av sykehusets klinikker. Seks kvinnelige og tre mannlige informanter

var medlemmer av en av de ulike stottegruppene.

2.3. Demografisk informasjon av informantene

2.3.1. Kvinner

Kvinnene hadde en stor aldersspredning med gjennomsnitt pa 33,1 ér, hvorav den
yngste var 22 ar, og den eldste var 43 &r. Alle kvinnene hadde noe utdanning, hvor
fem kvinner hadde fullfert 10. klasse, fire kvinner hadde utdanning lavere enn 10.
klasse, og en hadde hayere utdanning som sykepleier. 12. klasse var det hayeste
nivéet 1 grunnskolen. P4 tidspunktet da intervjuene ble foretatt, var ingen av kvinnene
1 arbeid, og var forserget enten av familien, eller ved sosial pengestatte. Alle kvinnene
rapporterte a ha minst ett barn, seks kvinner hadde partner, og bare to bodde sammen
med sin partner. En kvinne var enke og resten var single. Enken bodde hos sine
svigerforeldre, en bodde alene med barnet sitt, og de andre seks kvinnene bodde
hjemme med familien. Tidspunktet da kvinnene testet HIV-positivt var tidsmessig
spredt blant informantene, med en periode mellom 1996- 2003. Seks kvinner var med

1 en stattegruppe.

2.3.2. Menn

Mennene hadde en gjennomsnittsalder pd 33,9 ar, hvorav den yngste var 22, og den
eldste 44. Det var stor spredning 1 utdanningsniviet blant menn, der fire menn hadde
utdanning til 10. klasse eller hayere og seks menn hadde utdanning lavere enn
10.klasse. En informant hadde pabegynt hoyere utdanning, men falt av grunnet darlig
okonomi. Pa det tidspunktet intervjuene ble foretatt, hadde bare tre menn vert i
arbeid, og en var tidlig pensjonert. Resten var arbeidsledige grunnet fysisk svakhet og

mye sykdom. Atte menn hadde minst ett barn, syv av dem hadde en partner, og bare
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fire bodde med partneren. 50 % av mennene bodde hos familien, og en mann bodde
alene. Det var mye kortere tid siden tidspunktet da mennene testet HIV- positivt enn
for kvinnene. Hele syv menn hadde testet i 2003 som var det samme &ret intervjuene
ble foretatt. De resterende testet seg i ar 2001- 2002. Det var tre menn som var

medlemmer av stettegrupper.

2.4. Studieomradet

Limpopoprovinsen er den minst urbaniserte 1 Ser-Afrika, hvor mesteparten av
befolkningen (89,3 %) bor i ikke- urbane omrader. I 2001 hadde Limpopoprovinsen
en populasjon pa 5, 3 millioner mennesker, som tilsvarte 11, 8 % av hele den
serafrikanske populasjonen. De fleste var sorte afrikanere (97, 2 %). Det var 1
overkant flere kvinner (54, 6 %) enn menn (45, 4 %). Og hele 39, 4 % av
populasjonen i Limpopo var barn fra 0 — 19 ar. Dette indikerer at barn, men ogsa
kvinner stér oftest som husholdningsoverhoder. Provinsen var i tillegg blant de
fattigste 1 Ser-Afrika. I 2001 var det registrert 22, 7 % i en eller annen form for betalt
arbeid, sammenlignet med tall fra hele landet (33, 7 %). Utdanningsgjennomsnittet
var veldig lavt, og 12001 hadde 33, 4 % ingen utdannelse i det hele tatt. Dette er det
hayeste antallet uten utdannelse 1 hele landet. Videre var det omtrent bare halvparten
av befolkningen i provinsen som kunne lese og skrive (58, 7 %). Av de som hadde
utdanning, var det bare 30, 8 % som fullferte 12. klasse (grunnskolen), hvor det var
flere menn enn kvinner. Det var ogsa flere menn enn kvinner i utdanning frem til 12.
klasse (Statistics South Africa, 2006).

HIV/ AIDS er veldig utbredt i Limpopoprovinsen, hvor det 1 2001 var beregnet at
omtrent 14, 5 % av omradets populasjon var HIV- smittede. De fleste smittede var
over 25 ar. Likevel er det vanskelig & vite noyaktig hvor mange HIV- smittede det
var, ettersom mange aldri kom for 4 teste seg (South Africa Department of Health,
2003). Grunnet mye stigma i1 Ser Afrika, antas det at mange forkarer dedsérsaker med
andre sykdommer, for & unnga assosiasjonen med HIV. I perioden 2000- 2001 ble det
funnet at 61 % av dedstilfeller, som gjelder for hele landet, var feilattribuerte til andre

sykdommer (Groenewald et al., 2005).
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2.5. Semi- strukturerte intervjuer

Datamaterialet som var brukt i denne oppgaven, var ferdig transkriberte semi-
strukturerte intervjuer fra et storre doktorgradsprosjekt fra Ser-Afrika (Dageid, 2007).
Intervjuene er ikke tidligere analysert. Alle intervjuene ble foretatt i perioden 2003-
2004 av Wenche Dageid. Formélet med de semi — strukturerte intervjuene var &
utforske disse menneskers livskvalitet, forstdelsen av HIV/AIDS, mestring i
hverdagen og relasjonen til andre etter at de hadde fatt vite om diagnosen. Hensikten
med intervjuene var 4 fa tak i informantenes egne historier og hva de selv opplevde
som “’sannheten”. For & sikre validitet ble det viktig & gjore intervjuene bade pa
engelsk og sepedi, slik at man sikret at alle hadde forstétt sparsmalene. Videre var
intervjueren noye med 4 sjekke at sine tolkninger av svarene var korrekte, det ble
innhentet informasjon fra hennes assistenter og fra annen litteratur om temaet.
Intervjuet er et av de mest brukte metoder innen psykologien (Kvale, 1997). Intervjuet
kan brukes som en metode for & fange opp variasjoner i intervjupersonenes
oppfatninger om et tema (Patton, 1990; Kvale, 1997), og dermed gir et bilde av en
mangfoldig og kontroversiell menneskelig verden. Intervjupersoner vil, ved a besvare
spersmal formulere sin egen oppfatning av verden de lever i, gjennom dialog med
intervjueren. Semi- strukturte intervjuer er verken en fri konversasjon eller en hoyt
strukturert utsperring. Intervjuet utfores ved hjelp av et intervju guide som fokuserer
pa temaer av interesse og eventuelle spersmdl, heller enn spesifikt fokuserte spersméil.
Dette materialet vil vaere grunnlaget for tolkning av meningene i innholdet (Kvale,

1997).

2.6. Gjennomfering av datainnsamling

Intervjuene ble utfort av en trent intervjuer som ogsa var psykolog. I tillegg ble det
ansatt to lokale kvinnelige forskningsassistenter som béde snakket godt engelsk og
sepedi. De ble trent 1 intervjuteknikker og fikk en gjennomgang av spersmalene i
intervjuguiden, slik at de hadde en forstaelse av hva prosjektet gikk ut pa.
Assistentene fungerte som tolker, de transkriberte data, og hjalp 1 tillegg med &
forklare kulturelle koder. Disse kvinnene var ogsd HIV- positive og medlemmer av
en stattegruppe for HIV- smittede, noe som gjorde at de fikk informantenes tillit og
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respekt. Forsker tok kontakt med overordnede pa HIV-klinikken ved sykehuset og
innhentet tillatelse til & rekruttere gjennom helsearbeidere (sykepleier og helsesaster).
Det ble utarbeidet en intervjuguide og hvert intervju tok mellom 30-90 minutter.
Spersmélene i intervjuguiden var delt opp i 4 temaer: Tema 1 omhandlet forhold
rundt testing og informantens reaksjoner pa diagnosen, tema 2 dreide seg om det &
fortelle om diagnosen til andre, tema 3 hadde spersmal knyttet til mestring og tema 4
dreide seg om tanker rundt fremtiden. I tillegg ble det innhentet opplysninger om
informantenes bakgrunn, som demografiske variabler. Det var fokus pa 4 stille apne
sporsmal og rekkefolgen og formen av spersmalene ble tilpasset hvert enkelt intervju.
De informantene som hadde behov for mer informasjon og radgivning i forhold til sin
HIV-smitte, ble vist videre i systemet til en av 19 helseklinikker i omradet.
Intervjuene ble transkribert pa engelsk ved hjelp av tolk. For transkribering ble det tatt
1 bruk forskningsassistenter og verbatim som vil si at alt var transkribert ordrett og det

var ikke noe unnlatt i teksten.

2.7. Analyse

Formélet med analysen er a avdekke meningen i intervjuteksten, 4 fa frem den
implisitte oppfatningen med kvalitativ forskning (Kvale, 1997). Tematisk analyse
anses som en prosess for koding av kvalitativ informasjon, og er uavhengig av
teoretiske og epidemiologiske tilnerminger (Boyatzis, 1998; Braun & Clarke, 1998).
Dette har blitt papekt som en svakhet ved metoden, ettersom mangel pa en teoretisk
ramme kan bety mangel pé en fast arbeidsstruktur. Samtidig apner det opp for et
fleksibel og nyttig forskningsverktey, da den potensielt kan fange opp en rik og
kompleks datainformasjon. Dette innebarer ogsé at de gjor rede for hvordan de gikk
frem 1 analysearbeidet, samt vare tydelige pd hva de gjor og hvorfor (Braun & Clarke,
2006). I resultatdelen skal vi belyse informantenes meninger med sitateksempler fra
intervjuene. De eksemplene er valgt ut i fra deres representativitet for alle
informantene. Men det er ogs utvalgte eksempler som er mer unike og konkrete fra
noen informanter, da de ble identifiserte av vesentlig betydning for temaet. Alle

informantene blir referert til ved hjelp av tall i1 resultatene.
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2.7.1. Fremgangsméten (koding)

Det anbefales & folge visse faser ved bruk av tematisk analyse, som vi har fulgt under
vart analysearbeid. Selv om disse fasene er nevnt punktvis og er tenkt som en steg-for
steg-guide, papekes det likevel at tolkning av data ikke burde vaere en linear prosess.
Dette er heller en flersidig prosess hvor en vil bevege seg kontinuerlig pa tvers av
faser og vil ofte gé frem og tilbake i de ulike stadier under tolkningen. Det er 5
anbefalte faser: 1. & bli kjent med datamaterialet; 2. utvikling av koder fra det
originale datamaterialet; 3. gruppering av koder til passende tema; 4. revidering av
temaer til de representerer alle viktige punkter fra datamaterialet; 5. definering av og

ginavn til de endelige temaer (Braun & Clarke, 2006).

Til & begynne med, leste vi hver for oss gjennom alle intervjuene to ganger. Siden vi
selv ikke hadde foretatt intervjuene og senere transkribering, var det viktig a bli godt
kjent med datamaterialet for vi begynte & analysere. Ved tredje gjennomlesning,
gjorde vi sammen en seleksjon av de informanter vi mente egnet seg best for videre
analyse. Kriteriene for utvalg var basert pa intervjuenes innhold. Mange av
intervjuene var korte, avbrutte eller hadde lite innhold om de temaer som var
relevante for vare forskningsspersmal. Vi hadde begrenset oss til et utvalg pa 20
informanter som viste seg a veere mest innholdsrike i forhold til de temaer vi ville
fokusere pa. Grunnen til begrenset antall informanter, var at i kvalitativ forskning er
det viktig a bli godt kjent med alle aspekter ved ens datamaterialet. Nar datamengden
er stor, kan dette fort bli en tidskrevende og uoverkommelig jobb (Braun & Clarke,

2006).

Etter at informantene var valgt ut, leste vi sammen neye gjennom hvert intervju.
Under gjennomlesing reflekterte vi over og tolket teksten sammen. Notater ble skrevet
pa siden av intervju-arket 1 form av smé fraser, nekkelord, egne kommentarer og
ideer. Denne prosessen kalles koding, noe vi gjorde for hand hele veien. Koder er smé
utdrag fra den originale nedskrevne teksten og skal inneholde essensen i utdraget eller
informasjon som anses som viktig for oppgavens tema (Braun & Clarke, 2006).
Koding ble gjennomfert pa de deler av teksten som vi fant relevant for vare

forskningsspersmal. Alle koder ble markert med et tall og kandidatnummer, slik at det
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var mulig & senere spore tilbake koder til den originale teksten de ble tatt fra. Denne
typen analysen har en induktiv form, hvor en begynner med spesifikke observasjoner
av apen art, som etter hvert reduseres til mer generelle meonstrer. Mélet er at forskeren
skal g inn i feltet med minst mulig forhdndsforventninger, og dermed i storre grad

kunne oppfatte fenomenet slik det forekommer i konteksten (Patton, 1990).

Neste steg var a sortere koder og gruppere sammen etter deres relevans. Koding ble
foretatt separert for kvinner og menn. Alle de koder som potensielt passet 1 samme
gruppe, ble plassert under et tema. Et tema er et menster funnet i1 kodet
informasjonsdata, som i det minste skal kunne beskrive og organisere mulige
observasjoner, eller 1 hoyeste grad tolke aspekter ved et fenomen. Et tema kan da
identifiseres enten direkte ut fra teksten eller tolkes som et underliggende fenomen
(Boyatzis, 1998). Etter hvert som vi grupperte enkelte koder, ble det underveis
utviklet en beskrivelse for hvordan vi skulle gjenkjenne et tema nar det oppstod. Dette
gjorde vi ved & notere hvilke fellestrekk kodene under samme tema hadde, noe som
ble identifiseringsverktey for videre kodegruppering. Underveis 1 kodegrupperingene
dreftet vi potensielle temaer og sammenlignet hverandres meninger og forslag. Dette
er et viktig steg for a sikre validiteten 1 analysen. Det som er synlig for en person, er
ikke nedvendigvis synlig hos andre, selv om de observerer ssamme datamaterialet
(Boyatzis, 1998). Noen av de potensielle temaene ble endret, mens noen andre ble til
og med helt fjernet. Til slutt ble kodene plassert i ulike bolker. Hver bolk hadde
kriteriedefinisjoner som overskrifter for de ulike gruppene, noe som skulle
representere ulike temaer.

Viért neste steg var a gé igjennom alle temakriteriene og kodene som de besto av, og
se om de dannet sammenhengende menstrer. Her var malet 4 se om kodene passet inn
under de aktuelle temaene. Vi sd ogsd pa om selve temakriteriene passet inn, eller om
de skulle endres. Mange av kodene passet inn under flere bolker samtidig, noe som til
slutt resulterte 1 flere undergrupperinger. Her var det mye frem og tilbake, ettersom
det var vanskelig 4 avgjore hvilke av disse kodene som burde beholdes under aktuelle
tema, og hvilke som kunne overfores. For noen av kodene métte vi tilbake til
datateksten og sjekke deres betydning, da vi ble usikre pd under hvilket tema de
tilherte. Vi var mest opptatt av ikke & tape viktig informasjon ved & overfore koder til
andre temaer. Poenget er at koder under de ulike temaer skal grupperes meningsfullt

ut fra deres innhold, og at det samtidig er klare skiller mellom ulike temaer. Det skal
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altsé sgkes en intern homogenitet, og ekstern heterogenitet (Patton, 1990). En annen
utfordring var at noen av temaene hadde et bredt informasjonsinnhold. Her gjorde vi
mye vurdering med hensyn til hvorvidt innholdet i tema skulle deles opp til to nye
temagrupper, eller om kodene tilherte samme tema, men som undergrupper.

Da vi hadde det endelige antallet temaer, gikk vi gjennom innholdet i alle, for & se 1
hvilken grad det representerte det temaet de ble satt under. Her ble det gjort en del
redefineringer, slik at alle temaer og deres innhold skulle vaere sammenhengende og
konsistente. A redefinere et tema skal vare med pa 4 klargjore essensen av hva temaet
handler om (Braun & Clarke, 2006). Vi var ute etter & definere en unik fortelling hvert
tema skulle representere, men at de samtidig fortalte en felles overordnet og
sammenhengende fortelling av hele resultatet. Bade de enkelte temaer og den
overordnede fortellingen skulle vaere relevant for vare forskningsspersmal.
Mot slutten av denne fasen, prevde vi & finne begreper som skulle vare representative
for det innholdet hvert tema stod for. Navnsetting ble en viktig prosess innen
redefinering av temaer, da det gjorde oss mer bevisste pa samsvar av innholdet 1 hvert
tema. Slik navnsetting var med pa a justere og styrke temaets innhold, som igjen
pavirket selve navnsettingen. Det aller siste vi gjorde, var a lese gjennom alle
intervjuene enda en gang, for & se en siste gang om det var noe vi hadde gétt glipp av
eller om det var noe mer vi burde tilfoye i1 vare resultater. Som en markering pa
avslutningen, tok vi utgangspunktet i Braun og Clark sin understrekning om at det &
klart kunne definere hvert tema, og det & kunne si hva et tema er, og hva det ikke er,
er et viktig bidrag mot avslutning av analysen (Braun & Clarke, 2006). Det er ogsa
lagt til et vedlegg i1 appendiks med eksempler pa hvordan vi har gatt frem 1 analysen

av datamaterialet med bruk av tematisk analyse.

2.8. Etiske vurderinger

I forkant av forskningsprosjektet ble det sekt og innvilget godkjenning fra REK. I
tillegg ble prosjektet godkjent i Ser-Afrika, av Limpopo province Department of
Health and Welfare. En har hele tiden tatt hensyn til etiske betraktninger gjennom
prosjektet. Deltakelse var frivillig og informantene ble gitt informert samtykke. En
var ekstra noye med 4 gi god informasjon tatt 1 betraktning at deltakelse 1 forskning

kan virke fremmed i dette samfunnet. En var neye med & overholde deltakernes
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anonymitet. Andre hensyn ble tatt i forhold til mulige ulemper for informantene i
prosjektet, da prosjektet ble noksa synlig i lokalsamfunnet og HI'V-statusen til
deltakerne kunne bli kjent. Dette kunne igjen fore til negative reaksjoner fra
samfunnet som fikk negative konsekvenser for deltakere. Det ble derfor viktig at
deltakerne ble informert om denne risikoen pd forhdnd, og en tok forhandsregler for a

gjore ulempene sd smé som mulig.

3. RESULTATER

3.1. Beskrivelse av informantene i studiet — 10 menn og 10 kvinner

3.1.1. Menn

Informant nr 1 var 32 ar og virket optimistisk. Han hadde partner, men de
bodde ikke sammen, og hadde ingen barn sammen. Han hadde fem barn fra tidligere
forhold, og et som dode. Han bodde han med sin soster og bror. Foreldrene var dode.
Han testet seg for HIV i 2002, fordi partneren var HIV-positiv. Han ncermet seg na
AIDS -stadiet. Tidligere hadde han mange kjcerester, men visste ikke hvem som hadde
smittet han. Han hadde fullfort 12. klasse, og for tiden var han arbeidsledig. Han var
med i stottegruppe.

Informant nr 2 var 44 ar. Han virket robust og frisk. Han var skilt og bodde
alene. Konen gikk fra han da han testet HIV-positivt. De hadde to barn sammen. Han
hadde tidligere et sidesprang med en ung kvinne, som senere dode av AIDS. Han
trodde derfor han fikk HIV-smitten fra henne. Han testet seg i 2001 pa grunn av mye
sykdom. Han var nd pa stadie 2 i HIV-progresjonen. Nr. 2 hadde fullfort 6. klasse.
Han var tidligere soldat i Sor- Afrikas frigjoringshcer, og var pensjoner nd. Han var

aktiv i kirken. Han var med i en stottegruppe.

Informant nr 3 var 36 ar. Han virket blid. Han hadde partner, men bodde
hjemme med sin mor og fire brodre. Hans tidligere kjcereste dode. Han hadde tre
barn med sin avdode kjcereste. Barna bodde med sin mormor. Han hadde fullfort 9.
klasse, og hadde tidligere jobb, men sluttet pa grunn av sykdom. Han testet seg i 2003

grunnet mange symptomer. Han var nd pd stadie 3 i HIV-progresjonen. Han var ikke

19



med en stottegruppe.

Informant nr 4 var 29 ar. Han var nylig diagnostisert (2003), virket litt
forvirret og hadde behov for mer HIV-radgivning. Han hadde partner, men bodde
med sin mor og bror. Han fortalte at moren drakk mye. Han hadde et barn som bodde
med sin mor (hans partner). Nr. 4 testet seg grunnet mye sykdom. Han var nd pd
stadie 2-3 i HIV-progresjon. Han hadde tidligere flere kjcerester og trodde en av disse
smittet han. Han hadde fullfort 2. klasse, hadde tidligere hatt jobb, men ble syk og

sluttet. Han var ikke med i noen stottegruppe.

Informant nr 5 er 29 dr. Han hadde ikke partner og bodde hjemme med sin
mor og fire bradre. Han hadde to barn med to tidligere kjcerester, men de bodde med
sine madre. Han beskrev forholdet til familien som vanskelig. Han ble kastet ut
hjemmefra i tre dr og fysisk mishandlet av sin far. Nr. 5 hadde fullfort 7. klasse og var
for tiden arbeidsledig. Han testet seg pd grunn av mange symptomer i 2003. Han var
nd AIDS-syk. Likevel mistenkte han sin siste kjcereste for a ha HIV-smittet han. Han

var ikke medlem av en stottegruppe.

