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Forord

Stort TACK till var fantastiska och talmodiga haediire Kenneth Sundh for den hjalp och
stdd vi fick under processens gang. Utan dig skiliete ha klarat detta arbete.

Vi vill aven TACKA vara informanter for att de taig tid att svara pa vara fragor och dela
med sig av sina erfarenheter. Vi TACKAR ocksa Rmdarorganisationen for hans otroliga
vanlighet och for att han ordnade resan till kadkstaKhayelitsha som gav oss mdjligheten att
traffa vara informanter.

Stort TACK till vara familjer som slappte ivag ailbSydafrika under langre tid och stéttade

och uppmuntrade oss per telefon under var vistelse.



Sammanfattning

HIV/AIDS ar en epidemi i Sydafrika och antalet kwor som lever med denna sjukdom &r
hogre an man. Studiens fragestallningar var, atbgeorganisationsrepresentanterna ta reda
pd; vad berodde detta pa, hur smittades dessadevirmin hur upplevde och hanterade de sin
sjukdom. Vilken hjalp och stod fick de for att deile kunna leva ett nagorlunda normalt liv

samt hur behandlades dessa kvinnor av omgivningen?

Studiens metod var en kvalitativ studie bestaendera intervjuer med personer som arbetar
med dessa kvinnor inom den frivilliga organisation€reatment Action Campaign (TAC) i
Kapstaden i Sydafrika. Vidare genomférdes en olagemsstudie for att ge en ram for de
genomforda intervjuerna. Studigisade att de olika kulturernas syn pa kvinnornkeirnas
ekonomiska beroende av sina man, mannens sexvyatiigglom, valdtakter och okunskap

om sjukdomen var de faktorer som bidrog till astlkvinnor &n méan blev smittade av
HIV/AIDS.

Genom TAC fick vi ocksa kunskap om att HIV/AIDS \ar stigmatiserad sjukdom vilket
gjorde det svart for vissa av dessa kvinnor adt é@ipet om sin status vilket i sin tur gjorde att
de inte kunde fa hjalp, stod, vard och medicinddigssa kvinnor kunde bli misshandlade,
stenade eller dédade pa grund av sjukdomen, basi@avnan och av andra i deras
omgivning. Studien belyser aven HIV/AIDS ur ett kprrspektiv eftersom det var fler

kvinnor som smittades av sjukdomen.

Nyckelord: Sydafrika, Kapstaden, Kakstad, Khayelitsha, Aigal organisationer, Treatment
Action Campaign (TAC), HIV/AIDS, Kvinnor

Keywords: South Africa, Cape Town, Township, Khayelitshapndmvernmental
organizations (NGO), Treatment Action Campaign (JAGIV/AIDS, Women
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1. Inledning

1.1 Problemomrade
Med tanke pa att HIV/AIDS ar en stor epidemi i Syika och att antalet kvinnor som ar

smittade av sjukdomen &r hogre an man, ansag tvartressant omrade for vidare
undersokning. Vi fann aven att det ofta ar frigiliorganisationer som tar pa sig ansvaret att
hjalpa och stodja dessa manniskor pa olika satfobar det avsedda temat for var uppsats att
forsoka fa kunskap om hur en frivillig organisatid®ydafrika arbetar med kvinnor som har
HIV/AIDS samt hur deras arbete ser ut med att bj&ignnorna nar det galler att hantera sin
sjukdom och underlatta deras vardag. Vi ville éféean forstaelse for dessa kvinnors
upplevelser av sin sjukdom genom organisationeflasegtheter och skapa oss kunskap om

hur kvinnor smittas av viruset HIV i Sydafrika.

1.2 Syfte och fragestallningar
Syftet med denna studie ar att undersoka hur dé@hidla organisationen Treatment Action

Campaign (TAC) arbetar med kvinnor som har HIV/AIDSydafrika. Vi vill &ven ta reda pa
vilka insatser organisationen erbjuder dessa kvirgamt organisationsrepresentanternas syn
pa vilka orsakerna ar till att sjukdomen spridertl kvinnorna. Fokus ligger framst pa, att
genom organisationsrepresentanterna ¢ka var ftsstfie hur dessa kvinnor upplever och
hanterar sin sjukdom samt hur sjukdomen paverkasd#agliga liv, bade privat och i
samhaéllet i stort. Vara fragestallningar syftdratt klargéra grunderna for organisationens

arbetssatt och strategival.

« Vilken syn har organisationsrepresentanterna panisgtionens betydelse for
kvinnorna?