Informant nr 6 var 42 ar, bodde med sin kone og sine tre barn. Det eldste
barnet var fra et tidligere forhold. Han testet seg sammen med sin kone i 2003, fordi
han hadde symptomer. Det var konen som overtalte han til d teste. Begge testet HIV-
positivt. Na var han pa stadie 3-4 i HIV-progresjonen. Nr. 6 trodde han ble smittet av
en annen kvinne han hadde et forhold til. Han hadde fullfort 7. klasse og hadde ikke
fast jobb, men tok noen smajobber. Han beskrev at han var mye sammen med venner.

Han var ikke medlem av en stottegruppe.

Informant nr 7 var 43 ar, gift og mor med kona. Han testet seg i 2002 pa
grunn av sykdom, etter at han fikk informasjon om HIV/AIDS. Han og konen testet
sammen, og begge HIV-positive. Han hadde to HIV-positive barn med partneren. Han
hadde fullfort 9. klasse, og var for tiden arbeidsledig. Nr. 7 mente det var lettere for
kvinner enn menn d fa HIV/AIDS. Grunnen var at kvinner “renset blodet sitt”

gjennom menstruasjon. Han var ikke medlem av noen stottegruppe.

Informant nr 8 var en sterk mann pa 22 ar. Han var gift, men hadde ingen
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barn. Han og kona bodde sammen. Han testet seg i 2003 grunnet symptomer. Nd var
han pa stadie 1-2 i HIV-progresjonen. Nr. 8 hadde fullfort 14. klasse. Han var for
tiden arbeidsledig. Hans onske var d kunne studere videre og fd jobb. Han var ikke

medlem av en stottegruppe.

Informant nr 9 var 28 ar, singel og har ingen barn. Han virket trist. Han
bodde for tiden med sin mor og far. Hans tidligere kjcereste dode av AIDS for 3 ar
siden. Han mistenkte at hun hadde smittet han. Han testet seg i 2003 grunnet sykdom.
Antakelig var han nd pd stadie 3-4 i HIV-progresjonen. Han hadde fullfort 13. klasse

pa skolen, og jobbet sammen med sin far. Han var ikke medlem av en stottegruppe.

Informant nr 10 var 34 ar, gift og hadde to barn. De bodde sammen.
Foreldrene hans var dode. Han testet seg i 2003 grunnet onske om a vite sin HIV-
status. Det var etter han deltok pa et HIV-seminar. Na var han AIDS-syk. Kona testet
seg forst og var HIV-positiv. Han trodde han fikk HIV via blodsmitte, fordi han en
gang var tilstede i en bilulykke hvor han hjalp skadede ofre. Han var arbeidsledige.

Han var medlem av en stottegruppe.

3.1.2. Kvinner

Informant nr. 11 var 24 dr. Informanten sd frisk ut, og hadde ingen tegn pd
sykdomssymptomer. Hun hadde et barn, og bodde med sitt barn, mor, bestemor og to
yngre sosken. Hun mistenkte at ndaverende partner han smittet henne. Nr. 11 hadde
fullfort 10. klasse pd skolen, og hadde i tillegg 6 mdaneder datakurs. For tiden var hun
arbeidsledig. I 2002 testet hun HIV positivt, da hun ble oppfordret av sin tidligere
partner til d ta testen. Hun var pa HIV-stadiet 1 da intervjuet ble foretatt. Hun var

med i en stottegruppe.

Informant nr. 12 var 22 dr. Informanten sd robust ut, og relativt frisk da
intervjuet ble foretatt. Hun hadde to barn, og bodde sammen med dem i tillegg til mor
(som hun beskrev som psykisk syk) og en soster. Hun hadde partner, som for tiden
jobbet i en annen by. Hun kjente ikke til partnerens status, men mistenkte at han
smittet henne. Nr. 12 hadde fullfort 10. klasse pd skolen, og var for tiden arbeidsledig.
12003 testet hun HIV- positivt, i forbindelse med helsesjekk da hun var gravid med
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sitt andre barn. Hun var pa HIV- stadiet 2 da intervjuet ble foretatt, og rapporterte en
del fysiske symptomer.

Informant nr. 13 var 26 dr. Informanten var veldig syk. Hun bodde med sine
foreldre. Hun hadde tidligere bodd hjemmefra en stund, grunnet opplevd fysisk vold
fra faren. Men etter at hun ble syk, reiste hun hjem igjen. Hun hadde ingen barn, og
var for tiden singel. Nr. 13 hadde fullfort 10. klasse pd skolen, og var for tiden
arbeidsledig. Partneren forlot henne da hun ble syk. Hun testet seg i 1996, da hun var
mye syk. Nd var hun alvorlig syk, pa AIDS-stadiet. Hun var med i en stottegruppe.

Nr. 13 dade ett ar etter at intervjuene ble foretatt.

Informant nr. 14 var 37 dr. Hun var enke, hadde fire barn, i tillegg til et barn
som daode. For tiden hadde hun ikke ny partner. Hun bodde med sine barn og
svigerforeldre. Hun testet seg i 1997, etter at det barnet som dode fikk bekreftet AIDS
som arsak. Alle de andre barna testet HIV-negativt. Hun var selv na snart pa AIDS-
stadiet. Mannen hennes dode i 2000, og hun fant i etterkant ut at dodsdrsaken ogsd
var AIDS. Han var far til alle barna hennes. Nr. 14 hadde fullfort 10. klasse pa

skolen, men var for tiden arbeidsledig. Hun var med i en stottegruppe.

Informant nr. 15 er 29 ar. Under intervjuet var hun mye trott, og sa veldig syk
ut. Hun hadde et barn, og var for tiden singel. Partneren forlot henne, og etter dette
var hun ikke lenger interessert i nye partnere. Hun bodde med sitt barn hos sosteren.
Hun hadde fullfort 6. klasse pd skolen, og var for tiden arbeidsledig. I 1998 testet hun
HIV- positivt ettersom hun var mye syk. Na var hun pa AIDS-stadiet. Hun mistenkte at
sin tidligere partner (den som forlot henne) smittet hun, ettersom han nektet @ HIV-

teste seg. Like etter forlot han henne. Hun var ikke med i stottegruppe.

Informant nr. 16 er 41 dar. Hun hadde seks barn og i tillegg tre som dode. Hun
hadde partner som var far til alle barna, men han hadde en annen kone ved siden av,
som han bodde sammen med. Hun bodde sammen med sine barn, to barn til sin
avdode soster og sin mor. Hun hadde fullfort 8. klasse pd skolen, og var for tiden
arbeidsledig. Hun testet seg for HIV i 2003, da hun hadde mange fysiske symptomer
og var mye syk. Nda ncermet hun seg AIDS-stadiet. Hun mistenkte at hun ble smittet

under et "Muthi” ritual, hvor hun kom i kontakt med andres blod ved bruken av
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barberblad. Hun var ikke med i stottegruppe.

Informant, nr. 17 er 43 ar. Under intervjuet var hun veldig energisk, men litt
forvirret. Hun hadde tre barn og partner, men bodde bare med sine barn. Partneren
var ikke far til barna, og han bodde sammen med sine foreldre. Barnas far separerte
hun seg med for 5- 6 dr siden. Hun fortalte at han nad var veldig syk. Nr. 17 var
utdannet sykepleier, men for tiden arbeidsledig. Hun var voldtatt i 2002, og testet seg
like etter. Hun ncermet seg na AIDS-stadiet, og hadde mange symptomer. Hun var

med i en stottegruppe.

Informant, nr. 18 er 37 ar. Hun hadde fire barn, og var gift. Ektemannen var
far til to av barna. Hun hadde to barn fra for de mottes. Hun bodde sammen med
ektemannen og barna sine. Nr. 18 hadde fullfort 7. klasse, men var for tiden
arbeidsledig. 1 2001 testet hun seg for HIV i forbindelse med den siste graviditeten.
Hun var ikke med i stottegruppe, men uttrykket onske om d veere med. Hun mistenkte

mannen sin for d ha smittet henne. Hun var na mot HIV- stadiet 3.

Informant, nr. 19 er 34 ar. Hun var gift, og ektemannen var far til hennes to
barn. I tillegg til mannen sin og barn, bodde svigerforeldre sammen med dem.
Partneren var veldig syk da intervjuet ble gjort. Nr. 19 hadde fullfort 10. klasse, og
var for tiden arbeidslos. Hun testet seg for HIV i 2002, i forbindelse med graviditeten
av sitt andre barn. Hun var na pa HIV- stadiet 2- 3. Hun mistenkte at mannen var
utro og smittet henne. Hun fortalte at hun selv ikke hadde hatt andre partnere. Hun

var med i en stottegruppe.

Informant, nr. 20 var 33 dr, og hadde et barn som hun bodde med. Hun
separerte seg fra mannen da han utovde vold mot henne, og nd var singel. Men dette
var for hennes HIV- status ble kjent. Nr. 20 hadde fullfort klasse 9. pa skolen, og var
for tiden arbeidsledig. Hun testet seg for HIV i 2002, da hun hadde mange fysiske
symptomer og var mye syk. Det samme dret ble hun voldtatt, og var usikker pa hvem

smittet henne. Nd var hun pd 2- 3 HIV- stadiet. Hun var ikke med i stottegruppe.
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3.2. Informantenes forstiaelser av HIV/AIDS og deres erfaringer av

a fa HIV-diagnosen

I denne forste delen undersekte vi informantenes forstdelser av HIV/AIDS for og etter
de testet HIV-positivt. Vi s etter hvor mye kunnskap de hadde om temaet, samt
hvordan de forsto og forklarte ulike aspekter ved diagnosen. Vi ensket & fa frem
variasjoner i de forklaringene de ga og se hvordan forstaelsen deres endret seg etter at
de testet HIV-positivt. Generelt visste informantene lite om HIV/AIDS for de gikk for
a teste seg. Deres kunnskap var ofte basert pa historier fra det lokale samfunnet eller
informasjon formidlet gjennom radio og tv. Da informantene tok HIV-testen fikk de
imidlertid informasjon og rddgivning om HIV/AIDS pé helseklinikkene. Som folge av
dette okte deres kunnskap om diagnosen, noe som bidro til en endret forstaelse av

HIV/AIDS.

3.2.1. Forstaelse og kunnskap for HIV-radgivning

3.2.1.1. Dominante forstielser av HIV/AIDS: sex og tanken om ”rask ded”

For informantene tok HIV-testen, var en dominant forstielse at HIV/AIDS var knyttet
til sex. Alle informantene hadde hert at HIV kunne smitte via seksuell kontakt, likevel
hadde de bare en overfladisk forstéelse av denne sammenhengen. Informantene som
blant annet kvinne nr. 19 manglet konkret informasjon om hvordan
smitteoverforingen skjedde og hvordan HIV kunne forebygges ved bruk av kondom.
Nar informantene snakket om HIV og sex ble det assosiert med seksuell adferd som
var regnet som uansvarlig, som det & ha flere sexpartnere. Informantene ga HIV en
betydning som knyttet det til noe “umoralsk™, til skam og stigma. Denne forstdelsen
ble blant annet belyst av kvinne nr. 17. Hun beskrev hvordan hun alltid hadde vert
forsiktig i seksuelle relasjoner, og hadde holdt seg til sammen partner over lengre tid.
Derfor hadde hun vanskelig for & forstd hvordan hun kunne bli HIV-smittet.

Pé tidspunktet da de testet HIV-positivt var det atten av tjue informanter som mente
de ble smittet via sex. De to siste informantene kvinne nr. 16 og mann nr. 10 trodde
imidlertid de fikk HIV gjennom blodsmitte som folge av dpne sar. Av de som mente
HIV-smitten skjedde via seksuell kontakt, mistenkte seks menn og syv kvinner

konkrete partnere eller ekspartnere for & ha smittet dem. Sarlig kvinner mente
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partneren var utro eller visste at han hadde flere partnere, og dette var grunnet til at de
trodde han var den som hadde brakt HIV inn i forholdet. For eksempel bodde
partneren til kvinne nr 16 med sin andre kone. Samtidig kjente bare halvparten av
informantene HIV-statusen til sin ndvaerende eller tidligere partner. Av de som kjente
partnerens HIV-status var seks menn og tre kvinner. Av deltakerne som ikke kjente
partners HIV-status opplevde fem kvinner og mann nr.9 at partneren ikke ville teste
seg eller ikke ville fortelle om sin HIV-status. Dette skapte okt usikkerhet med hensyn
til hvem som hadde smittet hvem. For eksempel fortalte kvinne nr. 14 at mannen
hennes hadde testet HIV-positivt, men hadde ikke fortalt henne om diagnosen. Da
mannen dede gikk nr. 14 til sykehuset hvor hun fikk vite at dedsarsaken var AIDS.

Til tross for at informantene visste at HIV kunne smitte via ubeskyttet sex, tok fa
informanter forebyggende hensyn for de testet HIV-positivt. Fem kvinner og ni menn
rapporterte at de neglisjerte kondombruk med seksuelle partnere. Kvinne nr.11 og
syv menn fortalte ogsé at de tidligere hadde hatt mange kjarester. Grunner som ble
gitt for manglende forebyggende adferd var lite konkret kunnskap om hvordan HIV
smitter. En annen grunn nevnt av fire informanter var at HIV ble lite snakket om 1 det
offentlige, noe som kunne fore til en distansering fra muligheten for selv & bli smittet.
Mann nr. 2 nevnte ogsa at han tidligere hadde tvilt p4 om HIV virkelig eksisterte, da

han hadde hert det omtalt som en type rykte eller overtro.

Den andre dominante forstaelsen informantene hadde for HIV -testingen var troen pa
at HIV forer til rask ded. De fortalte at “rask ded” ogsa var fokuset som media og
lokalsamfunnet hadde. Da informantene fikk HIV-diagnosen var derfor en vanlig
reaksjon blant bdde kvinner og menn tanker om & do etter kort tid. Dette medforte
mye frykt og redsel, og en folelse av at det snart var slutt p livet. HIV ble ogsa
forbundet med sykdom og spesifikke fysiske symptomer, noe som ble nevnt av

kvinne nr. 20:

“Before I knew about this HIV, I thougt that when you have HIV you will cough, you

will loose weight, you will be thin, then after you die”. (Kvinne nr. 20)
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3.2.1.2. Alternative forstielser av HIV: hekseri, healing og kvinners blod

Selv om den dominante maten & forsta Hivsmitte var knyttet til sex, ble ogsa
alternative forklaringer gitt. Tre menn og tre kvinner ga alternative forstaelser av HIV
som var knyttet til kultur. Blant annet ble det nevnt at HIV kunne vere péfort en
person gjennom heksekrefter og at det kunne helbredes med tradisjonell healing.
Disse alternative forstaelsesmétene reflekterte tradisjonell tro i Ser-Afrika og sé ut til
a pavirke hvordan enkelte informanter mestret det & ha HIV/AIDS. Disse
informantene sa ut til & ha en blandning av bade biomedisinske og kulturelle
forstaelser av HIV, og den ene forklaringsmaten utelukket ikke den andre. Resten av
informantene hadde enten ikke uttalt seg om kulturelle forstaelser eller sa de stottet
seg mer mot den biomedisinske méaten a forstd HIV/AIDS. Kvinne nr. 20 nevnte at
hun hadde blitt HIV-smittet direkte gjennom sex. Likevel attribuerte hun den indirekte
arsaken til HIV-smitten med at hun hadde vert utsatt for heksekrefter. Bakgrunnen
for mistanken var at broren hennes hadde kontakt med noen heksedoktorer og hun
mente de kunne ha kastet en forbannelse over henne.

To kvinnelige og en mannlig deltaker forklarte at de hadde oppsekt tradisjonell
behandling, for seg selv eller andre, 1 et forsek pé & helbrede HIV. Noen av disse
ritualene ble gjennomfert 1 den lokale Zionist-kirken, en spirituell kirke som flere
informanter tilhorte. Kvinne nr. 13 hadde gjennomgétt et healing-rituale 1 kirken. |
fem ar etter denne behandlingen folte hun seg friskere og trodde hun var kurert for
HIV. Senere hadde hun imidlertid blitt alvorlig syk og forstod at hun fortsatt var HIV -
positiv. Mann nr. 2, beskrev hvordan han brukte “hellig te”-drikking i kirken 1 stedet

for vanlig HIV-medisin:

I only drink those things from the church. That is secret, you see- then after 2 months
of drinking the tea, they take some blood, some injection — so all the dirt come out”.

(Mann nr. 2)

Mennene nr. 2, nr.5 og nr.7 ga en type alternativ forstdelse der HIV ble knyttet til
kvinners blod. De mente kvinners blod kunne ha betydning for HIV pa ulike méter. P&
den ene siden kunne det beskytte kvinnen fra HIV-smitte nar blodet deres var rent.

Mann nr. 2 sa folgende om dette:

[ thought, people who got HIV, I thought it is only ugly or old people. So...young
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people, I used to group them, out in a good picture that they don’t get this. They re

young, their blood is young, good... You see, especially women”. (Mann nr. 2)

Mann nr. 7 mente det var verre for menn enn for kvinner & bli HIV-smittet. Han
begrunnet det med at kvinner, gjennom menstruasjon, fikk renset HIV-viruset ut av
blodet. I motsetning kunne ikke menn rense blodet sitt og derfor forble HIV verende i
kroppen deres. P4 den andre siden kunne kvinnens blod vare skittent og forarsake
HIV-smitte av mannen. Mann nr. 5 hevdet & ha blitt HIV-smittet av sin eks-kjereste
fordi hun tok en abort. Han beskrev aborten i seg selv som en indirekte arsak til HI'V -
smitten da det hadde gjort blodet hennes skittent. Temaet kvinners blod ble kun nevnt

av disse tre mennene, og ble ikke reflektert 1 kvinnenes fortellinger.

3.2.2. Forstaelse og kunnskap etter HIV-radgivning

P4 tidspunktet da informantene testet seg for HIV, rapporterte atte menn og fire
kvinner at fysiske symptomer var grunnen for 4 ta HIV-testen. Menn nr. 1 og nr. 10
testet seg frivillig, fordi de ensket & vite sin status. Nr 1 fordi hans partner hadde testet
HIV-positivt. En del kvinner testet seg pa grunn av graviditet. Kvinne nr. 17 testet seg
fordi hun hadde blitt voldtatt. Selv om en del informanter var syke da de testet seg,
mistenkte de fleste ikke HIV-smitte. Femten av tjue informanter nevnte derfor at
deres forste reaksjon var overraskelse eller sjokk da de fikk HIV-diagnosen. De
nevnte at det 1 begynnelsen var vanskelig & akseptere sin HIV-positive status. Alle
informantene rapporterte imidlertid en endring i sin forstaelse av HIV/AIDS etter at
de fikk HIV-radgivning fra helseklinikken. Endringen i deres forstaelse gjaldt spesielt
forholdet mellom HIV og rask ded. Etter rddgivning betraktet informantene HIV mer
som en kronisk diagnose enn som noe en der av. De forsto at det er mulig & leve lenge
med HIV dersom man hadde en sunn livsstil. De forstod ogsa at det & spise sunt og ta

medisiner kunne forebygge progresjonen av HIV-viruset i kroppen.
“I have learned about HIV that it is not a killer disease. HIV is a virus that weakens

the immune system. At first I thought I am going to die because of HIV. After I have

received the information, I totally relived”. (Kvinne nr. 11)
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Noen informanter slik som mann nr. 3 beskrev en lettelse da han forsto at han ikke var
alene om & ha HIV-diagnosen. Som folge av radgivningen skjente han hvor utbredt
HIV/AIDS var i befolkningen, og dette forte til at han lettere aksepterte HIV -statusen.
Som folge av HIV- radgivningen gkte ogsa informantenes konkrete kunnskaper om
HIVsmitte. Dette forte til at en del informanter tok mer hensyn til risikoen for & smitte
andre og forsgkte a unnga re-infeksjon. Det medforte en generell okning i anvending
av forebyggende atferd som hyppigere bruk av kondom og redusert antall sexpartnere.
Kvinne nr. 19 beskrev gkningen 1 sin konkrete kunnskap om smitteoverforing etter

hun kom til helseklinikken:

“Like in the radios we just hear that there is a disease! HIV can be spread by this and
this, only that. But when you are in the counseling room, it starts with where is the

virus, where the virus is entering the body and telling you everything”.(Kvinne nr.19)

3.3. Hvordan vil andre reagere

Vi ensket 4 undersgke hvilke forventninger informantene hadde til andres reaksjoner
pa sin HIV-diagnose. Var antakelse var at det fantes en sammenheng mellom disse
forventningene og informantenes egen forstaelse av HIV/AIDS. Videre antok vi at
forstaelsen og forventningene innvirket pa valget a fortelle mennesker rundt seg om
sin HIV-status. Vi identifiserte to typer forventninger, positive og negative. Innen

hver var det variasjoner 1 hva de to begrepene inneholdt.