* Hur kommer det sig att fler kvinnor ar smittadeHi//AIDS &n man och hur smittas
dessa kvinnor enligt organisationsrepresentanterna?

» Hur ser organisationsrepresentanterna pa dessadksinpplevelser och deras

formaga att hantera sin sjukdom?



1.3 En kort glimt av Sydafrika och Kapstaden
Vi besokte Kapstaden i Sydafrika i slutet pa mard0d.1 och vi blev omedelbart foralskade i

landet. Mycket snart fick vi aven uppleva och saenan sida av detta land, vars historia med
bland andra HIV/AIDS satt sina spar.

Sydafrika ar ett land som ligger i sédra Afrika,dvedt invanarantal pa ungefar 48, 8 miljoner
manniskor. Landet har elva officiella sprak, vaeagelska, Afrikaans, Xhosa och Zulu ar
nagra av dem (Bainbridge, J. Armstrong, K. BlondFBzpatrick, M. Luckham, N. Ranger,

H. Richmond, 2009, s. 17). Majoriteten av sydafniana, cirka 80 procent, ar svarta
afrikaner. Resten av befolkningen bestar av fargeitie (nastan 4,3 miljoner) samt asiater
(1,2 miljoner) (a. a. s. 54-55). Forutom att landievalkant for sitt rika djurliv, vinodlingar
samt diamanter, ar forekomsten av HIV ett storbfem i dagens Sydafrika, da 18, 8 procent
av befolkningen ar drabbade. Det innebar att umdgg#@miljoner ménniskor lever med HIV,
vilket gor Sydafrika till det land dar den storgrappen av HIV smittade finns. Detta i sin tur
leder till att AIDS ar orsaken till ndstan halftew dodligheten i landet och 71 procent av
dodligheten bland manniskor i aldrarna 15-49 astal@1000 manniskor dor dagligen av
AIDS. De som lever med AIDS i varlden idag, detteav dem &r man. | Sydafrika ar det
flest kvinnor som ar smittade av sjukdomen ochrimet sig i utsatta situationer
(Afrikagrupperna, 2004, s. 140)ledellivslangden i landet ar 48, 9 ar. Man liggér4®, 6

och kvinnor pa 48,1 ar (Bainbridge, J. et. Al, 200917). Risken att smittas av HIV
forekommer vid oskyddat sex, (anal eller vaginal) selodtransfusioner av blod som ar
smittat, vid vaxling av nalar som &r smittade sander graviditet, férlossning och amning
(WHO, 2011).

1.4 Om HIV och AIDS
HIV star for humant immunbristvirus, som &ar etiugrsom infekterar celler i immunforsvaret.

Detta i sin tur, leder till att cellerna antingéndtors eller att deras funktion forsamras (WHO,
2011). Cellerna, aven kallade CD4 celler, finriddit att skydda kroppen fran olika
infektioner och sjukdomar (Department of Health &honan Services, 2007). En pagaende
infektion leder till att immunforsvaret férsvagashadarmed blir personen i hégre grad
mottaglig for infektioner. Detta betyder att immardvaret blir daligt och kan darfor inte
forsvara kroppen helt ifran olika infektioner oghkslomar och féljden blir att man far AIDS,

som star for forvarvad immunbrist syndrom.



Nar AIDS-epidemin startade under 80-talet, fanrtdrte manga som 6verlevde sjukdomen
langre &n i nagra ar. Tack vare dagens lakemeaelnnniskor som ar HIV-positiva leva
langre och friskare. Man kan dock aldrig bli botsith sjukdomen, men lakemedlen hindrar
att AIDS utvecklas. Dessa lakemedel kallas forratrtvirala lakemedel och de paverkar
viruset i kroppen genom att lakemedlet hjalperatillstoppa viruset fran att foroka sig och
fran att skada kroppens immunforsvar. Nar det galiretrovirala lakemedel, aven kallat for
sin forkortning ARV, bestar den ultimata behandéingyv tre eller flera antiretrovirala
lakemedel. Kombinationen av dessa kan leda tificattkningen av HIV-viruset avtar och
leder darmed till att kroppens celler lever langeca kan ge kroppen skydd fran infektioner
och sjukdomar (WHO, 2009).

1.5 Den frivilliga organisationen Treatment Action Campaign (TAC)
Vi besdkte organisationen Treatment Action Campaigmm vi fortsattningsvis kommer att

kalla for sin forkortning, TAC) i slutet pa marsZ011, i Kapstaden i Sydafrika. Vi ville
undersdka hur just denna organisation arbetar miethér som ar barare av viruset HIV och

ar insjukna i sjukdomen AIDS.