3.3.1. Negative forventninger

3.3.1.1. Opplevd stigma

Ti menn og seks kvinner beskrev en opplevelse av at HIV var knyttet til et stigma. De
mente stigmatisering av HIV-positive skjedde bade i1 lokalmiljeet og i det storre
samfunn. Informantene opplevde at mennesker i samfunnet hadde lite kunnskap om
HIV/ AIDS, samtidig som de var svert redde for HIV-smitte. De trodde dette kunne
vere noe av drsaken til stigmatisering og diskrimineringen av HIV-positive

mennesker.

"They isolate you. They do stigmatization. What do you call this, stigma... if you talk
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about AIDS, they don’t want to know it, that you are HIV positive. That's where you

are going to be hurt”. (Mann nr. 1)

Hos elleve informanter av begge kjonn, fant vi likheter mellom deres tidligere
forstaelse av HIV/AIDS og forventningene de hadde til samfunnets reaksjoner pa
diagnosen. Dette gjaldt spesielt assosiasjonen mellom HIV og rask ded. Informanter
som mann nr. 5 opplevde at ogsé det storre samfunn trakk en sterk link mellom HIV,
sykdom og ded. De mente samfunnet forventet at HIV-positive personer ville deo etter
kort tid. En slik oppfatning mente de bidro til okt frykt og distansering fra HIV-
positive mennesker. Informantene beskrev ogsé hvordan stigma kunne skyldes at

HIV/AIDS ble forbundet med umoralsk seksuell adferd.

“They take somebody who got HIV as a bad person. You see somebody who will just
go sleeping around, is any woman or any man- I mean the African- so they cannot

welcome you”. (Mann nr. 2)

Mennene nr. 2, nr.8 og nr.10 opplevde at stigma var mer utbredt i bygder enn 1 byer.
De mente dette skyldtes at mennesker i ruralomrdder hadde mindre kunnskap om HIV
enn folk i byene. Videre mente de det kom av at folk 1 bygdene hadde mindre tilgang
til informasjon (for eksempel gjennom media) og lavere utdannelse. Informantene
nevnte at analfabetisme var hogyere i ruralomradene og at dette var en av grunnene til
den manglende kunnskapen om HIV/AIDS. De trodde ogsa HIV-kunnskapen deres
var mer basert pa rykter fra lokalmiljeet enn pa skrevne fakta. Mann nr. 10 snakket
ogsa om forskjeller i informasjonstilgang ved & sammenligne sorte og hvite

sprafrikanere:

[ think it is different because, white people they may have thoroughly information
about HIV, because they are having access to media, and television. But we blacks,
we don't have access, don't have TV, we just hear about people who are dying, maybe
once a month. If we go to the funeral they don't talk about AIDS or HIV. So I think

you can't just go to the clinic and say you want to be tested for it.”.(Mann nr. 10)
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3.3.1.2. Frykt for ryktespredning og avvisning

Som konsekvens av opplevd stigma hadde mange informanter negative forventninger
til hvordan andre ville reagere pa deres HIV status. Generelt forventet informantene
mest negative responser fra personer utenom de nare relasjoner. Med de nare
relasjoner ble det som oftest ment kjernefamilien og partner. Personer utenom de
narmeste var venner, naboer og andre i lokalsamfunnet. Disse ble ofte referert til som
”det offentlige”. Fem kvinner og fem menn uttrykte frykt for at noen av sine
narmeste skulle reagere negativt pa deres HIV-status. Av disse var det fire kvinner
(nr. 12, nr.15, nr.16 og nr.20) og fire menn (nr.4, nr.5, nr.6 og nr.9) som fryktet
negative reaksjoner fra noen i nermeste familie (foreldre eller sesken). Mann nr 1 og
kvinne nr 11 uttrykte frykt for negative reaksjoner fra partner. I tillegg til de neermeste
var det kvinner nr. 14 og nr.19 som hadde negative forventninger til svigerfamiliens
reaksjoner. Graden av n@rhet og tillit hadde betydning for forventningene
informantene hadde til familiens og partnerens reaksjoner. De informantene som
opplevde et mindre godt forhold med sine nermeste, forventet i storre grad negative
reaksjoner fra dem. Det er likevel viktig a papeke at disse informantene ikke
nedvendigvis forventet negative reaksjoner fra hele familien. Kvinne nr. 16, og
mennene nr. 4 og nr.6 beskrev bade positive og negative forventninger til ulike

familiemedlemmers reaksjoner.

“I told my brother and sister about my status because those ones, they are the ones
who can support me, they cannot always talk about this HIV virus and be ashamed of
me. But I cannot tell my mother, because she is drinking beer and then, when she is

drunk, she will tell the people that my child is HIV positive-no!..”. (Man nr 4)

Nér det gjaldt samfunnet forventet femten informanter negative responser fra det
storre samfunn, hvorav fem kvinner og ti menn. Begrunnelsen de ga for flere negative
forventninger til samfunnet enn til de n@rmeste, var at de nermeste var glad i dem og
ville forsta, mens samfunnet ikke ville forsta.

De mest vanlige negative forventningene blant informantene var ryktespredning og
avvisning. T1 informanter nevnte forventninger om at mennesker i deres
omgangskrets skulle spre rykter om HIV-diagnosen deres. Det var like mange kvinner

som menn som hadde denne forventningen. Av disse var det tre kvinner og fire menn
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som forventet baksnakking fra folk i det lokale miljeet som venner, naboer eller
kirken. Nar det gjaldt venner var dette sarlig de vennene de manglet nerhet og tillit
til. Mann nr 3 fryktet ryktespredning fra enkelte venner som han ikke stolte pa. Han
var ogsé redd for at de ville holde avstand fra han, pa grunn av frykt for HIV-smitte.
Kvinner nr. 12 og nr. 20 og mann nr. 4, forventet ogsa at noen i neermeste familie
skulle spre rykter om dem. Nr. 20 beskrev et dérlig forhold til sin mor og sesken som

grunnen til at hun fryktet baksnakking:

I can't tell them, because they will spread the information all over, they will tell
people, "this person, she's got HIV” So that’s why I just keep it to myself”.
(Kvinne nr. 20)

Kvinne nr. 19 beskrev forventninger om baksnakking fra sin svigerfamilie, som hun
bodde med. Hun fryktet at de ville anklage henne for & vere lat og uansvarlig, nar
HIV-diagnosen gjorde henne fysisk svak, og hun ikke klarte & utfore de daglige
plikter i hjemmet. Hun opplevde at forholdet til svigerfamilen var anspent og
vanskelig.

Elleve informanter uttrykte forventninger om avvisning og isolasjon fra noen 1 sitt
sosiale nettverk. Av disse uttrykte syv informanter avvisning fra venner eller andre i
lokalsamfunnet, mens fire fryktet avvisning fra familie eller partner. Fem menn og to
kvinner (nr. 11 og nr. 14) fryktet avvisning fra folk utenom sine narmeste. De var
redde for & bli utestengt fra sosiale aktiviteter i lokalmiljeet, eller at venner ville snu

dem ryggen.

Maybe it will be a reaction, and that people will start to say -this one we are not
going to walk with him, he’s not our friend anymore -that is discrimination”.

(Man nr. 4)

Kvinne nr 11 hadde hert om tidligere hendelser der HIV-postive hadde blitt
latterliggjort offentlig, og ikke blitt respektert. Hun fryktet derfor lignende reaksjoner
dersom hun avslerte sin HIV-status for personer i samfunnet.

Tre av de fire som fryktet avvisning av sine n&rmeste var kvinner. Denne frykten var
mest uttrykt i forhold til kjernefamilien og ble blant annet nevnt av kvinne nr. 12. Hun

fortalte at moren var syk og var redd hun ville kaste henne ut av huset som folge av
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HIV-diagnosen. Nr. 5 var den eneste mannen som forventet avvisning av sin familie.
Han beskrev ogsa sin frykt for & bli kastet ut dersom foreldrene fikk vite om HIV-
diagnosen. Han begrunnet sin frykt ved & beskrive en spesielt vanskelig relasjon med
familien. Blant annet fortalte han om vold i hjemmet, og at han tidligere hadde blitt

kastet ut hjemmefra.

Av andre typer negative forventninger fryktet to informanter, kvinne nr. 15 og mann
nr. 9 sinne og fiendtlighet fra familien som respons pa deres HIV-status. Nr. 15
forventet raseri- utbrudd fra segsteren da hun beskrev henne som temperamentsfull og
mann nr. 9 forventet at faren skulle bli sint. Mennene nr. 1 og nr. 2 fryktet til og med
a bli drept av personer i lokalsamfunnet dersom de fortalte &pent om sin HIV -status.

Denne forventningen ble ikke nevnt av kvinnene.

"Because sometimes if you go to disclose your status in front of the people, after the
campaign, they may kill you maybe. That's very important, they may kill you ™.
(Mann nr. 1)

3.3.2. Positive forventninger

Sosial og gkonomisk stette var viktige motivasjonsfaktorer for informantenes
avgjorelse om & fortelle om sin HIV- positive status. @konomisk stette hadde
sammenheng med at 90 % av informantene opplyste at de for tiden var arbeidsledige,
og deres gkonomiske situasjon var ofte uttalt som den sterste bekymringen.
Emosjonell stotte inkluderte omsorg, forstielse og bekreftelse. Dette ble assosiert med
en forventning om aksept for hvem de var, pé tross av den nye helsemessige
situasjonen (HIV infeksjonen). Alle informantene av begge kjonn, bortsett fra mann
nr. 5 og kvinne nr. 20, forventet a fa stotte fra minst en person i forbindelse med deres
HIV-positive status. Informantene forventet stotte oftest fra sine nermeste. De “nere”
var av de fleste informantene definert som familien (foreldre og sesken) og/ eller
partneren. For noen informanter var positive forventninger rettet mot bade partneren
og en eller flere familiemedlemmer. Noen av informantene utrykket positive
forventninger mot enkelte familiemedlemmer, mens de uttykte negative forventninger

til andre familiemedlemmer. Dette gjaldt forventninger om stotte dersom
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informantene skulle fortelle om sin HIV-status. Det er viktig 4 papeke at
forventningene informantene hadde var sett pa uavhengig av den reelle reaksjonen
eller stotten de fikk i etterkant.

Halvpartner av alle informantene definerte en eller flere familiemedlemmer som en
forventet stotte fra i forbindelse med &penhet om deres HIV-positive status. Av disse
var syv kvinner og fire menn. Innen familien var mor den nare personen som ble
nevnt mest. Kvinne nr.16 var en av de som forventet stotte fra enkelte

familiemedlemmer. Hun fortalte om forventninger til sin mor som hun hadde tillit til:

“If you are having somebody who are close to you in the family, that person will give
you support. I think the right person that I can tell that I am HIV positive, maybe is

my mother. She will support me, and I will continue with life”. (Kvinne nr. 16)

De andre mest nevnte var sesken. Mann nr. 6 fortalte om forventninger om stotte fra
en av sine eldre bredre, mens han forventet ryktespredning fra sin yngre bror hvis han
skulle fa vite om nr 6 sin HIV- status.

Videre var det bare en kvinnelig informant nr. 13 og mann nr. 9 som nevnte faren som
en av de nermeste personene de ensket a fortelle om sin HIV- status til. Samtidig

uttrykte nr. 9 at han ikke forventet stotte fra faren (eller andre familiemedlemmer):

[ want to tell him, but I don't know how, because I know very well that he will be

angry, if he knows about this disease”. (Mann nr. 9)

Felles for alle disse informantene utenom kvinne nr. 13, var at de opplyste & ha gode
relasjoner og tillit til familiemedlemmer som de forventet stotte fra. Dette gjaldt ogsa
mann nr. 9, pa tross av manglende forventninger om stette fra faren. Nr. 13 hadde
ikke gode relasjoner til sine foreldre, men opplyste ikke & ha noen andre steder a gé da
partneren og kirken hadde avvist henne grunnet hennes positive HIV- status. [ tillegg
til ikke 4 ha noe sted a bo, trengte hun fysisk omsorg da hun var veldig syk, og ikke
hadde penger. Hun opplevde foreldrene som de eneste som kunne vere villige til 4 gi

henne en slik hjelp og stette.

Partneren var den andre mest nevnte etter familien som informantene forventet stotte

fra. Gode relasjoner og tillitt var en like viktig faktor for de informantene som
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forventet stotte fra sine partnere, som fra familien. Av syv menn som hadde partnere
pa intervju- tidspunktet, utrykte alle forventet stotte fra sine partnere. I tillegg hadde
mann nr. 2 forventet stette fra sin tidligere kone. Mann nr. 2 hadde imidlertid opplevd
a bli forlatt av henne da han fortalte at han var HIV-positiv.

En annen som forventet stotte fra partneren var mann nr. 3. I tillegg oppfordret han
ogsé partneren til & HIV- teste seg, noe hun var villig til. Han fortalte at de fremdeles
levde sammen. En annen informant, mann nr. 8 fortalte om relasjonen til partneren

slik:

”Our life is stronger than before. I know I can survive trough it, together with her”.

(Mann nr. 8)

Til forskjell fra menn, forventet bare tre av de seks kvinnene stette fra partneren. Av
disse tre kvinnene, hadde to partnere da intervjuene ble foretatt, kvinne nr. 18 og nr.
19. Den tredje kvinnen, nr. 13 opplevde a bli forlatt etter a ha fortalt partneren, som
hun forventet stotte fra, om sin HIV-status. I tillegg hadde kvinne nr. 14 som na var
enke, uttrykket forventninger om stette fra sin avdede mann. Na var hun singel, og

hadde ingen ensker om en ny partner.

Nér det gjaldt forventningen om stette fra andre personer utenom familien og
partneren, var “en god venn” nevnt av fem informanter. Av de fem informantene, var
to kvinnelige, nr. 13 og nr. 17 og tre mannlige, nr. 3, nr. 6 og nr. 10. Kvinnene nr. 13
og nr. 17, samt mann nr. 2 nevnte ogsé forventninger om stette fra biskopen og
kirkemedlemmer. Nér det gjaldt samfunnet for evrig, uttrykte femten av informantene
at de ikke forventet stotte fra dem. Av disse var fem kvinner og ti menn. De
resterende fem kvinnene snakket ikke om, eller ga uttrykk for noen forventninger til

samfunnet.

3.4. A fortelle andre at en er HIV-positiv

Av alle de tjue informantene hadde sytten fortalt &pent til noen om sin HIV-diagnose.
De hadde apnet seg for enten partner, familiemedlemmer og, eller andre personer i

lokalsamfunnet. Generelt var det flere som fortalte om sin HIV-status til sine
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narmeste (familie og partner) enn til andre i nermiljoet. Det var likevel
kjennsmessige variasjoner i hvem informantene hadde dpnet seg for. Det var ogsa
variasjoner i hvem kvinner og menn opplevde a fa stette fra etter & ha apnet seg. Vi

har derfor valgt 4 presentere menn og kvinner for seg i dette avsnittet.

3.4.1. Menn

Atte av ti mannlige informanter hadde fortalt minst en person om sin HIV-diagnose.
Det var bare mann nr 5 og 9 som ikke hadde fortalt om diagnosen til noen.

Syv av ti hadde apnet seg for en nadvarende eller tidligere partner. Disse var mennene
nr2,3,4,6,7, 8 og 10. De resterende tre hadde ikke fortalt partner eller eks-partner
om diagnosen. Mann nr 1 uttrykte et onske om a fortelle sin kjareste, men var redd
hun ikke ville statte ham. Han lette fortsatt etter den rette maten & fortelle henne det
pa. Nr 5 hadde ikke planer om 4 fortelle eks-kjaresten og nr 9 sin eks- kjereste var de
av AIDS.

Nar det gjaldt familien hadde fem av ti menn fortalt minst et familiemedlem om sin
HIV-status. Mann nr 1, 3, 4, og 10 hadde dpnet seg for mor og, eller sesken. Mann nr
7 hadde fortalt det til sine to barn pa syv og atten ar. Det var ingen menn som hadde
apnet seg for sin far. De resterende fem informantene hadde ennad ikke fortalt om
HIV-diagnosen til noen familiemedlemmer. Mann nr 2, 6, 8 og 9 sa de ensket og
hadde planer om & fortelle det til dem, men fryktet samtidig negative reaksjoner.
Mann nr 5 hadde ikke fortalt familien og ensket heller ikke & gjore det. Han begrunnet
dette slik:

“They don 't treat me well at home, that's why I am not ready to tell them, about my

status. I spent 3 years without living with them, after being expelled from home”.

(Mann nr 5)

Bare fire av ti menn hadde fortalt apent om HIV-diagnosen til andre i lokalsamfunnet.
Mann nr 1, 10 og 6 hadde &pnet seg for en eller flere gode venner. De uttrykte
samtidig & vaere papasselige med hvilke venner de fortalte det til. De fryktet at enkelte
venner kunne spre nyheten videre, og dpnet seg derfor bare for de nermeste vennene.
Mann nr 1, 2, og 10 hadde vart apen om HIV-diagnosen i stettegrupper. Mann nr 2

hadde ogsa fortalt om HIV-statusen til medlemmer i den lokale kirken. De resterende
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6 mennene hadde ikke apnet seg for noen utenfor familien. De begrunnet det med at
de ikke stolte pé at folk i samfunnet kunne holde pa en hemmelighet, og fryktet
baksnakking og diskriminering. Mann nr. 3 uttrykte likevel et enske om & fortelle en

god venn om HIV-diagnosen:
"I can''t tell the community, but maybe my best friend. But he is not here his in
another town. But when he comes back, I will tell him. Because he’s my friend. I trust

him, and he trusts me”. (Mann nr 3).

3.4.2. Opplevd stotte (menn)

Alle de atte mennene som hadde fortalt noen om sin HI'V-status opplevde emosjonell
eller skonomisk stette fra minst en person. Néar det gjaldt de mennene som hadde
fortalt partner, opplevde seks av syv & fa stette fra partner, mens den siste (mann nr.
2) opplevde & bli forlatt av partneren. Hans kone hadde bedt om skilsmisse med
begrunnelsen at hun ikke gnsket & veere sammen med en som var HIV-positiv. Alle de
fem mennene som hadde &pnet seg for medlemmer av familien, fikk stette og omsorg
fra minst et familiemedlem. Det var oftest mor eller sgsken de opplevde stotte fra.

Mann nr 4 uttrykte dette slik:

”They supported me and said I mustn 't worry. They will be there for me”. (Mann nr.
4)

De tre som hadde apnet seg for venner fikk stotte fra en eller flere av disse vennene.
Samtidig opplevde mann nr 10 ogsd manglende stotte fra enkelte venner. Han
opplevde at noen av dem ikke trodde pa han, fordi han sé frisk ut. De tre mennene
som deltok 1 stettegrupper opplevde emosjonell stotte fra medlemmer der. Nr 2

rapporterte ogsa a ha fatt spirituell stotte fra personer i kirken.

3.4.3. Kvinner

Av de kvinnelige informantene hadde ni av ti fortalt dpent til noen om sin HIV -status.
Det var bare nr 20 som ikke hadde &pnet seg for noen.

Seks av ti kvinner hadde fortalt om sin HI'V-status til tidligere eller ndverende
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partner. De resterende fire som ikke hadde fortalt det til partneren, opplyste at de var
redde for hans reaksjoner. Kvinne nr 11 og 17 uttykte likevel et onske om & fortelle
partner for & beskytte han fra HIV-smitte.

Syv kvinner hadde apnet seg for minst et familiemedlem. Kvinne nr 14, 16, 13, 17 og
11 hadde fortalt det til mor og, eller sesken. Kvinne nr 13 hadde ogsa fortalt sin far
om HIV-diagnosen, mens kvinne nr 11 hadde i tillegg til mor og sesken apnet seg for
sin bestemor. Kvinne nr 18 hadde kun fortalt en tante om diagnosen, og nr 15 hadde
bare fortalt sitt eget barn. Kvinne nr 12, 20 og 19 hadde ikke apnet seg for noen

familiemedlemmer og fortalte om frykt for avvisning og ryktespredning:

”I can't tell my mother! She is sick. So she can just spread rumors all over. Maybe

she can even kick me out of the house!”. (Kvinne nr 12)

Seks av ti kvinner hadde fortalt om HIV-diagnosen til noen utenom de naermeste.
Kvinne nr 13 hadde fortalt om HIV-diagnosen til en god venninne. Hun hadde ogsa
apnet seg for medlemmer 1 kirken. Seks kvinner hadde dpnet seg for medlemmer av
stottegruppen de var med 1. De resterende fire kvinnene (nr 20, nr.12, nr.16 og nr.15)
hadde ikke fortalt det til noen utenom de nermeste. I likhet med mennene begrunnet
de den manglende apenheten med frykt for stigmatisering fra venner og andre 1

lokalmiljeet.