TAC ar en frivillig organisatiorsom startades ar 1998. Det som skiljer en frivillig
organisation fran den offentliga sektorn ar atamigationen har vuxit fram utan ett beslut
fran myndighet. Detta betyder alltsa att frivilligeganisationer kan formas och uppldsas utan
myndighetens beslut. En frivillig organisation Kagskrivas som en social insats i samhallet,
som bildats genom att manniskor med férenade idéeintressen har enats i en grupp.
Organisationerna ar ofta allmanna och till formégat organisatoriska och anknytning till
dessa organisationer sker frivilligt, till viss dgnom personligt intresse till just den
organisationen. Dock syftar medlemskapet intafitjon egen ekonomisk vinst (Ifvarsson,
1993, s. 15). De som arbetar inom frivilliga orgationer ar antingen anstallda med 16n eller
frivilliga arbetare utan 16n (a. a. s.16).

TAC startades under den internationella dagen fimgkliga rattigheter den tionde december,
1998 i Kapstaden i Sydafrika pa grund av att det$eett stort behov av att géra HIV
behandlingen tillganglig for de miljoner sydafril@arsom lever med HIV (TAC, 2010). Idag

har organisationen som mal att driva fragor sorfegalla manniskor som lever med



HIV/AIDS, och att de skall ha ratt till behandlitiy 6verkomliga priser. Vidare arbetar TAC
for att forebygga och eliminera nya HIV-infektiongka behandling av alla manniskor som
lever med HIV/AIDS och att alla skall ha tillgariti $ociala tjanster. Deras arbete gar aven ut
pa att ta itu med utmaningar som rattstvister, iopisbildning samt andra former av social
mobilisering for att paverka att alla manniskor serer med HIV/AIDS, skall ha tillgang till
den behandling de behover bade i den privata deimttifja sektorn. TAC stravar ocksa efter
att utbilda, framja och utveckla en forstaelse esbagera inom alla samhallsgrupper nar det
galler fragor om HIV/AIDS. De arbetar ocksa for @t manniskor i Sydafrika skall ha rad

till god sjukvard samt for att utveckla en repreiatim och effektiv ledning av manniskor med
HIV/AIDS oberoende av ras, kon, sexuell laggnirigrednnat. TAC stravar vidare efter att
skapa effektiva natverk med andra organisationer sar liknande syften och mal, bade pa

regional och pa global niva.

Utdver dessa ovannamnda mal, har TAC aven olikgrprm som ar centrala och som de
arbetar efter. Dessa ar forebyggande och behandigigpradgivning samt Policy,
kommunikation och forskning. Det forstnamnda progreet handlar bland annat om att
utbilda patienter och partnerorganisationer om gadwis fragor om forebyggande och
behandling av HIV. Det andra programmet, halsor&uigg, arbetar pa grasrotsniva i de olika
omradena, med fragor som bland annat handlar odkatkunskapen om HIV samt att hjalpa
och stodja de som lever med sjukdomen. Dessutomprbgrammet nyligen &ven bdorjat

inrikta sig mer pa kvinnor och deras rattighetest fdedje programmet, policy,
kommunikation och forskning, har ansvaret for atbser fragor som galler halsopolitik, bade
pa lokal och pa nationell niva. | programmet ingéen att arbeta med fragor som handlar om

forskning och kontakter med media.

TAC har gjort sig kand varlden over for sina ansgiéingar. Idag bestar organisationen av
267 underavdelningar runt om i landet med 72 hedindtallda samt fler &n 16 000
medlemmar. Deras insatser har lett till att mainghdr kunnat raddas, bland annat genom det
forebyggande arbetet nar det galler 6verforingehiBieviruset fran mor till barn (TAC,

2011).

TAC is HIV and AIDS, even if you are not HIV pesitioutside if you say you are working for
TAC, you are immediately associated that you meistlly positive of which we are used to, it's
something that doesn’t even face us. Because wetwvareate that non-fear, we don’t want that
fear associated with the stigma around HIV and AIDS



Citatet ovan ar hamtat ur en av intervjuerna sohmde med en av medarbetarna pa
organisationen. Vi valde citatet for att vi villelgsa hur organisationen arbetar med fragor
nar det bland annat galler HIV/AIDS och stigmatiisgy men aven for att ge dig som lasare
en forstaelse for hur organisationens arbete izalmeten kan se ut. Dock &r denna
undersokning grundad pa organisationsrepresentasterfarenheter av kvinnor med
HIV/AIDS.

Syftet med var studie kommer framst att handladervinnor som har sjukdomen for att det
ar de som paverkas mest och det ar dven de soimfétdolika utmaningar nar det galler hur
de far viruset HIV, hur de hanterar sjukdomen oefad upplevelser av den. Dessa ar ocksa

de viktigaste fragorna som denna undersokning kanamtéaseras pa.

1.6 Disposition och arbetsfordelning

| denna studie kommer vikten att ligga pa var inlsal® empiri, samt analys av denna,
som ligger under 5. Resultat och 6. Analys. Foastv forsokt att ge en dverskadlig
bild av amnet under 1. Inledning for att du sonatésska kunna forsta problemomrade,
syfte och fragestallningar. Darefter kommer vifatklara hur vi har utfort studien,
samlat in empiri samt &ven hur vi har presentergiien under 2. Metod och material.

D& denna studie kommer att utga ifran organisatisf€AC) arbete med kvinnor som
har HIV/AIDS i Sydafrika har vi i var studie utgdfitan vilken hjalp och stod
organisationen erbjuder, att genom organisationsseptanterna ta reda pa orsakerna
till varfor fler kvinnor an man smittas av sjukdomsamt att genom organisationen tka
var forstaelse for hur dessa kvinnor upplever aatitdrar sin sjukdom. Dessa ar
grunden for hela studien och kommer att presenterdsr 5. Resultat. Under 3.

Tidigare forskning, redogdr vi for tidigare genomda forskningar inom amnet, samt
under 4. Teoretiska utgangspunkter kommer vi @sqmtera de teorier som ar baserade
pa insamlandet av empirin, analys och resultatlunmgsvis kommer vi att i 7.
Diskussion, ta upp vara tankegangar kring vilkaiser som vi anser saknas for att

forbattra dessa kvinnors livssituationer.

Vi ar tva personer som har gjort denna studie. &/dslar av studiens kapitel har en av

oss haft huvudansvaret for. Inledning och tidigarekning har Jonna Montonen
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huvudansvaret for. Kapitlet om teoretiska utgang&per, validitet, reliabilitet och
generaliserbarhet samt etiska perspektiv har Shighbbghi huvudansvaret for. Dock
har bada forfattare bidragit till sammanstéallaraletiessa kapitel. Resterande delar av

studien har vi genomfort tillsammans.
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2. Metod och material

2.1 Inledning
Kvalitativ metod som forskningsstrategi

Syftet med denna studie ar att genom organisagpnssentanterna undersdka hur kvinnor i
Sydafrika smittas av viruset HIV, vilken hjalp ostdd de far av organisationen TAC, samt att
genom organisationen fa en forstaelse dver humkvima upplever sin sjukdom och hur dessa
kvinnor hanterar sjukdomen. Darfor valde vi denlikativa metoden som en metod som mest
lamplig for vart syfte. Den kvalitativa forskningeeskriver, observerar och lyssnar pa en

individs upplevelser (Larsson, 2005, s.91).

Med utgangspunkt fran vart syfte bestamde vi osatftintervjua fem personer som arbetar
pa organisationen TAC med dessa kvinnor. Vi handjert en observationsstudie i form av
dagboksanteckningar och en litteratur och artikelist Vi fann att denna form av
undersokning var mest lampad i denna aspekt. Dalit&tiva forskningsintervjun ar mer
lamplig nar det galler férstaelse av olika erfaesieh som kan berattas fran
undersokningspersonernas synvinkel, utveckla meamirmgras erfarenheter, samt att den
avslojar deras levda varld (Kvale & Brinkmann, 20897). Syftet med observationsstudien
var att skapa en ramforstaelse for den miljo ochnrsanhang som organisationen verkade
inom. Vi valde sammanfattningsuien kvalitativa metoden for att den var bast adekva
utifran vart syfte. Den kvalitativa forskningen $oker beskriva och forklara varlden utifran

hur de manniskor som lever i den uppfattar den (iglier, 1994, s. 181).

2.2 Forforstaelse
Eftersom var studie fokuserar pa att genom orgtiaissrepresentanterna oka forstaelsen nar

det géaller hur kvinnor som lever med HIV/AIDS upge och hanterar sjukdomen samt hur
sjukdomen paverkar deras dagliga liv, tyckte vidatt var viktigt att redogora for var

forforstaelse.