3.4.4. Opplevd stotte (kvinner)

Seks av de ni kvinnene som var a&pen om HIV-diagnosen opplevde & fa stotte fra
minst en person. Bare to av de seks som fortalte om sin HIV-status til partneren
opplevde & fa stotte fra han. Av de kvinnene som ikke fikk stotte fra partner opplevde
kvinne nr 13 og 15 4 bli forlatt av dem etter at HIV-diagnosen ble kjent. Kvinne nr 18
opplevde at partneren ble sint og ikke trodde pa henne, da hun fortalte han om
diagnosen. Nr 14 var blitt enke pa intervjutidspunktet, da partneren var ded av AIDS.
Hun fortalte imidlertid at mannen hadde vert lite stottende og distansert i forhold til

hennes HIV-diagnose for han dede.

Seks av de syv kvinnene som &pnet seg for familien fikk stette fra minst ett

familiemedlem. Som oftest var det mor og/ eller sgsken som stettet mest. Kvinne nr
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13 rapporterte imidlertid stette fra bdde mor og far. Imidlertid opplevde hun at moren

var veldig redd for HIV-smitte:

”But sometimes I feel, when I go to the toilet, my mother realize that I went there, and
she runs to clean...and sometimes she doesn 't wash with the same water as me, but
she is giving me great support, 1'm not saying she is not supporting me. She just needs

to know more about HIV...”. (Kvinne nr.13)

Den siste kvinnen, nr 16, opplevde derimot ikke stotte fra familien da hun dpnet seg
om HIV diagnosen. Hennes mor og sgsken trodde ikke pa at hun var HIV-positiv,
fordi hun ikke sé syk ut. 16 sa hun hadde fortalt om HIV-diagnosen for a teste ut
familiens reaksjoner. Da de ikke trodde pa henne trakk hun tilbake pastanden og lot
som om det hadde vart en spok.

Kvinne nr 13 som dpnet seg for en venninne opplevde stotte fra henne. Hun nevnte
imidlertid at venninnen holdt fysisk avstand fra henne, av frykt for HIV-smitte. Nr 13
opplevde ogsa a bli avvist og kastet ut av kirken, da de forstod at healing-
behandlingen hun fikk ikke kurert henne for HIV/AIDS. Nr 13 og de fem andre

kvinnene som var medlem av stettegrupper opplevde imidlertid aksept og stette der.

Oppsummert hadde de fleste kvinner og menn fortalt noen om HIV-diagnosen (atte
menn og ni kvinner). Flere hadde apnet seg for sine naermeste enn for andre i
lokalmiljeet. Samtidig var det en forskjell pd den stetten kvinner og menn opplevde &
fa fra dem. Seks kvinner og syv menn hadde apnet seg for partner, men klart ferre
kvinner opplevde stotte fra partneren. Til gjengjeld hadde flere kvinner enn menn
apnet seg for familien og opplevde stort sett stotte fra dem. Kvinnene sd ogsé ut til &
fortelle et storre antall familiemedlemmer om diagnosen. Det var flere menn enn
kvinner som hadde fortalt venner, mens dobbelt s4 mange kvinner som menn sokte
seg til stottegrupper og mottok forstéelse og stette der. En av hvert kjenn hadde fortalt
kirkemedlemmer om HIV-diagnosen, men den mannlige informanten opplevde mer

stotte fra kirkemedlemmer enn kvinnen.
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3.5. Samhandling

I denne delen var formalet & se hvordan ens HIV-positive status og holdninger til
HIV/ AIDS virket inn pé deres samhandling med andre. Vi prevde & se etter om det
var noe sammenheng mellom ens forstaelse av HIV/AIDS, forventninger til andres
reaksjoner hvis de fortalte andre om HIV-diagnosen, og méten de samhandlet med
andre pa.

Vi identifiserte tre typer samhandlinger: seken mot nere relasjoner, behov for a bli
forstatt og sosial tilbaketrekning. Innenfor dette fant vi en del kjennsvariasjoner

mellom graden av samhandling og hvem man samhandlet med.

3.5.1. Seken mot naxre relasjoner

De personer som informantene definerte som naermeste (foreldre, sosken og partnere)
var ogsé identifisert som en viktig del av deres sosiale nettverk. Over halvparten av
informantene sgkte samhandling med sine n&rmeste. Vi s en tendens til at det ofte
var de samme personene som informantene uttrykte a ha forventninger om stette fra.
Fellestrekk ved beskrivelsen av de nare personer som informantene sgkte
samhandling med, var at relasjonen til dem ble sett pd som god. Vi identifiserte i
tillegg en del variasjoner blant kjenn, 1 hvem de seker mest samvar med.

Nar det gjaldt informantenes familie, uttrykte tretten informanter at de samhandlet
like mye med dem ved intervjutidspunktet som for de fikk HIV. Av disse var atte
kvinner og fem menn. Mor var personen informantene sgkte mest mot, og si sgsken.
Far var nevnt eksplisitt som en stottespiller bare av kvinne, nr.13.

En del informanter valgte ikke & soke samhandling med noen familiemedlemmer. Av
disse var tre kvinner, nr. 12, nr. 15 og nr. 20, og tre menn nr. 5, nr. 6 og nr.7. Noen av
informantene beskrev relasjonen til visse familiemedlemmer som god, mens andre
som svakere eller negative. Generelt hadde mannlige informanter snakket mindre om
sin familie 1 intervjuene, enn det kvinner gjorde. Kvinne nr.20 beskrev relasjonen til

sine sgsken som negativ:

“They pretend that they care, but they don't. If I tell them about my HIV status, they
will spread it all over, they will tell people”.(Kvinne nr.20)
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Mann nr. 7 rapporterte flere arsaker til ikke & soke samhandling med sin familie.
Ettersom han opplevde at familien hans ikke hadde gode relasjoner med kona si,
fryktet han negative reaksjoner rettet mot henne hvis hans HIV- status skulle bli kjent.
I tillegg folte han at det var vanskelig & seke hjem, da han opplevde at det forventes at
menn er sterke og ekonomisk uavhengige. A miste denne uavhengigheten (pa grunn
av arbeidsledighet og fysisk svakhet), ble assosiert med tap av sin manndom og imot
deres tradisjon. Lignende opplevelser ble uttrykt av mann nr. 5. Mann nr. 5 opplevde
ogsa darlige relasjoner med familiemedlemmer, serlig far som hadde vert aggressiv

og voldelig mot han for han dede.

“In our tradition, a man must look after his family. I can’t go back to my parents and
ask for mealie meal, like the ladies. They can get married, and if they divorce they can
come back home. But with man it’s difficult; if you go out of the house you are gone

forever.” (Mann nr.7)

“But if you don 't have money, you don 't feel like a man”.(Mann nr. 5)

Pé tross av at noen informanter opplevde det vanskelig & seke hjem, bodde mange av
informantene sammen med sine foreldre og/eller sgsken. Dette gjaldt ogsa en del av
de som hadde partnere. Mye av dette var pd grunn av gkonomiske vanskeligheter, da
de fleste ikke lenger hadde jobb. Tre kvinnelige informanter bodde med egen familie,
fordi partneren for tiden var 1 en annen by eller hadde annen familie som de ogsa
forserget. To kvinner, nr. 11 og nr. 12 hadde partnere som bodde langt hjemmeftra, og
en kvinne, nr.16 hadde partner som forserget og bodde med sin andre kone og barn. I
tillegg til den ekonomiske fordelen, sokte mange informanter hjem fordi de var for
svake til 4 ta vare pé seg selv, og/eller for 4 i sosial stette. Ogsd 50 % av mennene
bodde hjemme, og av disse hadde tre partnere, mann nr.1, nr.3 og nr.4. Deres partnere

bodde med egne foreldre/sosken.

Mens flere kvinnelige informanter enn menn sekte samhandling med sine
familiemedlemmer, fant vi et omvendt menster i1 sgken mot partnere, og den
ndvarende relasjonen til dem. Alle de mannlige informantene som hadde partner da

intervjuene ble gjort (syv menn), rapporterte & samhandle godt med sine partnere.
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Parene stottet og aksepterte hverandre. I tillegg var det en mann nr. 2, som sekte
samhandling med partner, men som ble forlatt da partneren fikk vite om hans HIV
status.

Mann, nr. 7 som hadde en god relasjon med partneren, beskrev forholdet deres slik:

“We agree that there will be no fight, and we will just live our lives the way we used

to live before”. (Mann, nr. 7)

Seks kvinnelige informanter hadde partnere pa det tidspunktet intervjuene ble foretatt.
[ tillegg var nr.14 blitt enke. Nr.12 og nr.19 var de to kvinnene som hadde partnere,
og rapporterte & ha sekt samhandling med dem. I tillegg rapporterte kvinne nr 14 & ha
sokt seg mot mannen sin for han dede. Hun opplevde imidlertid at mannen trakk seg
tilbake etter at hun fortalte om sin HIV-positive status. Hun beskrev mannen som lite
kommuniserende og lite engasjert 1 deres forhold etter dette, men de forble sammen.
Kvinnene nr. 12 og nr. 19, hadde beskrevet navarende relasjon til partneren som god
og gjensidig stettende. Partnerne til begge de to kvinnene kjente til deres positive

HIV-status. Nr. 19 fortalte om sitt forhold til partneren:

”Me and my husband, we live together, and are supporting each other”.

(Kvinne nr 19)

Resten av kvinnene, nr. 11, nr. 16, nr. 17 og nr. 18 ensket samhandling med partnere,
men beskrev parforholdet som vanskelig. De opplevde ogsa at deres partnere var lite
stottende. Nr. 18 folte seg avvist og ikke trodd pé da hun prevde & fortelle om sin

positive HIV-status. Hun beskrev sin egen og mannens reaksjon:

[ told him, and he started to scream and insult me, and then I said 'no, I'm just

joking! ™ (Kvinne nr 18)

Ved siden av familie og partnere var det fire informanter, mann nr. 3, nr. 6, nr. 10 og
kvinne nr. 13 som sgkte mot det de definerte som en eller flere gode venner. Mann nr.
3 og nr. 6, opplevde positivt samhold med sine bestevenner og forstaelse for sin
positive HIV-status. For mann nr. 10 og kvinne nr. 13 som opplevde at vennene

stottet dem, hadde vennene likevel manglende forstaelse for deres situasjon. Kvinne
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nr. 13 beskrev venninnens reaksjoner til henne:

”Last night when I hugged her, and want to kiss her lips, she just turn her neck. But

she is giving me great support”.(Kvinne nr. 13)

Den samme kvinnen, nr. 13 og mann nr. 8 sekte samhandling med kirken. Mens mann
nr. 8 beskrev samhandlingen med kirken som positiv og stettende i hverdagen sin,
opplevde nr. 13 & bli avvist av kirken etter at hennes HI'V-positive status ble kjent.
Det var etter denne avvisningen fra kirken, at hun bestemte seg for & reise hjem til
sine foreldre, pa tross av opplevelse av en negativ relasjon til dem. Hun beskrev

foreldrene som de eneste hun hadde & gé til.

3.5.2. Behov for 4 bli forstitt

Omtrent halvparten av alle informanter uttrykte eksplisitt behov for & bli forstétt i
forbindelse med deres positive HIV-status og deres vanskelige situasjon. Samtidig
fortalte de samme informantene om vanskeligheter med & opprettholde gamle
relasjoner, serlig med venner, da de ikke alltid folte at andre forsto deres ndvarende
situasjon.

I stedet sd vi en tendens, hos begge kjonn, til at litt under halvparten sekte
samhandling med andre HIV-positive personer og slik formet nye sosiale nettverk. I
relasjon med andre HIV-positive beskrev informantene opplevd forstéelse og stette,
hvor de kunne dele tanker og opplevelse knyttet til sin HIV-status. Dette skjedde bade
gjennom kollektivt organiserte aktiviteter og ved at de selv oppsekte andre HIV-
positive. Behov for stette og for & mete andre med lik erfaring, var serlig
fremtredende gjennom informantenes beskrivelse av deltakelse 1 stottegrupper for
HIV-smittede. Til sammen var det atte informanter med 1 stettegruppen. Av disse var
tre menn og fem kvinner. I tillegg var det en mannlig informant, nr.3 og en kvinnelig
informant, nr. 18, som uttrykket enske om & bli med i en stettegruppe. Alle som var
med 1 stottegrupper, beskrev det som et alternativt sosialiseringssted, hvor de fikk

stotte og forstaelse. Kvinne nr. 14 fortalte om sitt mete med stettegruppen:

I met different people and I started to believe in my self again. We met every Friday

and it was nice to be in a group, because we share same ideas and
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problems”.(Kvinne nr 14)

En forskjell vi fant mellom kjonn blant alle deltakere, uavhengig om de var med i
stottegrupper eller ikke, var at deres behov for a bli forstétt ble uttrykt pa forskjellige
maéter. Tre menn, nr. 1, nr.8 og nr. 10 og bare en kvinne, nr. 11 ensket & opplyse/ lere
andre om hva HIV var, for de selv fortalte om sin HIV status. Den ene kvinnen, nr.11
onsket & opplyse sin partner. Hennes motivasjon for a opplyse var knyttet til
bekymring for partnerens helse og risiko for viderespredning. Partneren jobbet i en
annen by, og hun uttrykte mistanke om at han kanskje var utro. Hos menn gikk igjen
forklaringen om at gkt HIV- kunnskap hos sine nermeste kunne bidra til mer
forstéelse, og redusere potensielle negative reaksjoner. Alle de tre mennene, nr. 1, nr.
8 og nr. 10 tok utgangspunktet i sin nermeste familie. De fortalte videre at deres
onske 1 fremtiden var & ga ut til samfunnet og opplyse befolkningen om HIV og dens
eksistens. Mann nr. 10 fortalte om sin bror som ogsd var HIV- smittet, men handterte
situasjonen darlig. Ved flere anledninger provde broren 4 ta selvmord. Derfor
forklarte nr. 10 til broren at HIV er noe han kan leve lenge med, og at han (nr. 10)
ogsa var smittet. Mann nr. 1 fortalte om sine planer om a opplyse familien, og pa

denne maten serge for at deres reaksjoner ikke nedvendigvis ble negative.

"But before I tell them (familiemedlemmer), I feel I must take them trough, teach
them how, about HIV. So they can understand, so that is when I can say: people, I am

HIV positive. To see how they react to that moment”.(Mann nr 1)

Til forskjell fra menn som i mindre grad uttrykte direkte behov for a bli forstétt, var
dette mer synlig hos kvinnelige informanter. Seks kvinner uttrykte eksplisitt behov for
a bli forstatt, serlig behov for emosjonell stotte. Behov for emosjonell stotte var
uttrykket bare gradvis hos tre menn.

Blant kvinner var det tre informanter, nr. 13, nr.16 og nr. 18 som fortalte om opplevd
manglende forstaelse eller det a ikke bli tatt pd alvor nar de tok opp temaet om HIV
og deres egen HIV-status. Nr. 16 fortalte om familiens reaksjoner da hun prevde

avslere sin positive HIV-status:

“Then the, they, the younger sister will shout and they say ‘There is no such thing!

You don’t have AIDS!”. (Kvinne nr.16)
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Bare en kvinne, nr. 17 uttrykket enske om & ha en partner som ogsa var HIV - smittet.
Hun var skilt, men ensket eksmannen sin tilbake da hun mistenkte at han ogsé var
HIV-smittet. @nsket om & g tilbake til han, begrunnet hun med forventninger om at
partneren som var i samme situasjon som henne selv (HIV-positiv), kunne bidra til

mer forstaelse og stotte.

3.5.3. Sosial tilbaketrekning

Som vi sé til nd s& de fleste informanter av begge kjonn ut til & seke seg mot minst en
annen person etter at de fikk HIV — positiv diagnose. Enten det var med familie,
partner eller andre 1 sitt sosiale nettverk. Likevel rapporterte en del informanter at de
ble mer sosialt tilbaketrukket etter de fikk HIV-diagnosen. Vi identifiserte sosial
tilbaketrekking hos syv informanter, hvorav tre menn, nr. 5, nr. 9 og nr. 10 og fire
kvinner, nr.11, nr.14, nr. 15 og nr.18. Frykten for at andre skulle fa vite om deres HIV
status, forebygging av videresmitte og fysisk utmattelse ble gitt som grunner for
tilbaketrekking fra sosiale sammenhenger.

Mer avstand fra sine navarende partnere eller potensielle partnere, var et tema som
gikk igjen hos alle de fire kvinnelige, og to mannlige informanter, nr. 5 og nr. 9.
Serlig seksuelle relasjoner var noe de forsekte 4 unngd. Dette var begrunnet med at
de ikke sa for seg en lang fremtid med partneren. To av disse kvinnene var i relasjon
na, nr. 11 og nr. 18, og to var single, nr. 14 (enken) og nr. 15.

Kvinne nr.11 foretalte at partner hadde et onske om enda et barn ndr han returnerte
hjem fra arbeid i en annen by. Men at hun sa ikke for seg en lang fremtid med en
familieetablering, hvor seksuelle relasjoner ofte var kombinerte med ekteskap og

eventuelle nye barn. Dette ble ikke lenger sett pad som en selvfolge 1 hennes liv:

[ think I lack the power to build a family. I think it's few years, trying to live”.
(Kvinne nr. 11)

Kvinnene nr. 14 og nr. 15, samt to menn, nr. 5 og nr. 9 som var single, snakket om
manglende hap for ny relasjon, ettersom de ikke kunne gjore nytte for seg verken med

familiestiftelse eller fysisk arbeid. Begge de to mennene hadde pd samme méten som
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kvinner, uttrykket mindre interesse i & inngé nye relasjoner.

Informant nr. 9 fortalte:

”I don''t think of any relationship. I keep busy, and after that I become tired, and then
I want to sleep”.(Mann nr 9)

Et annet tema som var knyttet til avstand fra seksuelle relasjoner, var pliktfolelse for a
unnga viderespredning av HIV. Dette serlig da alle de fire kvinner mistenkte at deres
tidligere eller naverende partnere hadde veert utro, og fare for at andre kunne vare
smittet var tilstedet. De to kvinnene som hadde partnere, nr. 11 og nr. 18 fortalte at de
ikke var helt avholden fra sex, men unngikk det s4 mye som mulig. Dette ved &
oppfordre partneren til & bruke kondom, noe som ikke alltid var like enkelt. De
assosierte seksuelle relasjoner med redsel for videresmitte, og risiko for forverring av
deres egen og partnerens helse. De andre to kvinnene som var uten partnere, kvinne
nr. 14 og nr. 15 ensket ikke nye forhold.

Nr. 11 fortalte om sitt dilemma mellom frykt & fortelle om sin HIV -status og plikt til &
beskytte seg og partneren da han kom hjem:

"I love him, but doesn 't dare to tell I am HIV positive or to suggest we use condom.
At the same time I know I'm risking my own and his health by unprotected

sex”.(Kvinne nr. 11)

Til forskjell fra kvinnene, hadde ingen av de tre mannlige informantene, nr. 5, nr. 9 og
nr. 10 snakket om bekymring for at de kunne spre HIV videre.

I tillegg til avstand fra seksuelle relasjoner, fortalte alle de fire kvinnene og de tre
mennene at de holdt seg mer hjemme enn for og at de hadde mindre kontakt med
tidligere venner. Familien til de fem kvinnene var ikke nevnt i1 forbindelse med
tilbaketrekking. Derimot var det en mannlig informant, nr. 5 som nevnte 4 trekke seg
mer tilbake fra familien, i tillegg til & vaere singel. Han beskrev relasjonen til familien
som anspent og negativ.

Den ene mannen som hadde partner, nr. 10, opplyste at han og partneren fremdeles
holdt sammen. Det var heller tidligere venner han isolerte seg fra, bortsett fra sin beste
venn som han fikk stette fra. Han fortalte hvordan hans tidligere sosialisering med

venner etter hvert ble redusert. Isteden holdt nr. 10 seg opptatt med et prosjekt for
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HIV positive, hvor han mette andre med like erfaringer.

"I used to go out with the guys, but I, I think ['ve changed. Now I am always
quiet”.(Mann nr. 10)

4. DISKUSJON

4.1. Sammendrag av resultatene

Informantenes dominante forstaelser av HIV/AIDS for gkt kunnskap var knyttet til
sex og de fleste informanter mente de hadde blitt smittet gjennom seksuell kontakt. En
annen dominant forstéelse var at HIV forte til sykdom og tidlig ded. Noen fa
informanter hadde alternative forstelser av HIV/AIDS, og knyttet det til hekseri,
healing eller kvinners blod. Kvinne nr. 20 mente hun hadde blitt smittet med HIV via
hekseri. Mann nr 2. snakket om ungt blod som noe friskt og rent og trodde derfor ikke
unge kvinner kunne bli HIV-smittet. Det var bare menn som knyttet HIV til kvinners
blod. Informantene opplevde en endring i sine forstaelser etter radgivning, noe som
forte til en storre aksept for sin HIV-diagnose. En felles forventning hos de fleste
informantene var knyttet til HIV som stigmatiserende, oftest fra noen i sine
omgivelser. De forventet generelt mer negative reaksjoner fra mennesker utenom de
nermeste. Samtidig forventet de fleste stotte og omsorg fra personer de folte nerhet
og tillit til. Dette var oftest madre og sesken, men ogsd gode venner var nevnt, og far
ved et tilfelle. Likevel fant vi en kjennsforskjell 1 vért utvalg. Mennene var mer
bekymret for stigmatisering fra det storre samfunnet enn kvinnene. Samtidig uttykte
kvinnene i storre grad enn mennene en frykt for avvisning fra sine nermeste. I tillegg
var det bare kvinner som nevnte negative forventninger til svigerfamilien. Sytten av
tjue informanter hadde fortalt minst en person om HIV-diagnosen. Kvinnene hadde
fortalt mer familie og stettegruppe, mens mennene hadde fortalt flere partner og
venner. Kvinnene opplevde mindre stotte fra partneren enn mennene. Grunner som
ble gitt for & fortelle var bl.a. 4 f4 ekonomisk eller sosial stette fra andre og & hindre
videre spredning av HIV. Grunner som ble gitt for ikke & fortelle var forventninger
om baksnakking, avvisning, sinne eller at en ikke enda var klar til & fortelle. Mennene

nr. 5 og nr. 9 og kvinne nr. 20 hadde ikke fortalt til noen om sin HIV-diagnose, og de
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opplevde sterre grad av ensomhet. Mann nr. 5 og kvinne nr. 20 beskrev forholdet til
de nermeste som mindre godt og de forventet stigmatisering bade fra dem og resten
av samfunnet. Nr. 5 beskrev en spesielt vanskelig familiesituasjon med mishandling
fra far. Dette bidro til avgjerelsen om & ikke fortelle om HIV-diagnosen til andre.

Vi identifiserte videre tre typer samhandling, med betydelige kjonnsforskjeller innen
hver av dem. Den forste var tendensen blant fleste informantene til & sgke
samhandling med sine nermeste, hvor menn sgkte mer mot sine partnere, mens
kvinner spkte mer mot familiemedlemmer. I den andre delen, var behovet for 4 bli
forstatt en viktig faktor ved samhandlingen. Dette behovet ble mer eksplisitt uttalt av
kvinner, mens menn gnsket forstielse ved selv & opplyse mennesker rundt seg om hva
HIV er. Over halvparten av informanter av begge kjonn sgkte seg mot andre med like
erfaringer, blant annet ved a delta i stettegrupper for HIV-positive. Den siste typen
samhandling var identifisert som en sosial isolering av atte informanter. For kvinner
var avstand fra seksuelle relasjoner en mate & isolere seg pa, og slik forebygge
viderespredning av HIV, og samtidig unngé ny partner og familieetablering. For menn
var isoleringen uttalt av fa deltakere (tre menn), hvor avstand fra venner var mest

vektlagt.

4.2. Hvor kommer informantenes tidlige forstielser fra

For HIV-testingen delte de fleste informantene forstielsen av at HIV smitter via sex.
Denne forstéelsen er korrekt, da den vanligste smittematen for HIV 1 Ser-Afrika er via
heteroseksuell kontakt (UNAIDS, 2008; Bhana & Peterson, 2009). Nar informantene
knyttet HIV til sex, handlet det om den type sex som var ansett som “skitten” eller
umoralsk, og som forbindes med utroskap. Mange informanter attribuerte sin egen
HIV-smitte til at de selv eller partneren hadde vert utro. Slik ble HIV knyttet sammen
med skyld, skam og mangel pad moral. HIV/AIDS 1 afrikanske land forbindes ofte med
seksuell adferd som er umoralsk og som forer til smitte og sykdom (Strebel et al.,
2006; Scott, 2009). Det kan dreie seg bade om utroskap eller upassende mater 4 ha
sex pd, som forer til “perversjon”. Relatert til dette er en eksisterende oppfatning at
HIV/AIDS er “en sykdom for prostituerte” (De Bruyn, 1992). En slik forstaelse
impliserer at HIVsmitte alltid kommer av umoralsk seksuell adferd, og at de som
smittes derfor er umoralske mennesker. Dette belyste mann nr. 2 nar han snakket om

samfunnets antakelse om at en HIV-positiv person var en som “hadde hatt seg
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overalt”, og ble betraktet som et “darlig menneske”. Nar HIV/AIDS knyttes til
umoralsk adferd impliserer det ogsa at HIV-positive er personlig ansvarlig for Hiv-
smitten og derfor har skyld. Dette innebarer ogsa troen om at de som handler “riktig”
ikke far HIV. Assosiasjonen med umoralsk adferd og ansvarliggjering for egen HIV-
smitte er noe som er med pa & gke stigmatiseringen av mennesker som lever med HIV
(Kalichman, 1995). Ut i fra CPM-modellen (som ser pa de overveielser en gjor for en
deler privat informasjon) kan en HIV-forstéelse som nevnt av mann nr. 2, bidra til at
informantene vurderte risikoen ved a fortelle om HIV-diagnosen som hgyere enn
fordelene (Petronio, 2002). Nar forstaelsen impliserer at de selv var personlig
ansvarlige for HIV-smitten, kan det ha fort til mer opplevelse av skyld og skam, og at
de klandret seg selv for HIV-diagnosen. Dette kan ogsa ha fert til en forventning om

stigmatiserende responser fra deres sosiale omgivelser.

I det serafrikanske samfunnet er temaet sex i seg selv regnet som et tabu (Caldwell et
al., 1992). Det er et tema som er lite snakket om 1 det offentlige og selv innen nare
parforhold. Dette kan gjore det spesielt vanskelig for partnere & diskutere seksuelle
spersmal som HIV-risiko og kondombruk. Samtidig kan forskjeller 1 kjonnsbasert
makt ha innvirkning pad menn og kvinners handlingsrom i seksuelle relasjoner
(Campbell, 1992; Long, 2009). Polygami forekommer som en kulturell tradisjon i
Ser Afrika som fortsatt regnes som vanlig (Ratele, 2006). I det moderne Ser-Afrika
betyr dette i praksis at menn ofte har flere uoffisielle koner eller kjerester. Denne
praksisen sammen med ubeskyttet sex, kan utgjere en forheyet risiko for HIVsmitte.
Dette sa vi en tendens til i vart utvalg da en del mannlige informanter rapporterte at de
1 storre grad enn kvinnene hadde hatt mange partnere. I motsetning rapporterte nesten
alle kvinnelige informanter mistanke utroskap fra sine menn. Ut ifra kulturelle normer
er det et tegn pd maskulinitet at menn er seksuelt erfarne, har flere sex-partnere og
viser dominans over kvinner (Horowitz, 1997; Strebel, 2006; Ragnarsson et al.,
2009). Pa samme tid er den ser-afrikanske kvinnerollen forbundet med monogami og
hun har mindre makt i parforholdet (Reddy & Dunne, 2007). Slike forskjeller 1
kjennsroller gjor at kvinner har mindre rom for & bestemme betingelsene for sex 1
parforhold, ogsa bestemmelser om kondombruk. I vért utvalg sa vi en tendens til at
informantene 1 liten grad brukte kondom under samleie for de testet HIVpositivt. En
mulig forklaring pd denne trenden er kulturelle holdninger til kondombruk 1

afrikanske land som knytter kondom til noe negativt (De Bruyn, 1992). I folge
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eksisterende myter er kondombruk et tegn pa utroskap, prostitusjon eller HIV-smitte,
og det sies at det gker risikoen for sykdom. Samtidig blir sex uten kondom linket til
god helse gjennom utveksling av kroppsvasker. Slike negative holdninger til kondom
kan gjore det vanskelig for bdde menn og kvinner & praktisere beskyttet sex for a
forebygge HIVsmitte. Ulikheter i maktforhold kan forklare hvorfor noen av kvinnene
i studiet motte pa utfordringer nar det gjaldt & be partner bruke kondom. Kvinne nr. 11
valgte & ha ubeskyttet sex med partneren fordi hun ikke véget a ta opp temaet. Hennes
valg kan ut 1 fra CPM-modellen ses som et resultat av de overveielsene hun gjorde
rundt mulige konsekvenser av & be om kondombruk. Ut i fra de mytene som eksisterer
om kondom, kan det tenkes at hun fryktet at forhandlinger om kondom ville vare en
bekreftelse pa at hun var HIV-positiv. I tillegg kunne det stille spersmélstegn ved
hennes trofasthet ovenfor partneren sin da det blir forbundet med utroskap. I en studie
av Reddy & Dunne (2007) fant man at ser-afrikanske kvinner ofte forventes a vare
seksuelt uvitende 1 parforhold og at dette ogsa innebarer lite kunnskap om
prevensjonsmidler som kondom. A foresld kondombruk overfor partner kunne derfor
ses pa som et utrykk for at en var seksuelt erfaren, noe som for kvinner kunne fore til

at en ble oppfattet som “billig”.

En annen dominant antakelse for informantene testet seg var at HIV/AIDS forer til
sykdom og rask ded. Denne forstéelsen mente de reflekterte samfunnets generelle
oppfatning, noe som blant annet ble uttrykt av mann nr. 5. En mulig forklaring pa at
samfunnet hadde denne oppfatningen, kan spores tilbake til da HIV/AIDS tidligere
var regnet som en sykdom som forte til tidlig ded (Furlon & Ball, 2005). Noe som
kunne skyldes manglende medisiner som kunne forbedre HIV-positives helse. Som en
naturlig folge bidro dette til mye hysteri rundt diagnosen. Fokus pé skremsel 1
opplysningskampanjer for HIV/AIDS, som fremstilte HIV som en dedsdom, skapte
okt frykt og usikkerhet i samfunnet (Furlon & Ball, 2005). Det historiske bildet kan gi
oss en mulig forklaring p& hvorfor sykdom og ded ogsa var sentralt i vire
informanters forstielse av HIV/AIDS. Det er likevel viktig & bemerke at HIV/AIDS
fortsetter & ta liv, og dette spesielt i samfunn med mye fattigdom, der ikke alle har
tilgang pd medisiner og helsehjelp (UNAIDS, 2008). Derfor er symptomutvikling og
ded fortsatt en mer reell risiko i land som Ser-Afrika. Den eksisterende forstdelsen
kan ogsa forklares ved at mennesker enten tar HIV-testen nar de er syke eller 1

forbindelse med graviditet (Almeleh, 2006). I var studie sa vi at en del informanter
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allerede var syke da de testet seg, og dette var spesielt tilfelle for menn. Nar
motivasjonen for 4 teste seg er sykdom og synlige symptomer, betyr det at en allerede
har veert HIV-positiv en god stund og trolig befinner seg i tilstandens senere stadier.
Det at folk far diagnosen pé en sen stadiet av HIV/AIDS, kan forsterke samfunnets
oppfatning om at det er en alvorlig fysisk sykdom som tilslutt forer til ded.

Da HIV-testing i Afrika generelt har fokus pa kvinner (for forebygging av mor- til-
barn smitte), vil menn forst teste seg nér de har symptomer pa HIV/AIDS, og er ofte
sykere enn kvinnene nar de tester seg (Lindegger et al., 2009). Denne
kjennsforskjellen s& vi ogsé blant vare informanter, der flere menn enn kvinner testet
seg grunnet sykdom. Alvorlig sykdom og ded er ofte forbundet med frykt og tabu, og
en har en tendens til & unnga sosial kontakt med deende personer (Kalichman, 1995).
Folks ofte overdrevne frykt for HIV-smitte, som gjerne baserer seg pa tanker om at
HIV/AIDS er dedelig og ikke kurerbar, er ogsa noe som kan forsterke
stigmatiseringen ytterligere. Sett i lys av CPM-modellen kan denne forstéelsen
omkring HIV ha fert til at informantene forventet & bli utestengt fra sosial situasjoner

dersom andre visste at de hadde en dedelig og ukurerbar sykdom.

Hvordan mennesker forstdr HIV/AIDS er ofte avhengig av deres trossystem og kultur.
Ser-Afrikas samfunn bestar av et stort kulturelt mangfold (Magubane, 1998). Det
eksisterer det flere ulike forstaelser og forklaringer pd HIV/AIDS og hvordan en
behandler det. En del sgrafrikanere bruker bio-medisinske, og andre bruker
tradisjonelle modeller 1 sin forstaelse av HIV/AIDS. Noen foretrekker & kombinere de
to (Lerclerc-Madlala & Simbayi, 2009). Dette kan forklare hvorfor seks av
informantene 1 var studie ogsa ga alternative forstdelser pa HIV/AIDS. I tradisjonell
serafrikansk kultur brukes et mer holistisk perspektiv for & forklare sykdommer
(Walker et al., 2004). Det vil si at en ser pa alle aspekter ved en persons liv for a
forklare arsakene og oppstart av sykdom og de blir ofte tillagt en sosial arsak. Derfor
kan HIV/AIDS bli sett pa som konsekvenser av dérlige relasjoner, eller resultat av noe
galt den HIV-positive eller andre har gjort. Mange afrikanere tror pa kraften av
hekseri som kan pévirke deres dagligliv (Caldwell et al., 1992; Ashforth, 2005b;
Niehaus, 2010). Det kan forklare negative hendelser en er utsatt for som ulykker eller
sykdom, der ingen annen synlig grunn kan gis. I felge Ashforth (2005a) har de

vanlige symptomene pd AIDS-sykdom, som konstant hoste, magesmerter og vekttap
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lenge vert assosiert med forbannelsen fra hekser. Det at HIV regnes som en
“mystisk” sykdom som utvikler seg over lang tid, og som ikke nedvendigvis er synlig,
kan trolig bidra til &4 opprettholde denne forstaelsen. Dette kan vaere mulige
forklaringer pa hvorfor informanter som kvinne nr. 20, hadde tanker om a vaere
forhekset, samtidig som hun mistenkte sin ekspartner for HIV-smitten. Det kan
tenkes at attribuering av HIV til hekseri kan ha vaert en méte & gjore det uforstaclige
mer forstaelig pa. Hekseriforklaringen var kanskje lettere & akseptere for nr. 20, da det
kan bety at en har vart et uskyldig offer for “onde krefter” (Bond, 2002). Sett ut ifra
var CPM-modell kan det ha virket inn pa hennes overveielser om & dele
informasjonen om HIV-diagnosen med andre. Dette fordi forstaelsen om at HIV
skyldes en ytre arsak som hun ikke hadde kontroll over, kunne bidra til mindre folelse
av skyld og ansvar, og at hun opplevde HIV-diagnosen mindre stigmatiserende.
Denne forstéelsen impliserer nemlig at enkelte mennesker med bestemte evner, har
bestemt seg for & adelegge eller manipulere en, og kan overfere HIV og andre
sykdommer gjennom heksekrefter (Niehaus, 2010). Slike krefter kan blant annet
skyldes sjalusi fra den som utferer handlingen (Stadler, 2003; Almeleh, 2006). Ulike
omstendigheter ved hendelser kan bidra til at en person blir beskyldt for hekseri. For
eksempel dersom en person der ung kan eldre familiemedlemmer fa skylden for & ha
brukt heksekrefter. A bli beskyldt for hekseri kan f4 alvorlige negative konsekvenser
for den det gjelder, det kan blant annet fore til isolasjon, vold eller forfalgelse av

personen (Niehaus, 2010).

Det var tre informanter som hadde oppsekt tradisjonell healing som behandling for
HIV/AIDS. Healing (ogsa kalt muthi) har til hensikt & oppheve de onde kreftene av
hekseri. I slike ritualer brukes medisinske urter for & rense, styrke eller beskytte
personer fra onde &nder (Ashforth, 2005b). I Ser-Afrika blir ogsa tradisjonell healing
brukt sammen med kristelig tro, hvor HIV/AIDS blir forstatt som en straff fra Gud for
synder en har gjort (Bond et al., 2002). Tanker om straff for synder kan forsterke
forstéelsen av at HIV-positive har skyld og ansvar for diagnosen. Healing-ritualer
onde krefter renses fra kroppen for eksempel ved hjelp av "hellig te”, ble anvendt av
mann nr. 2. En mulig forklaring pa hvorfor han segkte seg til slik alternativ behandling,
kan vere hans forstaelse om at HIV er noe som kan renses bort og er kurerbart. Denne
typen forstéelse kan tenkes & vaere lettere & forholde seg til enn tanken om at det er

noe en ma leve med resten av livet. P4 den andre siden kan det ses som en slags
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benektning av HIV-diagnosen. Det kunne fore til at disse informantene unngikk a
oppsegke medisinsk behandling, noe som kunne fa fatale folger for den enkelte.
Kvinne nr. 13 (som ogsa hadde oppsekt tradisjonell healing) dede av AIDS ett ar etter

intervjuet.

Tre mannlige informanter tok opp temaet blod nar de snakket om HIV/AIDS. Rent
bio- medisinsk stemmer det at HIV kan overferes via blodsmitte (Kalichman, 1995).
Likevel er det spesielt kvinners blod de snakker om og det blir gitt en bestemt
betydning som har bakgrunn i kulturell tro. I den serafrikanske kulturen legges det
vekt pa at passende flyt og sirkulasjon av blod og kroppsvasker sikrer god helse og
fysisk velveere (Niehaus, 2002; Walker et al., 2004). Denne forstéelsen kan muligens
vere en forklaring pa hvorfor sex uten kondom var linket til god helse. Nar mann nr.
2 forteller at han ikke trodde unge kvinner kunne 4 HIV, knytter han ungt blod til noe
rent og friskt som forbindes med god helse. Samtidig hevdes det at blodet eller
kroppsvaesken kan bli “skitten” eller forurenset nar det blir en ubalanse i denne flyten
(Ashforth, 2005b). “Skittent blod” kan igjen fore til smitte av HIV/AIDS som under
kvinnens menstruasjon, i tre mineder etter barnefodsel og 1 et ar etter en ektefelles
dad. I disse periodene frarddes derfor kvinnen & ha samleie. Blodet kan ogsa
forurenses nér en kvinne tar abort, noe som forklarer utsagnet til mann nr 5. Denne
forstaelsen fremstiller kvinnen som den smittende kilden og tillegger ansvaret for
HIV-smitte pé henne. Dette kan ifelge CPM-modellen gjore det vanskeligere for

henne a fortelle, da kostnader ved dpenhet vil overskride gevinst.

4.3. Informantenes endrede forstielser etter okt HIV-kunnskap

Etter at informantene mottok HIV-radgivning, skjedde det en endring i deres
forstaelse av forholdet mellom HIV, sex og ded. Ny kunnskap forte blant annet til at
informantene forsto hvor utbredt HIV/AIDS er 1 befolkningen. Mann nr. 3 beskrev &
vere lettet da han skjonte han ikke var alene om & vaere HIV-positiv. Dette gjorde at
det var lettere for ham & akseptere at han var HIV-positiv. Tanken om at det er veldig
utbredt kan kanskje bidra til en opplevelse av at HIV kan ramme “hvem som helst®, at
det ikke nadvendigvis skyldes umoralsk sex, men uflaks. Det kan tenkes at slike

antakelser har fort til mindre folelse av skyld og skam og mer aksept for sin HIV-
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positive status. Mer konkret kunnskap om hvordan HIV-smitten skjer kan ogsa ha fort
til mer villighet til & ta forebyggende hensyn for & hindre videre HIV-spredning. Det
kan forklare en del informanters endrede livsstil etter HIV-testing. Informanter som
kvinne nr. 11 nevnte ogsa at deres frykt for & do ble mindre etter endret forstaelse.
Selv om informantene attribuerte sin endrede forstéelse til HIV-radgivningen de fikk
da de testet seg, kan ogsé andre faktorer ha spilt en rolle. Ettersom HIV-positive ofte
aksepterer sin diagnose bedre jo lengre de har levd med den (Medley et al., 2009), kan
tiden i seg selv ha bidratt til at informantene endret det synet de hadde med tanke pa
HIV-diagnosen. En annen faktor kan ha vert informanters medlemskap 1
stottegrupper, der de fikk mulighet til & mete andre HIV-positive og dele sine
erfaringer. Det er mulig a tenke seg at deltakelse i slike grupper hadde positive
effekter for disse informantene, bade pa deres HIV-forstaelse og pé psykologisk helse.
De gunstige effektene ved medlemsskap 1 stettegrupper er ogsa bekreftet i en tidligere
studie, som viste at HIV-positive 1 stottegrupper hadde mindre angst og depresjon enn
HIV-positive som ikke var i stettegruppe (Dageid & Duckert, 2007). De informantene
som hadde kulturelle forstaelser av HIV/AIDS i var studie, sa ikke ut til 4 endre disse
som folge av gkt HIV-kunnskap. De fleste forstod at HIV-smitten kunne ha
biomedisinke arsaker, men de beholdt samtidig de alternative forstaelsene. En
forklaring pa dette kan vare at denne forstaelsesméten er dypt forankret i deres
kulturelle tradisjoner, og er dermed vanskelig & endre (Ashforth, 2005b). Deres evne
til holistisk tenkning indikerer ogsé at ulike forstielser ikke stir i motsetning til

hverandre (slik en tenker i1 vesten), men komplimenterer hverandre.