Det valda amnet i var studie kom vi fram till eft vi blev tilldelade varsitt stipendium
(Minor Field Studies). Vi valde att aka till Sydiké och skriva var c-uppsats for att vi hade
lite kunskap om att HIV/AIDS var vanligt féorekomndendar, vilket vackte vart intresse for

amnet. Vi borjade understka problematiken ytterbgzch insag mycket snart att det var flest

12



kvinnor som blev smittade av sjukdomen. Darfor biemyfikna att fordjupa oss mer i amnet
och ta reda pa bidragande faktorer till varforfdenoll sig pa detta satt. Efter djupare
diskussioner, fann vi aven att vi ville ha redehp@ dessa kvinnor upplever och hanterar

sjukdomen.

Vi undersokte saken ytterligare, och fann att defdrande radde misstanksamhet mot
HIV/AIDS och vi kédnde oss oroade infor hur vi sleuté tag pa kvinnor som lever med
sjukdomen. Pa grund av dels denna orsak men aiga ekal, valde vi istallet att vanda oss
till en frivillig organisation som arbetade narassda kvinnor och pa detta séatt 6ka var
forstaelse. Genom detta har vi aven fatt 6kadekaper om hur en frivillig organisation i
Sydafrika arbetar.

2.3 Datainsamlingsstrategi

2.3.1 Inledning

Under denna del tanker vi forst presentera unaleéhformanter och hur vara intervjuer har
sett ut for att sedan beskriva vart tillvagagantyssir vi samlat in materialet till denna

undersokning. Darefter presenterar vi kort obsé@mastudiens upplagg.

2.3.2 Intervjuer av informanter

Urval

Inledningsvis sokte vi organisationer i Kapstadem srbetade med HIV/AIDS. Vara

kriterier pa val av organisationer var att de &egade aktivt med kvinnor som hade
HIV/AIDS, b) arbetat tillrackligt lange (minst td), c) hade en genomtankt strategi i relation
till strukturella villkor for HIV/AIDS. Efter en dl efterforskningar hittade vi en organisation
som uppfyllde samtliga kriterier, och denna varafingent Action Campaign (se inledningen
sid 9). Pa grund av etiska och undersokningsplakskal begransade vi var studie till att
géalla enbart personal. Inom organisationen sokiefermanter bland personalen som
arbetade nara malgruppen. Ett annat kriterium stani@rvjupersonerna hade erfarenheter av
arbetet under en langre tid. Ett ytterligare kiiter var att de hade erfarenheter av att arbeta
med kvinnor som hade HIV/AIDS. Vi blev tilldelaflem personer inom organisationen som
motsvarade dessa kriterier.
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Intervjupersonerna i var undersokning arbetadeliga nivaer. En av dessa arbetade inom
styrelsen, tva av dessa som koordinatorer pa dsisva, en verksamhetschef ute pa faltet
samt ytterligare en som arbetade pa grasrotsnivaubildare i olika fragor om HIV/AIDS.

Dessa intervjupersoner kommer vi att presentetaligére i resultatkapitlet.

Genom detta urval fick vi ocksa méjlighet att tdagpd vad organisationen TAC har for mal
och hur de arbetar professionellt med dessa kvjmubr vilka motstand och hinder som finns
for att uppfylla malen. Vi fick aven mojlighet d#t reda pa om organisationen TAC far hjalp
och stdd av myndigheterna i Sydafrika i sina irats&n ytterligare méjlighet som vi fick var
att fa traffa fyra av vara informanter som arb@@faltet nara dessa kvinnor i en av
kakstaderna lite utanfor Kapstaden som heter Kitagal En av vara kvinnliga informanter
som arbetade pa organisationen TAC var HIV positket kan ha gett studien mer kvalité
nar det galler vart syfte. En av intervjuerna utéis pa organisationens huvudkontor i
KapstadenVi har aven fort anteckningar om de moten som fii imed vara informanter samt
intrycken vi fick nar vi gjorde intervjuerna (seda).

Intervjudesign
Innan var resa till Sydafrika sammanstallde vi emis- strukturerad intervjuguide med 17

fragor. Nar vi val var pa plats och skulle utfogaa intervjuer, borjade vi med att stélla nagra
uppvarmningsfragor som inte ar inraknade i de &gdrna. Detta for att kunna skapa en sa
avslappnad och naturlig miljo6 som mojligt men at@natt bade vi och informanterna skulle
kanna oss lugna och trygga i varandras séllskap w@ta roller som intervjuare respektive
informanter. | slutet av nagra fragor skrev vi sti@tinom parentes. Dels for att det skulle
underlatta for oss att verkligen fa fram det mestgliga utav vara informanter, men aven for
att vi inte ville lata nagot ga forlorat, som kungea relevant for vart arbete. Vidare
forsakrade vi oss om att kunna kontakta vara infoter efter att intervjuerna hade agt rum,

ifall att ndgonting skulle vara oklart och om videsfler fragor.