4.4. Hvordan informantenes forstaelse virket inn pa valget a fortelle

I folge CPM-modellen vil en person balansere mellom privatliv og apenhet, intimitet
og autonomi (Petronio, 2002). En vil prave & kontrollere potensiell risiko for negative
konsekvenser for en selv nér en forteller privat informasjon til andre, og en danner
derfor regler for hvor mye og til hvem en skal fortelle informasjonen. Bade innholdet
av det en skal fortelle (HI'V-status) og mottakeren av informasjonen har betydning for
avgjorelsen om & fortelle. Derfor kan det tenkes at informantenes forstaelser av
HIV/AIDS var et viktig utgangspunkt for den vurderingen de senere gjorde omkring &

fortelle om diagnosen. Et viktig trekk ved disse forstaelsene, som innvirket pa
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overveielsen, var at HIV ble betraktet som stigma. Informantenes forstaelser om
umoralsk sex og ded, ga HIV/AIDS en sveart negativ betydning som blant annet bidro
til tanker om personlig ansvar. Dette kan i forste omgang ha fort til at de opplevde
selvstigma, som vil bety skyld- og skamfolelse for ens egen HIV-positive status.
Samtidig oppfattet informantene at de samme forstaelsene av HIV/AIDS var delt av
det starre samfunnet. Dette kan ha skapt forventninger om negativ vurdering fra andre
og forventet HIV-stigma. En slik forventning kan vare realistisk da flere studier
bekrefter at HIV-positive 1 Ser-Afrika er utsatt for stigmatisering, slik som sosial
avvsining, baksnakking, ydmykelser og fysisk vold (Ndinda et al., 2007; Simbayi et
al., 2007b; Visser et al., 2009).

Med et blikk pA CPM-modellen kan det & knytte HIV/AIDS til umoralsk sex ha gjort
det vanskelig for informantene a dele HIV-diagnosen for eksempel med sin kjaereste,
da de fryktet a bli beskyldt for utroskap. Det kan tenkes at enkelte informanter, som
mann nr. 1, vurderte risikoen for slike beskyldninger som sterre enn potensielle
fordeler ved a fortelle partneren. Dette kan vere grunnen til at nr. 1 ikke hadde fortalt
sin partner om HIV-diagnosen. Assosiasjon med deden som blant annet ble nevnt av
mann nr. 5, kan ogsa ha bidratt til at informantene vurderte stigmatisering og sosial
isolasjon som sannsynlige konsekvenser av dpenhet. Derfor kan informantenes
forventninger om HIV-stigma, ha innvirket pd valget om a fortelle andre om sin HIV-

status.

I lys av CPM- modellen kan vi tenke oss at alternative forstaelsesmater av HIV/AIDS
hadde innvirkning pa overveielsen informantene gjorde omkring apenhet. Det kan
blant annet tenkes at kvinne nr. 20 og mann nr. 2 vurderte risikoen for stigmatisering
som mindre ut i fra sine HIV-forstdelser om hekseri og renselse. Disse forstaelsene
impliserer at HIV er fordrsaket av ytre faktorer som en ikke har kontroll over
(heksekrefter) og at det er mulig & kurere. Det kan tenkes at denne forstaelsen er
lettere & akseptere for samfunnet. Dermed kan vurdering av negative konsekvenser
ved a dele HIV- diagnosen oppleves som mindre. En studie av Bond (2002) viste at
hekseri-forstéelsen forte til mer aksept og mindre diskriminering av HIV -positive.
Andre studier igjen har funnet en sammenheng mellom tro pa at HIV skyldes hekseri
og forhgyet HIV-stigma ( Kalichman og Simbayi, 2004; Visser et al., 2009). Dette

kan indikere at en forstaelse knyttet til hekseri, likevel kan vare mer stigmatiserende
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for den som lever med HIV/AIDS. En mulig forklaring pé det er at heksekrefter i
noen tilfeller regnes som resultat av noe galt en selv har gjort, som har fremprovosert
sinne hos andre (Walker et al., 2004). Sammenhengen mellom hekseri og stigma er
uklar, og det finnes generelt lite forskning pé dette feltet. Det er likevel et interessant
funn at kvinne nr. 20 som trodde pa hekseri, ikke hadde fortalt noen om sin HIV-
status. Forstaelsen om blod som blant annet ble nevnt av mann nr. 7, kan tenkes a
vere lettere a akseptere for mennene da det indikerer at de “gar fri” fra skyld og gir
ansvaret for HIV til kvinner. Dette kan trolig forklare hvorfor bare menn i var studie
hadde denne antakelsen. Det at kvinner betraktes som den smittende kilden, kan fore

til at HIV-positive kvinner opplever mer stigmatisering enn menn.

Det & fa endret sin forstaelse av HIV/AIDS kan ogsa fere til en endring i de
overveielsene en gjor med hensyn til dpenhet. Det kan ha bidratt til at informantene
med tiden ble mer klar til & fortelle andre om HIV-diagnosen. For eksempel kan okt
kunnskap ha fert til mindre selvstigma og ekt aksept for sin HIV-positive status. Det
er evidens for at det & akseptere sin HIV-diagnose er et viktig steg for & senere fortelle
andre om diagnosen (Dageid & Duckert, 2007; Jongsthapongpanth & Bagchi- Sen,
2009). Likevel kan informantene, gjennom radgivning, ha blitt mer klar over de
misoppfatningene rundt HIV/AIDS som finnes i det generelle samfunnet. Dette kan
forklare at de fremdeles vurderte risikoen for stigmatisering som hey etter & ha endret
sin HIV-forstaelse. Som et resultat av dette uttrykte mange informanter at apenhet

fortsatt var vanskelig og det ble viktig for dem a finne de riktige personene & fortelle.

4.5. Informantenes vurdering og valg rundt Apenhet om sin HI'V-

status

Alle informantene hadde pa en eller annen mate gjennomgatt en prosess med
overveining om hvorvidt de skulle fortelle eller ikke fortelle noen om sin HIV-
positive status. 85 % av informantene fortalte om sin HIV-status til minst en person
fra tiden de fikk vite at de var smittet, og tidspunktet da intervjuene ble foretatt. Vi
identifiserte visse fellesfaktorer hos dem som fortalte versus de resterende 15 % (tre
informanter) som ikke fortalte. Dette virket blant annet inn pa@ vurderingen av

hvorvidt de skulle fortelle, og eventuelt til hvem om sin HIV- positive status.
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Selv om informantene hadde ulike typer motivasjoner for & fortelle, var det et
fellestrekk at alle rettet seg mot sosiale relasjoner. Avgjerelsen om & skulle fortelle
eller ikke, var knyttet til enten positive eller negative forventninger til andres
reaksjoner. Disse forventningene var igjen avhengige av kvaliteten pa relasjonene til
de ulike aktuelle personer. Vi identifiserte to typer relasjoner som forventningene var
rettet mot. Det ene var “’de nare personer” og det andre var “samfunnet for gvrig”.
Videre identifiserte vi ulike kvaliteter i relasjonen innenfor kategorien ’de naere
personer”, nemlig de informantene definerte & ha gode relasjoner til og de som de
ikke hadde gode relasjoner med. Mens de fleste informantene hadde forventninger om
a fa stette fra minst en person definert som ner, snakket fem kvinner og ti menn
eksplisitt om negative forventninger til det gvrige samfunnet. Negative forventninger
var hovedsakelig knyttet til frykt for avvisning fra andre og ryktespredning om ens
HIV- status grunnet den hgye graden av stigma 1 samfunnet.

En antakelse om hvorfor negative forventninger mot det gvrige samfunnet var
dominerende, spesielt blant menn, kan skyldes informantenes bevissthet om
eksisterende stigma og generelle misoppfatninger i samfunnet rundt temaet HIV
(Laryea & Gien, 1993; Paxton, 2002). Dette kunne fore til potensielle negative
konsekvenser som & miste jobb eller helseforsikring, avvisning fra samfunnet og
avskaring fra ens sosiale krets som for eksempel naboer og venner, skole eller andre
fellesarenaer, hvor en risikerer a bli stiende isolert. Dette kan videre medfere at en
ikke far hjelp og stette som en har behov for. Bevisstheten om det eksisterende stigma
kan forsterkes ved & here rykter og historier om andre som har blitt mett med
fordommer og negative reaksjoner etter a ha fortalt om sin positive HI'V-status. I noen
tilfeller kan det & fortelle om sin HIV-positive status offentlig ha fatale konsekvenser.
Ndinda et al., (2007) brukte et eksempel fra 1998, hvor kvinnen ved navn Gugu
Dlamini fra Durban i1 Ser-Afrika ble steinet til dede, etter & ha fortalt offentlig at hun
var HIV-positiv. Dette blir referert til som en metafor for hoy grad av stigmatisering
rettet mot HIV- positive kvinner i Ser Afrika (Ndinda et al., 2007). En konsekvens av
dette er at HIV- positive kvinner ofte far skylden for & vere barere av HIV- smitten,
og blir dermed stemplet som avvikende fra resten av samfunnet. Videre defineres
disse kvinnene ofte som skitne og umoralske da de forbindes med prostitusjon,
multiple partnere og oppfattes som promiskugse. Dette kan ogsa fore til voldelige
reaksjoner fra bdde samfunnet (Baleta, 1999) og fra nare personer (Gupta, 2000;

Mamman et al., 2001; Visser et al., 2006). Dette kan vere en mulig arsak til at vi i
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vére resultater identifiserte bare en kvinnelig informant, nr. 13, som fortalte til noen
utenom partner og familien (med unntak av stettegruppen). Det var hennes beste venn
hun fortalte om sin positive HIV- status til og kirken. Kirken avviste henne. Nar det
gjaldt a fortelle til partnere, fant vi imidlertid lite forskjeller mellom kvinner og menn
i deres apenhet om HIV.

Baleta (1999) refererte til flere andre tilfeller av mord og grov voldsutevelse mot de
som offentliggjorde sin HIV- positive status (Baleta, 1999). I vére resultater, ble
denne bekymringen imidlertid identifisert kun hos to menn, mann nr. 1 og nr. 2. De ga
uttrykk for frykt om & bli drept, hvis de skulle fortelle offentlig om sin HIV-positive
status. Begge de to mennene var veldig aktive og sosiale innen sine stattegrupper,
men ikke 1 samfunnet forevrig. Mann nr. 1 fortalte om sitt enske om en dag 1
fremtiden & kunne opplyse samfunnet om HIV. Dette kan tolkes som en mulig
forberedelse hvor gkt informering om HIV pé forhind, kunne redusere potensielle
negative reaksjoner pd hans HIV- status. Frykten til de to mennene, samt det nevnte
ensket uttrykket av mann nr.1, kan 1 lys av CPM-teorien tolkes som en vurdering av
risikograden hvis en forteller, samtidig som en aktivt ser etter muligheter for
reduksjon av risikoen. Det kan ogsa tenkes at frykten for a bli drept, reflektere en reell
bekymring da vold i Ser- Afrika er svaert utbredt. Vold springer ut i fra et komplekst
sosialt og politisk samfunn, og regnes som den andre sterste dedsirsaken 1 landet etter
HIV/AIDS. Faktorer som fattigdom, arbeidsleshet og den dominerende maskuline
rollen som skal representere makt, respekt og status, er blant noen arsaker som ligger
til grunn. Vold utevd mot kvinner og barn er svaert utbredt 1 Ser-Afrika (Seedat et al.,
2009). I var studie var det bare en kvinne, nr. 20 som rapporterte vold fra partneren,
derfor separerte hun seg fra han. Dette var imidlertid for hennes HIV-positive status
ble kjent for partneren. P4 den andre siden igjen kan vi tenke oss at i et land som Ser-
Afrika hvor HIV er veldig utbredt, er sjansen for & bli smittet storre. Da kan uvitenhet
om hvem som er smittet forsterke negative holdninger mot HIV-positive. Frykt for &
bli smittet kan oke mistenkeliggjoring, da det er vanskelig & identifisere, og forholde
seg til, hvem som er smittet (Ndinda et al., 2007). Informantene fra var studie ga
uttrykk for at de ikke forventet at det ovrige samfunnet skulle ha forstdelse for deres
positive HIV-status. For eksempel nevnte mann nr. 1 forventninger om avvisning og
frykt for stigmatisering fra det ovrige samfunnet, hvis han skulle fortelle om sin
positive HIV- status. Det samme uttrykte kvinne nr.11, pd grunnlag av tidligere

hendelser hvor positive HIV- personer var blitt latterliggjort og ikke respektert.
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Negative holdninger fra det gvrige samfunnet kan skyldes at stereotypiske tanker om
HIV-positive lettere vil aktiveres i relasjoner som er svakere og mer overfladiske.
Mens en som er n&r kanskje vil kunne se pa personen som noe mer enn bare en HIV -
smittet blant mange. Dette er ogsa i samsvar med CPM-teorien, som vektlegger
relasjonstype som viktig i vurderingen av hvem en skal dele privat informasjon med
(Petronio, 2002). Man kan ogsa tenke seg at i relasjoner opplevd som svake og
overfladiske opplever en ikke en pliktfolelse til & fortelle, og en ser ingen fordeler av &
fortelle. En annen karakteristikk ved vare informanter, var at de bodde 1 mindre
omrader pa bygda. Wong et al., (2009) fant i sin studie fra Ser-Afrika at flere i byer
fortalte om sin HIV- positive status, sammenlignet med de som bodde pa bygda
(Wong et al., 2009). I var studie mente mann nr. 2, nr. 8 og nr. 10 at det var
vanskeligere & vaere apen om HIV-diagnosen pa landsbygda enn i byer. Begrunnelsen
de ga var at folk 1 bygdene hadde mindre kunnskap om HIV/AIDS, og dette skapte
forventning om mer stigmatisering fra lokalsamfunnet der. Et interessant funn 1 var
studie var at det var flere menn enn kvinner som eksplisitt uttrykte negative
forventninger til det gvrige samfunn. Denne forskjellen kan kanskje forklares ved & se
pa menns og kvinners ulike kjonnsroller og de sosiale arenaer der de vanligvis er

representert. Dette temaet vil tas opp igjen senere i diskusjonen.

Overveielser av om en skal fortelle om sin HIV-status eller ikke, er ikke nedvendigvis
bare negative. I var studie hadde mesteparten av informantene positive forventninger
om stette, fra minst en person de definerte som naer. Likevel, har ifolge CPM-teorien
individer behov for 4 forsikre seg om at fordeler overskrider bekostninger for en
forteller om sin HIV-status (Hays et al., 1993). Modellen papeker at nar individet skal
dele folsom og viktig informasjon med andre, mé de pd forhand kunne vurdere graden
av sérbarhetsrisiko det inneberer for dem (Miller & Rubin, 2007). Personer vil utvikle
egne prinsippregler (Petronio, 2002) for & vurdere om de skal fortelle, eventuelt hvor
mye, til hvem og nir denne informasjonen skal meddeles (Almeleh, 2006). For
eksempel kan frykt for stigma fore til at en person i sterre grad begrenser
tilgjengeligheten av ens informasjon til mennesker rundt en. For vére informanter var
det & fortelle til en eller flere nare personer assosiert med fordeler som blant annet
behov for gkonomisk og emosjonell stotte, omsorg, og bekreftelse pa at en var
verdifull. Et eksempel var mann nr. 8 som beskrev forholdet til sin partner som

stottende og essensielt for hans psykologiske hdndtering av HIV-diagnosen. Et annet
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eksempel var mann nr. 3 som uttrykte forventninger til sin partner, og hadde til og
med oppfordret henne til & ta HIV- testen etter at han selv gjorde det. Et tredje
eksempel, hvor relasjonen ikke var beskrevet son ner, ble gitt av kvinne nr. 13 som
fortalte at hun likevel forventet ekonomisk og emosjonell stotte fra sine foreldre,
ettersom hun var deres datter. De nare personer var kanskje et valg ut i fra en

vurdering om hvor informantene kunne fa oppfylt disse behovene (Petronio, 2002).

Et trekk ved informantenes seleksjon av de personene de skulle fortelle om sin HIV-
status til, var at de ble valgt med utgangspunkt i type og kvalitet pa relasjonen. Dette
var noe vi sd pa tvers av kjonn. Noe som var felles for mange av informantene, var at
jo nerere en person var definert & vaere, jo sterre var forventningene om positive
responser dersom de fortalte dem om sin HIV- status. Relasjonen til de personene
informantene valgte & fortelle om sin HIV- diagnose til var karakterisert som god. For
eksempel beskrev kvinne nr. 16 moren sin som ner og hadde tillit til henne, dermed
forventet hun ogsd stette fra moren. Sammenhengen mellom nare og gode relasjoner
med okt forventet stotte og villigheten til 4 fortelle, var funnet av flere andre studier
(Hays et al., 1993; Holt et al., 1998; Derlega et al., 2002; Chandra et al., 2003;
Kalichman et al., 2003; O'Brien et al., 2003; Almeleh, 2006; Medley et al., 2009). Det
som skilte informantenes beskrivelse av nare relasjoner fra andre typer relasjoner, var
storre opplevelse av emosjonelle band, tillit og palitelighet. De naere personene som
oftest oppfylte disse kravene hos vére informanter var forst familien, og sd partnere.
Kvinne nr.20 og mann nr.5 som ikke hadde fortalt om sin positive HIV- status til
noen, fant vi visse fellestrekk i relasjonen til deres nermeste. Ingen av de to hadde
beskrevet gode relasjoner til noen, verken til sine neermeste eller noen som var mindre
nar. Det som gikk igjen, var beskrivelsen av familierelasjoner som negative og
spente. Det var ingen uttrykk av positive forventninger, og tvert imot fryktet de
avvisning og ryktespredning fra andre. Begge var singel etter 4 ha blitt forlatt av
partneren, for kjennskap til deres HIV-status. Ogsa disse funnene stetter opp om
betydningen av nre relasjoner og opplevelse av tillit, nar det gjelder avgjerelsen om
a fortelle, eller ikke fortelle om sin HIV- positive status. Lignende funn er identifisert
av Derlega et al., (2002), Derlega et al., (2004), Almeleh, (2006) og King et al.,
(2008), selv om bare et fatall av informanter i disse studier hadde ikke fortalt til noen,
sammenlignet med de som fortalte.

At de fleste fortalte familien kan ha sammenheng med at familien er viktig i Ser-
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Afrika (Walker et al., 2004), som i de fleste andre land. Dette er serlig av betydning
da mange i1 Ser-Afrika bor sammen med, og er avhengige av sine familier bade sosialt
og ekonomisk (Lindegger & Quayle, 2009). Dette gjaldt ogsa vare informanter, hvor
seks kvinner og fem menn bodde hjemme da intervjuene ble foretatt. En arsak til at
mange velger a fortelle familien, kan forklares med sterre vanskeligheter med a skjule
HIV- symptomene fra dem (O’ Brien et al., 2003). Ettersom omtrent halvparten av
informantene bodde med familier, kan en tenke seg at daglig kontakt med
familiemedlemmer gjor sykdommen mer synlig. Det kan vaere kroppslige symptomer,
og ogsé fysisk svakhet som gjor at en ikke kan arbeide verken i hjemmet eller utenfor
huset. En annen ting er at det & holde sin HIV — status skjult for familien kan oppleves
som béade vanskelig og feil. Det kan vere flere grunner til dette. Sterre fysisk og
helsemessig svakhet vil gjore den syke personen mer avhengig av andre. Personen
kan da fole at en skylder en forklaring til familien, samt fole en plikt overfor sine
familiemedlemmer (Hays et al., 1993). Blant annet plikt til & advare dem, og ta ansvar
for a forebygge risikoen for viderespredning. Det samme kan gjelde ens partner.
Samtidig som det & holde noe viktig skjult kan skape psykisk stress og spenning
(Almeleh, 2006). HIV- positive kan ogsé fole seg som en byrde, ettersom de ikke
lenger kan vaere med & dra lasset 1 huset (Jarman et al., 2005). En av vére kvinnelige
informanter, nr. 11 uttrykte et slikt dilemma mellom frykt for reaksjoner og ansvar og
plikt til & fortelle. Hun var lite villig til 4 avslere sin HIV- positive status for partneren
da hun var redd for hans reaksjoner. Men pé samme tid folte hun seg pliktig til &
fortelle, bade for a forebygge videresmitte men ogsa for a beskytte partnerens helse.
Eksemplet kan ogsa forstés i forhold til CPM-teorien, som vektlegger vurdering av
fordeler versus ulemper, samtidig som vurderingen skjer i en relasjon og en kontekst.
Eksemplet viser videre at vurderingen om & fortelle eller ikke fortelle er mer enn en
“enten eller”- situasjon, og kan heller ses pa som en prosess med flere potensielle steg
som kan pévirke ens beslutning om & fortelle (Norman et al., 2007). Men det finnes
andre studier som har pavist andre funn enn vare egne, hvor familien ikke er
forstevalget for ens dpenhet om sin HIV-status.

I en studie av Kalichman et al., (2003), fant de at flere informanter hadde fortalt sine
partnere og/ eller venner, enn familien. Som en mulig forklaring pé dette var at
partnere og venner var selvvalgte relasjoner, mens familien ikke var det. Dermed var
det antatt at venner og partnere var valgt pd bakgrunn av et mer gjensidig og

tillitsbasert forhold (Kalichman et al., 2003). Et viktig forbehold her er at studiet er
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gjort i USA, og dermed kan det vaere en kulturell forskjell fra Ser-Afrika. Det ser ut til
a vaere en generell trend blant vestlige studier som viser at HIV-positive kvinner og
menn har tendens til oftere a fortelle venner enn familien. Familien blir ikke prioritert,
slik som venner nar det gjelder & fortelle om sin positive HIV- status. I noen tilfeller
velger de ikke & si noe til familien i det hele tatt (Chandra et al., 2003). Samtidig kan
man tenke seg at nettopp fordi disse personene hadde inngétt i et partnerforhold
frivillig, er sjansen for at forholdet lettere kan avsluttes mer sannsynlig. Dette fordi
plikt til & forbli i et forhold er mindre, enn i familierelasjoner (Armistead et al., 1999).
Slike resultater m& man ta hensyn til, ndr en sammenligner studier fra andre kulturelle
kontekster (Miller & Rubin, 2007). I vare resultater beskrev informantene familien
som n@rmere enn venner, og var dermed mer prioriterte som personer de ville fortelle
om sin positive HIV- status. Et eksempel var kvinne nr. 16 som beskrev forholdet til
moren som n&rt, og derfor s pa henne som en person hun kunne fortelle om sin HIV-

status til.

En interessant kjennsforskjell vi fant i var oppgave, var at flere menn enn kvinner
uttrykte enske om & fortelle sine partnere, ettersom kvinner forventet mindre grad av
stotte fra partnere (syv menn versus tre kvinner). Lignende funn var beskrevet 1
Maman et al., (2003), hvor han foreslo en forklaring om at dette kan skyldes
forskjeller 1 skonomisk sikkerhet blant menn. Kvinnens frykt for avvisning var
begrunnet med at de oftere var skonomisk avhengig av sine partnere og de kunne
risikere tap av skonomisk trygghet ved dpenhet om sin positive HIV- status (Gupta,
2000; Maman et al., 2003; Deribe et al., 2010). En annen forklaring kan vare at menn
foler mindre skyldfelelse for & ha blitt HIV-smittet enn kvinner. Saerlig da HIV-smitte
ofte er forbundet med utroskap, kan en tenke seg at samfunnet er mindre demmende
overfor menn enn kvinner nér det gjelder multiple partnere (Petros et al., 2006;
Ndinda et al., 2007). Videre kan den forste som forteller om sin HIV-status i et
forhold, bli beskyldt for & ha brakt smitten med seg (Lawless et al., 1996; Maman et
al., 2003; Visser et al., 2006). At det likevel er flere kvinner enn menn som forteller
forst, kan skyldes kvinnens oftere kontakt med helsepersonell i forbindelse med
graviditet. De vil da vare testet for HIV oftere enn menn, og ha mer kunnskaper om
HIV i forbindelse med radgiving fra sykehus eller helseklinikker (Almeleh, 2006). I
vér studie var det tre kvinner (nr. 12, nr.18 og nr. 19) som oppdaget at de var HIV-

smittet under helsesjekk i forbindelsen med graviditet. Videre identifiserte vi at det
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ikke var noen forskjell blant kjenn i hvor mange som fortalte partneren om sin HIV-

positive status.

Innenfor familien, identifiserte vi mor som den nare personen flest informanter hadde
positive forventninger til, mens far var nevnt i bare to tilfeller av mann nr. 9 og kvinne
nr. 13. Mann nr. 9 utrykket enske om & fortelle far, men var likevel redd for
potensielle negative reaksjoner. Han var singel, og hadde ikke fortalt noen om sin
positive HIV- status. Hans forventninger om negative reaksjoner gjorde at han 1
tillegg isolerte seg bade fra venner og familien. Far var den eneste personen han var
mye med, ettersom de jobbet sammen. En mulig tanke er ettersom far var den eneste
han var mye sammen med, var det vanskeligst & skjule fysiske symptomer, samt at
han kanskje folte storre plikt til & meddele sin helsestatus. Far var den mest
sannsynlige kilden til stette. Ettersom han enda ikke hadde fortalt faren om sin
positive HIV- status til tross for sitt enske, kan det vere mulig 4 anta at ulempene
veide mer enn fordelene 1 hans vurdering. Til motsetning fra nr. 9, hadde over
halvparten av vare informanter uttrykket forventninger om stette fra sine familier 1
forbindelse med deres HIV- status. Lignende funn hvor familien var forventet a gi
stotte ved eventuelt penhet om ens HIV — status, er funnet 1 flere andre studier
(Chandra et al., 2003; O'Brien et al., 2003; Almeleh, 2006), med mor som forste valg
(Armistead et al., 1999) og mor oftere enn far (Kalichman et al., 2003). At mor oftere
var valgt som en stottespiller, mens far falt pa siste plass kan kanskje forstds med
utgangspunktet i syn pé de serafrikanske kjonnsrollene. Kvinner er vanligvis de som
tar seg av barn, syke og gamle, noe som kan ha vert med pa a tilskrive dem
omsorgsrollen i familien (Ndinda et al., 2007). Dette kan vare en forklaring pa
hvorfor de fleste forventet stotte nettopp av moren.

En annen kulturkontekstuell forklaring kan spores mer 1 historien, hvor menn var de
som ble forventet 4 ga ut 1 jobb og forserge familien ekonomisk (Armistead et al.,
1999). Ikke minst ble arbeidermigrasjonen aktuell pd 1900- tallet 1 forbindelse med
gruve- arbeid. Senere 1 1930-1940 arene var migrasjonen ogsa tilknyttet arbeid 1
hvites hus og farmer eller fabrikker som var i byer. Mange menn matte reise
hjemmefra for lange perioder for & jobbe i gruver og andre tjenester, for & tjene penger
til sin familie (Walker et al., 2004). Kvinner derimot var mer hjemmeverende og
skulle ta seg av barn og husholdningsarbeid. Dette kan ha bidratt til at barn utviklet

storre emosjonell tilknytting til moren, ettersom hun var den mest tilgjengelige
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personen i huset, mens mennenes store fravaer hjemmefra gjorde at hans omsorgsrolle
var mer ekonomisk definert (Armistead et al., 1999). Samtidig er dette synet i storre
grad utfordret i dag, da nyere studier viser at menn ogsa er blitt mer involverte i
omsorg og er mer pa hjemmebanen (Montgomery et al., 2006; Ndinda et al., 2007).
Ogsa her kan betydningen av relasjoner, som for mange av vare informanter var mor,
knyttes til forstdelsen fra CPM teorien. Teorien belyser at relasjonen alltid er en del av
avgjerelsen om hvorvidt en skal dele sin informasjon med den eller de relasjonene

gjelder (Petronio, 2002).

4.6. Om a fa stette

Over halvparten av alle informanter som hadde fortalt om sin positive HIV - status til
noen, fikk stette fra minst en person definert som nar (familien/ partner). Dette funnet
er stottet av flere andre studier fra Afrika (Paxton, 2002; Maman et al., 2003; Norman
et al., 2007; King et al., 2008; Wong et al., 2009). Serlig nar det gjelder stotte fra
familien, hadde nesten alle informanter av begge kjonn fétt stette slik de forventet.
Stette fra partnere derimot viste seg & variere med kjenn. Mens nesten alle menn fikk
stotte fra sine partnere, opplevde bare to kvinner (nr. 12 og 19) det samme. Begge de
to kvinnene beskrev sin relasjon til partneren som god. Fire kvinner opplevde
negative reaksjoner fra sine partnere. Kvinne nr.13 og nr. 15 ble forlatt, nr.18 ble
avvist og partner nektet & snakke om temaet, mens partneren til nr.14 som na var
enke, trakk seg tilbake og ble mer passiv i relasjonen. Det som var felles for alle de
fire kvinnene (nr. 13, nr. 14, nr. 15 og nr. 18), var at de mistenkte partnere for & ha
veert utro pa et eller annen tidspunkt. Samtidig kjente ingen av de fire kvinnene
partnerens status. En antakelse var at negative reaksjoner fra disse fire kvinnenes
partnere kan ha vart en mate & dekke over egen uansvarlig atferd, hvor de selv slapp &
bli konfrontert med ansvarsfolelse ved & vaere den som smittet. Deribe et al., (2010)
fant 1 deres studie at frykt for partnerens reaksjoner, var blant de sterste motivasjoner
for ikke & fortelle om sin HIV- status. Man kan for eksempel tenke seg at 4penhet om
ens positive HIV- status i et forhold vil kunne representere dobbeltsidige avsleringer.
Avslering om HIV vil i tillegg medfere spersmal om hvem smitten kommer fra og
hvordan. Dermed risikerer man innsyn i eventuelle historier om heyrisikoatferd som

multiple partnere, rus og lignende (O’ Brien et al., 2003). Dette er sarlig aktuelt da
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alle fire mistenkte utroskap hos sine partnere.

Ut i fra CPM-teorien vil slike avsleringer gjore personen enda mer sarbar, hvis en
deler informasjonen om HIV med for eksempel sin partner. Dermed er det tenkelig at
partnerne til de fire kvinnene s pé apenhet om sin HIV- status som uhensiktsmessig,
gitt at de var HIV- positive. Med tanke pa den kulturelle konteksten, hvor menn oftere
er rettferdiggjort i praksis av multiple partnere enn kvinner, kan man tenke seg at slik
atferd er hoytforekommende i det serafrikanske samfunnet (Lindegger & Quayle,
2009). Dette gjor det mer reelt for disse kvinnene & mistenke utroskap. Samtidig er
kvinnens sterre skonomiske avhengighet av menn en mulig arsak til at kvinner oftere

aksepterer partnerens HIV- status enn omvendt.

I eksisterende litteratur om kvinnenes apenhet om sin positive HI'V- status til sine
partnere, viser en overvekt av studier at kvinner rapporterer faerre tilfeller av negative
reaksjoner, sammenlignet med positive reaksjoner fra partnere (Gielen et al., 1997;
Gielen et al., 2000; Maman et al., 2001; Maman et al., 2003), samt en studie som viste
overkant av negative reaksjoner fra partnere i1 form av fysisk og/ eller emosjonell
mishandling (North & Rothenberg, 1993). En annen studie igjen fant ingen
sammenheng mellom dpenhet om sin HIV- status og vold — relaterte reaksjoner fra

kvinnenes partnere (Vlahov et al., 1998).

En grunn til at vare funn varierer s mye fra eksisterende litteratur kan skyldes et lite
utvalg, noe som gir liten representativitet for et storre bilde av kvinner 1 Ser-Afrika.
En annen ting er at de fleste studier er basert pa vestlige populasjoner, og har
utgangspunkt i en annen kulturell kontekst. Men ogsé nyere studier fra Ser-Afrika
viser endrende tendenser blant menns atferd og holdninger bade overfor kvinner og
HIV- situasjonen. Det viser seg at nyere mannlige generasjoner prover & utfordre og
endre de tidligere eksisterende maskuline roller 1 Ser-Afrika. Det er dokumentert 1
mindre grad dominans og vold overfor kvinner, samtidig som flere er aktive i
husholdningsoppgaver og omsorgsrollen (Smit, 2002; Montgomery et al., 2006;
Jewkes, 2009). At kvinner 1 Ser-Afrika gjennom tidene har vaert mer diskriminert og
stigmatisert, serlig de HIV- smittede, er velkjent. Men samtidig pdpekes det en
generell ignoranse hvor en feiler i 4 se at flere menn 1 dag er mer aktive i
omsorgsroller, og er mer likestilte med kvinner enn tidligere. Dette er et tema som

fremdeles omtales lite, og det eksisterer fa studier pd omrddet (Montgomery et al.,
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2006; Ndinda et al., 2007).

4.7. Hvem informantene sgkte seg mot

Blant alle informantene hadde over halvparten sgkt samhandling med en eller flere
familiemedlemmer etter at de fikk HIV — positive resultater. Det samme gjaldt seken
mot sine partnere. Disse funnene var sett pd uavhengig om de hadde fortalt om sin
positive HIV- status eller ikke. Innen samhandling fant vi kjennsforskjeller, hvor flere
kvinner sgkte hjem (atte kvinner versus fem menn), sammenlignet med flere menn
som sgkte mot sine partnere (syv menn versus tre kvinner). En mulig tanke om denne
forskjellen kan vaere at familien og partnere spilte to ulike roller for vare HIV-
positive informanter.

At bade kvinner og menn sgkte samhandling med familien og/ eller partnere, kunne
tenkes a skyldes ens gkte bevissthet om sykdommens forlep, da en forventes a bli
fysisk svakere med tiden. Dette ville medfere storre behov for & bli tatt vare pd og bli
stottet. Slik at biologisk endring kan virke inn pé individets holdning til sosiale
relasjoner (Holt et al., 1998), ettersom en kan innse potensiell risiko for reduksjon av
selvstendighet pa flere av livets arenaer. Det kan blant annet vare helse, skonomi, og
omsorg for barn. I tilegg samsvarer dette med resultatene om informantenes
forventninger fra de nermeste for stotte og omsorg relatert til deres HIV- situasjon.
Samtidig eksisterer det en kjonnsmessig skille i hvem man helst sgker samhandling
med. Familien som en preferanse for samhandling var uttrykket mer blant kvinner,
selv om ogsa mange menn uttrykte enske om 4 samhandle med familiemedlemmer.
Denne kjeonnsforskjellen kan vare knyttet til tradisjonelle roller og forventninger til
de ulike kjonn. De mannlige informantene mann nr. 5 og nr.7, utrykte bekymring og
utfordring relatert til det & seke hjem og seke hjelp. Deres oppfatning om at kulturelle
forventninger til menn var knyttet til ekonomisk uavhengighet og selvstendighet, var
noe de folte de ikke kunne bidra med lenger pa grunn av mye sykdom. For dem var
tanken at de skulle forserge andre, og ikke selv métte bli forserget. Likevel henvendte
de seg til familien for hjelp og stette. Her kan det tenkes at de to mennene metet et
dilemma, hvor det pa den ene siden var imot den kulturelt normative forventningen &
vende hjem for hjelp. Men pa den andre siden var de klar over deres svake helse, som

gjorde dem avhengige av andre for omsorg og ekonomisk hjelp. Ifelge CPM-teorien,
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er vurdering av fordeler og ulemper med pa & avgjere ens grad av &penhet. Det kan
tenkes at de to mennene hadde et begrenset repertoar av muligheter a velge fra. Derfor
kan det vare viktig, nar Petronios CPM-teori snakker om valg, a ta hensyn til at
begrepet ogsa kan bety innsnevret antall muligheter. I et kulturhistorisk perspektiv
finner vi forventninger om at menn skal veare selvstendige, skonomiske forsergere,
fysisk sterke, og helst ikke uttrykke sterke folelser (Horowitz, 1997; Bhana et al.,
2007; Lindegger & Quayle, 2009). A sgke hjem kan gi fordeler som emosjonell og
okonomisk stette. Men det kan ogsa ha gjemte bekostninger for menn, som lavere
selvfalelse og tap av manndommen sin, ettersom de blir mer hjelpelose (Hays, 1993;
Horowitz, 1997). Det kan ogsé vere en arsak til at flere menn sgkte samhandling og
stotte med partnere. Da det oppleves vanskelig & komme tilbake til hjemmet, er
partneren kanskje sett pa som det eneste alternativ. Samtidig som kvinner forbindes
med omsorgsrollen (Ndinda et al., 2007; Jewkes, 2009) kan det gjore det lettere for
menn 4 seke til sine partnere. Mannlige informanter 1 en studie av Horowitz (1997)
beskrev de maskuline forventningene i Ser-Afrika som et stadig press om & prestere,
og som en ulempe for den mannlige rollen. Som konsekvenser av de stereotypiske
forventninger, uttrykte de folelser av isolasjon, depresjon, press om a fortrenge
emosjonelt uttrykk, lav selvfolelse, skyldfelelse for smitten og ikke minst en

frustrasjon over alt dette (Horowitz, 1997).

Hos kvinner derimot kan vi tenke oss at det er lettere & returnere hjem, ettersom det
ikke legges lignende press om selvstendighet og uavhengighet. Tvert imot antas det at
kvinner som oftest er avhengige av menn. De kvinnelige kjonnsroller forventes &
utspille seg pa andre arenaer, blant annet 1 hjemmet med omsorg for familien. For
kvinner er respekten i storre grad knyttet til roller som det & vaere mor, kone, vaere
hjemmevarende og ta seg av husholdningen (Campbell, 2000; Jewkes, 2009). Med
tanke pa at de fleste informantene nevnte mor som en nar person de oftest forventet
stotte fra, kan vi sammenligne forventninger om stotte med kjennsforventninger fra
samfunnet. Forventningen kvinnene hadde om & soke hjem og fa stette hjemme, kan
vare vurderinger som har gjort det lettere for dem & apne seg for familien. Det kan
vare en forklaring pé hvorfor flere kvinner (syv kvinner) enn menn (fem menn)

fortalte familiemedlemmer om sin positive HIV-status.

Det er likevel viktig & papeke at heller ikke kvinner kommer utenom utfordringer
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knyttet til kjonnsforventninger. To kvinnelige informanter (nr. 19 og nr.14.) nevnte
vanskelige relasjoner med svigerfamilien og forventninger om negative reaksjoner pa
sin HIV-status. Kvinne nr. 19 snakket om bekymring for & bli anklaget av
svigerfamilien, da hun ikke utferte husholdningsarbeid og sine plikter i samsvar med
sin rolle som kvinne. Det er tenkelig at hun pa grunn av fysiske svekkelser, opplevde
psykologiske frustrasjoner da hun ikke klarte & leve opp til samfunnsforventningene.
Enkelte andre kvinner som kvinnene nr. 20 og nr. 12 nevnte forventninger om
avvisning eller ryktespredning fra sin neermeste familie. Selv om dette gjaldt fa, var
det flere kvinner enn menn som eksplisitt uttrykte disse forventningene til familiens
reaksjoner. I tillegg var bare kvinner bekymret seg for svigerfamilies rekasjoner.
Dette funnet stemmer overens med en tidligere studie av Warwick et al., (1998) som
fant at HIV-positive kvinner i utviklingsland forventet, og opplevde a fi mindre stotte
enn menn fra medlemmer 1 husholdningen. Kvinnene 1 Warwick's studie opplevde i
starre grad negative reaksjoner fra svigerforeldre, og ble bebreidet for & ha brakt HIV
inn 1 en familie. I motsetning ble mennene 1 huset vist sympati og stette. Det at kvinne
nr. 16 1 vart utvalg faktisk opplevde manglende stette da hun fortalte familien om
HIV-diagnosen, kan vere et eksempel pa dette. CPM- modellen kan her trekkes inn
for a forklare hvorfor det kan ha vert vanskelig for disse kvinnene & apne seg for
familien, basert pa de forventningene de hadde om negative reaksjoner. Disse
kvinnene kan ha vurdert risikoen for stigmatisering fra familien som sterre enn
potensielle positive reaksjoner som stotte og omsorg. En folge av dette var at
kvinnene nr. 12, nr.19 og nr.20 ikke fortalte familien om HIV-diagnosen. Ut 1 fra
dette kan vi tenke oss at selv om kvinnene 1 storre grad sekte mot familien, kan de
ogsa ha vart mer sarbare for avvisning fra dem enn mennene, bade pa grunn av
okonomisk avhengighet og fordi kvinners arena hovedsakelig er knyttet til hjemmet

(Gupta, 2000).