Vi intervjuade fem anstallda inom organisationenClA&n av oss stéllde fragor ur
intervjuguiden till informanterna. Den andra pemofdrde anteckningar medan intervjun
spelades in. Foljdfragor fick stallas av bada fof@sakra oss om att bada hade forstatt ratt
nar det gallde svaren pa fragorna fran vara infotaraVar insamlade empiri som kommer

att besta av fem stycken intervjuer, har vi tolket analyserat.
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2.3.3 Observationsstudie
For att komplettera vara intervjuer har vi forteskningar i samband med vara intervjuer.

Syftet ar att ge interidérsbeskrivningar till intererna som gor det mojligt att satta
informanternas svar i ett sammanhang. Detta gjagrdenom en icke-deltagande men 6ppen
observation i syfte att skapa ett sammanhang omkréta intervjusituationen. Patton (1987)
betonar vikten av observationsstudier, och mendbwtdirectly observing a program the
evaluator is better able to understand the contaitin which program activities occufa.a.

s. 73). Anteckningarna fordes i direkt anslutniet censkrevs sa fort tillfalle gavs for att
utnyttjia minnet av handelser och miljder (se odksdrbetningen av observationsmaterial

under rubriken databearbetning och analys).

Genom valet av observationsmetod, tanker vi dtavikunnat ge dig som lasare en stérre
inblick i vilken kontext organisationen arbetarmmoVi har forsokt att aterge dessa
anteckningar genom att vi lagt till dem under regtdelen, under rubriken situationen
runtomkring intervjuerna. P& detta satt hoppagtwigkunnat aterspegla den miljon dar vara

intervjuer tog plats och darmed kunnat satta véervjupersoners svar i ett sammanhang.

2.3.4 Litteraturstudie

Tillvagagangssatt vid materialinsamling

Vi har anvant oss av databasen Academic Search@remed sokorden South Africa och
HIV/AIDS, South Africa, women and HIV/AIDS. Southfiica, HIV, women, experience.
Sokorden har kombinerats for att begransa sokedsnlsom annars skulle ha resulterat i for
manga traffar. Vi har aven anvant oss av sékmajoogle med samma sokord som ovan. Vi
forsokte finna hur kvinnorna som hade HIV/AIDS upg@r och hanterar sin sjukdom och hur
dessa kvinnor smittas av HIV. Manga traffar resafie i hur sjukdomen sprider sig och hur
dessa kvinnor behandlas och bemots av omgivnirigg@rior traffade vi pa svarigheter att
finna artiklar om kvinnornas upplevelser av sirkdpm och &ven hur de hanterar sin
sjukdom. Pa plats i Kapstaden fick vi material ayamisationen TAC, bland annat deras egen
tidskrift dar vi aven hittade intervjuer som orgsationen hade gjort med nagra av dessa
kvinnor. | tidskrifterna berattade kvinnorna omasirpplevelser av sjukdomen, hur de
hanterade den, vilken hjalp och stod de fatt aaoigationen TAC och vad deras insatser har
betytt for dem. Déva andra studierna som aven de kommer att prassrgenare under delen
tidigare forskning, fick vi fram genom noggrann&sidgar och darigenom fann vi dessa

publicerade rapporter som vi fann hogst relevargaibmakgrund av vara fragestéallningar.
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2. 4 Databearbetning och analys
2.4.1 Transkribering och analysmetod av intervjuer och observationer

Vi gjorde semistrukturerade intervjuer av fem paescsom arbetade inom organisationen
TAC med kvinnor som har HIV/AIDS i slutet av marshd borjan av april 2011 for att fa

svar pa vara fragor. Under intervjuernas gang ateanen diktafon for att spela in alla
intervjuer och sedan transkriberade en av oss ggnfidm intervjuer. Efter det valde vi att
tematisera materialet och kategorisera dem i maniogh anvanda samma farg for varje tema
i varje intervju for att skapa en sarskild modellimformanternas erfarenheter och deras
tankar (Larsson 2005, s. 106). Vi har aven skrait anteckningarna fran vara moten efter
vara intryck som vi fick och fort in relevanta olobarbetade interidrsbeskrivningar kopplat

till vara intervjuteman.

Vi gjorde som framgar ovan, anteckningar efter \atarvjuer som sammanstalldes i ett
dokument och anvandes for att komplettera inteefispnernas utsagor i samband med
tematiseringen (se vidare resultatkapitlet). Remskgen av anteckningarna skedde direkt
efter intervjutillfallet nar sa var mojligt. Temsaéiringen av observationsanteckningarna

skedde parallellt med tematiseringen av intevjuiftskna.

Den forsta intervjun utforde vi pd TAC: s huvudkamit Kapstaden och de andra fyra
intervjuer genomfordes ute pa faltet, i kdkstad@ayelitsha dar organisationen har ett av
sina distriktskontor. | var studie kommer vi atepentera samtliga fem informanter med deras
riktiga namn, eftersom de har gett oss muntligaginvashden till detta och deras argument for
detta var att TAC ar en kand organisation varldesr dch att de ar vana vid studenter. Dessa
informanter ar, Nofondo, Aviwe, Mary Jane, Fredaleah Bonelwa. Vi fick ocksa tillstand

att anvanda organisationens riktiga namn i varistud

Vi valde att presentera resultatet i tre teman metkrteman som bygger pa vara
fragestallningar. Dessa teman fick vi fram genonuiskutera och analysera det som
framkom under alla vara intervjuer, for att sedatadn dem under lampliga teman. Varje
tema med undertema har vi darefter stallt sammaatf&edan i analysen koppla till bade
teori och tidigare forskning. Vi valde att sammaitiatresultaten under olika teman for att
gora det lattare for dig som lasare att fa en upgifay om vad vi har fatt fram och aven for att

visa pa likheter och skillnader i svaren vi fick@#a fragor under intervjuerna.
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Analysmetod

Nar det galler var analys, har vi valt att skapkaoteman efter vara informanters svar pa vara
fragestallningar. Pa detta satt har vi skapat étister av de intervjuer vi genomforde
(Larsson, 2005, s. 108). Detta for att underladitasfira lasare att forstd sammanhanget i
arbetet samt halla den réda trdden i arbetet lexdafter transkribering och sammansattning
av intervjumaterial valde vi att analysera vartedebefter vart syfte och vara fragestallningar;
att genom organisationsrepresentanterna ta redikpdorsakerna ar till att sjukdomen

sprider sig till fler kvinnor &n mén, hur dessarir upplever och hanterar sin sjukdom samt

hur sjukdomen paverkar deras dagliga liv, badeapiieh i samhaéllet i stort.

Citat som vi anvant oss av i var uppsats har \lé@at och tolkat ur vara egna uppfattningar.
Analysen bestar delvis av tidigare forskning om kwinnor i Sydafrika smittas av HIV,
kvinnornas upplevelse av sin sjukdom, hur dessanorihanterar sin sjukdom och HIV ur ett
konsperspektiv. Analysen ar aven relaterad tillisgsom vi funnit vara relevanta for var
studie. Teorier i var uppsats valde vi utifran vatervjumaterial. Vi valde dven att understka
hur organisationen TAC arbetar med dessa kvinnorisar HIV/AIDS samt vilka insatser de
erbjuder och darigenom hur deras arbete kan urttdekiinnornas vardag. Samtidigt ville vi
narmare belysa hur viktiga och uppskattade orgaorsns insatser ar genom den hjalp och

stdéd som de ger.

2.5 Validitet, reliabilitet och generaliserbarhet
Validitet innebar att man verkligen undersokerman har tdnkt underséka och inget annat

(Thurén, 2007, s. 34). Inre/intern validitet hamdien fragan i vilkken man ens resultat
stammer dverens med verkligheten (Merriam, 1994738). Vart syftes fokus ligger pa att
undersoka hur kvinnor i Sydafrika smittas av vitusB/, kvinnornas upplevelser av sin
sjukdom och hur de hanterar denna sjukdom. Vaetwptmaterial ar baserat pa fem olika
personer som jobbar inom organisationen TAC ochderfarenheter av bland annat
kvinnornas upplevelser av sjukdomen. Darfor ar gdetna om att var undersokning inte
kan uppna hog validitet och att resultaten skidlarsnorlunda ut om vi hade direkt intervjuat
dessa kvinnor. Vi kan darmed inte garantera hoiglived i var uppsats. Vi vill dock papeka
att en av vara informanter sjalv var HIV positiilket kan hoja kvalitén i denna