At de mannlige informantene sokte seg mer til partnere enn familien, kan muligens ha
sammenheng nettopp med at kvinner som har omsorgsrollen forventes & ta seg av
dem. Den samme forklaringen kan tenke seg & gjelde for hvorfor kvinner sekte mer
hjem, gjerne til moren. I tillegg kan en tenke seg at kvinnes storre gkonomiske
avhengighet av mannen, kan fore til at hun er mer tilbayelig til & akseptere mannen.
Likevel kan den ekonomiske avhengigheten ogsé ses som en grunn til at kvinner

sokte mer mot familien enn mot partneren. Lite seken mot partneren kan ogsé skyldes
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den manglende stotten kvinnene i vér studie opplevde & fé fra partnere. Et eksempel er
kvinne nr. 18 som opplevde at partneren ikke tok hennes HIV-status pa alvor.
Manglende stotte fra partner kan tenkes a veare en grunn til at flere kvinner enn menn
sekte seg mot stettegrupper. Mens det var seks kvinner som var stettegruppemedlem,
bare tre menn (nr. 1, nr.2 og nr.10). Deres motivasjon for & seke stettegrupper kan ha
veart et gnske om a bli mett av noen som kunne forsta dem, nér de ikke opplevde
forstéelse hjemmefra. Sett i lys av CPM-modellen kan de ha hatt en forventning om at
mennesker som er i samme situasjon som dere selv (andre HIV-positive), og som ogsa
er kvinner, i storre grad vil kunne forsta dem & gi stotte for deres HI'V-status. Det kan
ogsa ligge en forventning om at andre HIV-positive vil veere mindre bedemmende
ovenfor dem og stigmatisere dem mindre. Stettegruppen kunne derfor tenkes a forme
en annen type arena, mellom hjemmet og det offentlige, hvor vare kvinnelige
informanter kunne dele sine erfaringer. I tillegg er det slik at stettegrupper vanligvis
bestar av kvinner (Dageid & Duckert, 2007). Det kan ha vert lettere for kvinnene &
apne seg, 1 et miljo som kun besto av kvinner. Pa den annen siden kan en grunn for at
kvinnene 1 var studie sekte stottegrupper i storre grad enn mennene forklares ut ifra de
samfunnsforventninger som stilles til kvinner og menn. Da det 4 vise folelser er regnet
som et tegn pa svakhet for menn (Horowitz, 1997), kan det tenkes at bade kvinner og
menn har hatt behov for emosjonell stotte gjennom stettegrupper, men at en slik sgken
ikke var normativt akseptert for mennene.

At behovet for a bli forstétt ble utrykket pa en annen mate hos mennene kan ogsa
forklares ved & se pa de ulike kjonnsroller. Serafrikanske menn forventes 1 storre grad
a vere representert i det offentlige liv, og gis et storre rom for 4 ta avgjerelser og a
snakke ut 1 samfunnet enn kvinner (Campbell, 1992; Gupta, 2000; Long, 2009). Det
kan derfor tenkes at det er viktigere for menn 4 ha et “godt rykte” blant personer i
samfunnet og & oppna stette fra det offentlige. P4 denne méten kan de vaere mer
sarbare for avvisning fra mennesker utenfor den nere sfere. Deres hoye sirbarhet for
offentlig avvisning kan kanskje forklare mennenes tendens til & forvente mer
stigmatisering fra samfunnet enn det kvinnene uttrykte. Det kan ogsd vare en mulig
forklaring pd hvorfor mennene nr.1, nr.8 og nr.10 var opptatt av & opplyse det
offentlige om HIV/AIDS, for & kunne fa forstdelse og aksept blant venner, kollegaer
etc. Tanken ved 4 opplyse andre kan ha vart 4 endre folks negative syn pd HIV-
positive, slik at risikoen for stigmatisering ble vurdert som mindre. Dette kunne

tenkes 4 vare et forste steg til &penhet om HIV-diagnosen til folk i samfunnet.
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4.8. Hva var grunner til 4 trekke seg tilbake fra sosiale relasjoner

Pa tross av at de fleste informanter sgkte samhandling med mennesker rundt seg, var
det noen som samtidig isolerte seg i storre grad enn for. Méten de ulike informantene
isolerte seg pa, var forskjellig, og serlig kjennsforskjeller kom tydelig fram. For
menn var isolasjonen knyttet til storre avstand fra venner, mens for kvinner var
avstanden relatert til seksuelle relasjoner. En forste tanke her er knyttet til tydelige
skiller mellom mannens og kvinnens funksjoner, og de domener hvor de opererer 1 det
daglige. Den sosiale strukturen knytter kvinner til hjemmet, hvor reproduksjonen og
husholdningsaktiviteter star hayest pa dagsorden. Mennenes felt er derimot utenfor
hjemmet, noe som ogsa forer til storre tilgang pa penger, utdanning og sosial krets
(Gupta, 2000; Bhana et al., 2007). Dermed kan man tenke seg at isolasjonen
reflekterer de sosiale og kulturelle kjonnsforskjeller og forventninger, som er antatt a
eksistere 1 samfunnet. Det at mennene nr. 5 og 9, 10 1 var studie nevnte storre
isolering fra venner, kan forstds pé flere mater. En grunn kan vere fysisk svakhet og
utmattelse som et resultat av HIV, som forte til manglende krefter til & investere og
delta 1 sosiale aktiviteter, samt opprettholde kontakten med venner (Laryea & Gien,
1993). En annen antakelse kan vare deres sosiale status, hvor maskulinitet assosiert
med fysisk styrke, skonomisk makt (Campbell, 1992; Horowitz, 1997; Walker et al.,
2004; Bhana et al., 2007) og fravaer av emosjonsuttrykk (Horowitz, 1997; Gupta,
2000), kan ha blitt utfordret som en folge av HIV- smitten. P& intervjutidspunktet var
de fleste mannlige informanter arbeidsledige og ekonomisk avhengig av andre, deres
helse svekket dem og de opplevde kanskje mange negative folelser i forhold til deres
vanskelige situasjon. Alt dette er ting som kan virke inn pd menns selvfolelse
(Horowitz, 1997) og utfordrer det maskuline bildet. Dette kan ha bidratt til at noen
menn valgte sosial tilbaketrekning, i stedet for & vise seg sarbar overfor andre. I
tillegg kan frykt for stigma ha vert en faktor som bidro til sosial isolasjon (Laryea &
Gien, 1993). De mannlige informantene nevnte frykt for utestengning og
stigmatisering som grunner til storre avstand fra vennerelasjoner. Dette var begrunnet
med en forventning om at vennene ville finne ut om HIV- statusen, noe de helst ikke
ville for 4 unngd potensielle stigmatiserende reaksjoner. CPM-modellen kan hjelpe
oss med & forklare hvorfor disse mennene isolerte seg fra vennerelasjoner. Deres

tilbaketrekning kan ses som et resultat av at de sé risikoen for stigmatisering som
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storre enn de potensielle fordelene av & seke seg mot vennene. Da disse informantene
fryktet stigmatisering fra vennene sine valgte de a ikke fortelle dem om sin HIV-
diagnose og heller trekke seg ut av relasjonen. Videre kan sosial tilbaketrekning ha

vert en mate a sikre at den private informasjonen forble hemmelig for andre.

Kvinnene i dette studiet snakket ogsa om fysisk utmattelse som en grunn til isolering,
men det var heller knyttet til abstinens fra seksuelle relasjoner. Lignende funn er ogsa
gjort av Stevens & Galvao (2007), men 1 deres studie var ikke dette en permanent
endring for alle kvinner (Stevens & Galvao, 2007). Avstand fra seksuelle relasjoner
hadde for kvinnene nr.11, nr.14, nr.15 og nr.18 en bredere betydning, hvor evnen til
reproduksjon, utfering av arbeidsoppgaver og rollen som omsorgsperson var betydelig
svekket grunnet HIV- smitte. Da graviditet bade kan svekke den HIV- positive
kvinnens helse, og fore til videresmitte til barnet, kan dette ha fort til at noen av de
kvinnelige informantene sé lite hap for & stifte familie. For det andre kan fysisk
utmattelse hindre henne 1 & oppfylle rollen som omsorgsperson og husmor, samt
forventning om seksuell tilgjengelighet for mannen (Reddy & Dunne, 2007; De
Bruyn, 1992). Nar fysisk sykdom hindrer henne i & oppfylle denne forventningen kan

det veere en grunn til at hun velger & trekke seg tilbake fra parforholdet.

En annen forklaring pa kvinnenes tilbaketrekning, som vi blant annet s& hos kvinne
nr. 11, var at de folte en plikt til & hindre videre HIV- smitte av mannen og de ensket
a ta bedre vare pa seg selv for & kunne leve lenge for barna sine. Dette var en grunn
som bare ble nevnt av tre kvinner. En grunn til denne forskjellen kan vare at
kulturelle normer ofte gir kvinner skylden for & ha HIV-smittet sin mann og barn
(Warwick et al., 1998). Samtidig kan ubalansen i maktforhold mellom kjonnene, og
kulturelle fordommer til kondom, gjere forhandlinger om kondombruk vanskelig for
kvinnene (Reddy & Dunne, 2007). Manglende styrke til & overtale partner til
kondombruk, kan derfor vaere en annen forklaring pa hvorfor kvinne nr. 11 valgte &
trekke seg tilbake fra seksuelle relasjoner. Til forskjell fra kvinnene hadde ingen
menn nevnt plikt som en grunn til sterre isolering. HIV-infeksjonen blir for kvinner
sett pd som uakseptabel, da den stod i kontrast til de forventningene som stilles til
kvinnerollen som omsorgsgiver og “moralsk korrekt” (Lawless et al., 1996). I lys av
CPM-modellen kan vitenke oss at kvinnenes frykt for & repe sin HIV-positive status,

kan ha innvirket pé deres seksuelle avholdenhet. Da a be om kondombruk kunne
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vere et “tegn” pa HIV-smitte, som kunne fore til risiko for avvisning fra partneren,
kan kvinnene ha valgt tilbaketrekning for & slippe & métte avslere sin HIV-diagnose

for partneren.

5. AVSLUTNING

I var studie snakket informantene om &penhet som en komplisert prosess der de
overveide negative og positive konsekvenser av a fortelle andre om sin HIV -status.
Av betydning for dette valget var bade forstaelsene av HIV/AIDS som et stigma, og
forventningene de hadde til andres reaksjoner. Dette var i samsvar med CPM-
modellen, som fokuserer pa de vurderinger en gjor omkring fordeler og ulemper for
en forteller om sin HIV-diagnose til andre. Modellen legger ogsé vekt pa at kvaliteten
av relasjonen til den en skal fortelle har betydning for denne overveielsesprosessen.
Relasjonelle, kjgnnsmessige og sosiokulturelle faktorer virket inn bade pa
overveielsene om apenhet, reaksjonene fra andre, og den sosiale adferden som dette
resulterte 1. De fleste informantene segkte seg mot de personene de forventet stotte og
forstaelse fra. Informantene som beskrev relasjoner til andre som svake eller negative,
valgte imidlertid a ikke fortelle om sin HIV-status. Noen av disse hadde ogsé valgt
sosial tilbaketrekning. Med utgangspunkt i den sosiokulturelle konteksten 1 Ser-
Afrika opplevde kvinner og menn ulike utfordringer i forbindelse med a fortelle om

sin HIV-diagnose.

Ettersom vi hadde et begrenset antall informanter ber resultatene tolkes med
forsiktighet, og derfor kan vi ikke generalisere funnene til den sterre populasjonen.
Samtidig var ikke hensikten med dette studiet & generalisere, men heller & f innsikt 1
informantenes opplevelse og forstaelser av det a leve med HIV/AIDS. En annen
begrensning var at noen av intervjuene ble oversatt fra sepedi til engelsk, og noe av
meningen kan ha blitt borte ved tolkning og transkribering av teksten. Dette skyldtes
vansker med & forsta og tolke riktig det informantene sa. I tillegg kan mye stoy 1
bakgrunnen under opptakene ha gjort det vanskelig & f4 med seg alt som ble sagt.
Videre kan kulturelle koder ha fort til misforstaelser. Et eksempel var at parforhold 1
Ser-Afrika var forskjellige fra de vestlige oppfatninger, som det & ha flere partnere

samtidig og hvordan man definerer parforhold. For eksempel er man i Ser-Afrika &
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anse som gift nr man har betalt /obola (brudepenger) som er en avtalt pengesum
betalt til kvinnens familie i forbindelse med ekteskapet (Walker et al., 2004). Flere
informanter fra var studie, rapporterte a ha hatt flere partnere, serlig de mannlige.
Slike kulturelle forskjeller kan ha fort til misforstaelser. Samtidig kan man tenke seg
at intervjueren, som var fra en annen kultur, kan ha péavirket informantenes
besvarelser. Blant annet kan informantene ha fremstilt seg selv pa en bestemt méate for
a tilfredsstille det de oppfattet var intervjuerens forventninger.

Informantene var valgt ut 1 fra et storre datamateriale, med hensyn til de temaene vi
hadde lyst til & undersegke. Disse informantene hadde mest innholdsrike intervjuer,
men representerte ikke nadvendigvis alle informantene som var med i det storre
prosjektet. I tillegg kan vi tenke oss at de informantene som meldte seg frivillig til
prosjektet, 1 utgangspunktet kan ha hatt visse s@rtrekk, som gjorde at de skilte seg ut

fra en mer generell populasjon.

Vare funn indikerer at overveielser om & fortelle eller ikke om sin HIV - status, er
pavirket bade av individuelle, relasjonelle og kulturelle faktorer. For a kunne forsta
hvilke erfaringer og utfordringer HIV- positive star overfor, er det viktig & ta hensyn
til den kulturelle konteksten som HIV- positive lever i. Blant annet kan vi tenke oss at
studier fra vesten ikke alltid tilsvarer funn fra studier fra andre kulturer. Derfor er det
viktig & vaere forsiktig nar en skal forsta og sammenligne funn fra vestlige land med
for eksempel studier gjort i Ser-Afrika. I tillegg er det onskelig at videre forskning
legger mer vekt pa kjgnnsmessige variasjoner ettersom lite forskning har sett pd
hvilke ulike utfordringer henholdsvis kvinner og menn meter.

Dette kan bidra til mer tilpassede forebyggings- og helsefremmende tiltak for HIV-
positive. I tilegg kan mer tiltak rettet mot de parerende fore til okt stotte og omsorg til
mennesker som lever med HIV. Igjen kan dette motivere til storre apenhet om sin
HIV-status og bedre mestring av livet med HIV/AIDS.

HIV/AIDS ber ses pa som en dynamisk og endrende bio-psykososial tilstand
(Almeleh, 2006). Det & fortelle om HIV-diagnosen er bide en reaksjon pa, og former

den sosiale verden til mennesker som lever med HIV/AIDS.
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Appendix 1:
EKSEMPEL PA ANALYSEFREMGANG

1. Utvikling av koder:

”But before I tell them, I feel I must take them trough, a: viktig a opplyse andre,

teach them how, about HIV. So they can understand, deres forstaelse
so that is when I can say: people, | am HIV positive”. b: hip om stette

2. Gruppering av koder til passende tema:

Tema:
@nske om & opplyse

|
1~

Kodel: Viktig a Kode 2: Motivasjon til Kode 3: Vil advare
opplyse andre, for & a lere/ opplyse de som andre om at HIV
oke deres forstaelse er smittet om HIV for eksisterer. Opplever

lettere & akseptere ignoranse blant mange

3. Definering av endelig tema:

4 )
Onske om & opplyse \
- J
-
Seker andre med lik erfaring Behov for & bli forstitt
- J >

Opplevelse av ikke a bli
trodd pa
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Appendix 2:

INTERVIEW GUIDE

Thobela....transport OK?.....present information for participants, storytelling....make sure is understood and
voluntary.

BACKGROUND INFORMATION

How old are you?
Where do you live?
Can you describe your home?
-Formal, brick house, traditional dwelling...
-Electricity?Gas?
-Own sanitary system, water?
-TV/radio?
Is there a health hospital/clinic/hospital next to where you live?
What kind of education do you have?
Are you presently in paid work? What kind of? Monthly income?
Marital status - Are you married/single/widowed/co-habiting?
Do you live with your partner?
-For how long?
-What does he do/job?
Do you have children? How many? Age? HIV status?

REMEMBER: OPEN QUESTIONING, USE HOW.... WHAT....CAN YOU
DESCRIBE/TELL ME... TELL ME SOME MORE...WHAT DID YOU DO

Initial knowledge of HIV status, own reactions, meeting with health workers, knowledge of
HIV/AIDS at this stage, how dealt with HIV positive diagnosis immediately

A. HOW DID YOU GET TO KNOW YOUR DIAGNOSIS?
WHAT WERE YOUR REASONS FOR TESTING?

- Who referred you to the hospital/clinic?

- When did you test? In what year do you think you were infected?

- Did you suspect you could be HIV positive?

- Why?...Sick/dead child or partner? In ante-natal care?

- Symptoms of HIV/AIDS?

- Did family/partner/friends want you to go for a test?

- Because of entering a new relationship?

- Curious/health wise, routine check-up?

- What did you see as harms/benefits of testing — and knowing the result?

B. HOW WAS YOUR MEETING WITH THE HEALTH WORKERS AT THE
CLINIC/HOSPITAL?
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- Did you receive pre- and post counselling? ( = talk to somebody before
and after test?)

- Was the information you got understandable, informative?

- How? What did they tell you?

- Describe their attitude towards you?

- Why do you think they reacted in that way?

- Did you feel secure, supported?

- Did you feel rejected, ridiculed, lost?

C. WHAT WAS YOUR FIRST REACTION TO THE DIAGNOSIS?

- How did you first react when told the result? What did you do, feel, think?
- Where did you think it came from? How did you think you got it?
- What did you do then? How did you feel about that?

D. WHAT DID HIV/AIDS MEAN TO YOU AT THE TIME OF TESTING?

- Had you heard about HIV or AIDS before?

- What did you know?

- Did you know anyone who had HIV or AIDS?

- How do other people describe HIV/AIDS?

- Did people talk about it, was it a topic of discussion?
- How did you believe one could get HIV?

PHASE 2.......... DEALING WITH IT ALONE OR SHARING WITH
OTHERS...............

A. HAVE YOU SHARED THE HIV POSITIVE RESULT WITH ANYONE?

IF NO: -

- How did you go about? Who/when? Why that person(s)?

- How did the person(s) react?

- What did you feel/think about that reaction?

- Were there any difficulties telling?

- What made you decide to share the result?

- Are you satisfied with sharing? Were the consequences as expected?
- Could you deal with the consequences?

- Do you (and partner) take precautions? Why/not?

- (Iffound out) Who found out, and how?

- How did you feel about that, what did you do?

What made you decide not to tell?
- What do you think will happen if you tell? Afraid..?
- Would you consider telling anyone in the future? Who/when/why?
- Precautions not to be reinfected/infect others?
- How comfortable are you with keeping it to yourself?
- What could change your mind and make you share the result with someone?
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A. HOW IS YOUR RELATIONSHIP WITH OTHERS AFTER THE DIAGNOSIS?

- Changes in relationships?

- Support, from whom, and how?

- Partner?Relationship problems?

- Family/community

- Work?

- Negative/positive experiences? (Threat, violence, gossip/ support,care...?)

B. HOW DO YOU COPE DAY-BY-DAY AFTER YOU GOT THE DIAGNOSIS?

- Ingeneral, would you say your health is: excellent — very good — good — fair — poor
- How is your general feeling? Bored, unhappy, frustrated, afraid, happy, helpless,
- Do you function normally? (Roles, same pace as before, doing same things, able to work)
- What strategies do you use to deal with HIV?

Make plans of action

Change behaviour

Refocus life

Try not to think about it....or think too much

Seek advice from others

Emotional and informational support

Pray, believe in god

Accept, learn to live with it, adjust to new circumstances

Happy, hopeful, focus, seek emotional stability

Learn something from the experience

Can't think, depressed, self-pity, suicidal, suffer, stressed

Get angry, refuse to believe it's true

Daydream, work to forget, drink/smoke

- How do you fill your time?

- Have you come to terms with being HIV positive?

- Income/work

- Health-related worriesfillness? Pains, been hospitalized, take care of self?

- Do you take care of others who are sick?/Children?

- What about child-bearing...plans?

- Where do you get support?

- Whatkind of treatment do you take/seek?

- Have you received support- emotional, financial, practical...

- Any plans or activity that has changed? Have you dropped many activities and interests?

C. WHAT ARE YOUR MAJOR CONCERNS TODAY?

- What do you need most right now?
- How can you be helped?
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- What would you consider a support program should include?
Emotional and informative support
Food and transport
Income generation
Happenings (like candle memorials)
Medical treatment
Fund raising
- How could you contribute to a support program?
- Who would you prefer to get help from/work with? Any organizations or groups you can
think of?
- Where (location) would you prefer to base a support program?
- What could be the main/core activities of a support program?

A. YOUR THOUGHTS ABOUT THE FUTURE

- Hopes and dreams? /fears and worries?
Financial insecurity
Poor living conditions
Work/social roles (burden)
Physical decline, pain, death

- How will you deal with future illness?
- What will happen to your family/children?

B. WHAT HAVE YOU LEARNED ALONG THE WAY?

- What have you learned about HIV/AIDS since time of diagnosis?
...about yourself, others, life?
How do you see your life and yourself now, compared to then?
Same person
Make best of life, changed
Better or worse....how?
- When/what are the things that make you feel good?

C. QUALITY OF LIFE

- What does the term quality of life mean to you?

- For you, what contributes to a good quality of life?

- For you, what contributes to a poor quality of life?

- Tellme how pain (HIV/AIDS) influences your quality of life

DEBRIEFING AND THANK YOU!
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1. Permission is hereby granted to Ms Dageid to conduct a study on “A
community based, participatory intervention program aimed at meeting the

”

needs of HIV positive women and their families.

2. The Department of Health & Welfare needs a copy of the research findings
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We hereby confirm that the research protocol (Project Description 2003-2006) 4 community
based, participatory intervention program aimed at meeting the needs of HIV positive women
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Commirtiee for Medical Research Ethics in Western Norway (REK Vest).
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