undersokning.
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Reliabilitetinnebar att en undersokning ar ratt utford (Thug&7, s.34). For att fa en hdg
reliabilitet som mojligt i denna undersokning utf@de vi en intervjuguide som vi anvant i
samtliga intervjuer. Redan innan var resa till Syka sokte vi information om amnet vi
skulle studera sa att vi vid intervjutillfallenardzeredda att stalla foljdfragor om vi markte att
vi inte fatt fullstandiga svar pa vara fragor. \foigle dven sa att en och samma person
genomforde samtliga intervjuer. Detta for att utkdvatt intervjuerna utfors pa olika satt
(Kvale, 2009, s. 200). Vid intervjuerna anteckndda andra personen, detta ifall att vart
inspelningsinstrument inte skulle fungera skullgarantera oss material for var
undersokning. Foljdfragorna stalldes av bada fofoasakra oss om att bada har forstatt pa
samma satt och inte olika. For att reliabilitetkunlle bli s& hég som mojligt har bara en av
oss transkriberat samtliga intervjuer. Dock i enrdgrvjuerna anvande vi oss av en tolk for
att en av vara informanter inte kunde engelskakgpn&il och detta kan ha paverkat
reliabiliteten i var uppsats negativt pa grund tixganom tolken kan viktiga svar som ar
relevanta for vart syfte med studien gatt forlordgigligt Kvale & Brinkman (2009, s. 160) ar
tolkens roll att hjalpa till och inte ta 6ver imigrarens eller intervjupersonernas roll. Under
var intervju kunde vi inte marka att tolken skiiie paverkat varken vara roller som
intervjuare, eller intervjupersonen eftersom vilepge att var informant sjalv kunde halla
med om det som sades under intervjun da hon foestgdiska men inte beharskade spraket

val nér det gallde talet.

Vi har endast forsokt okedr forstaelse for hur dessa kvinnor upplever sindguk, hur de
hanterar den och hur dessa kvinnor smittas av sjukd HIV/AIDS. Darfoér kan vi inte
uppna ergeneraliserbarhehed var studie eftersom vi endast har intervjugtan& personer
pa organisationen TAC som arbetar med dessa kvil®resultat en kvalitativ studie
kommer fram till &r enligt en skolbildning inte geraliserbara till skillnad fran den
kvantitativa forskningens resultat (Jacobson & Meisse, 2008, s. §2Eftersom var studie
endast ar baserad pa ett urval av fa informangar vk darfor inte géra nagra generaliseringar
av var studie. Enligt Merriam (1994) har dock gatiserbarhetsresonemanget en annan
innebord i kvalitativa studier. Kvalitativa studi@r inte ténkta att generaliseras till en
population. Merriam resonerar snarare om en stydiesvaliditet i termer av
anvandbarheten av studiens empiriska generalisarimgmmanhang utanfor det specifika
fallet (i vart fall organisationen TAC) (Merriam934, s. 183). Ur det perspektivet menar vi

att studiens resultat ar generaliserbara till atilnende fenomen och fall.
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2.6 Etiska dvervaganden
Denna uppsats inkluderas inte av lag (2003:460¢tkprovning av forskning som avser

manniskor, pa grund av att uppsatsen ingar i eskudgutbildning pa grundniva, enligt 2§ i
denna lag. Darfor har vi inte ansokt om etikprognirots detta har vi tagit hansyn till
lagens innehall. Detta for att sakerstalla atttfor var undersokning pa ett forskningsetiskt
korrekt séatt. Under vart uppsatsarbete har vi tdjfyra forskningsetiska grundprinciperna
enligt vetenskapsradet (Vetenskapsradet, 2002, BeBsa principer ar: informationskravet,
samtyckeskravet, konfidentialitetskravet och nyit@kravet.

Vi lamnade ett samtyckesbrev till alla vara infontea vid varje intervjutillfalle dar vara

namn och telefonnummer stod nedskrivna sa att ddekkontakta oss ifall att de hade fragor
som géllde intervjuerna eller intervjumaterialetvisade aven upp ett rekommendationsbrev
som vi fick fran skolan dar vara namn och persogif var nerskrivna, vad vart syfte med
arbetet var, samt skolans kontaktuppgifter. De &ickn ta del av vart intyg for stipendiet
Minor Field studies som vi fick for att gora derstadie. Detta intyg fick vi efter att vi fatt
genomga en obligatorisk kurs under tva dagar i dlgpir alla de studenter fran hela Sverige

som skulle skriva sin c- uppsats i ett utveckliagsl.

Vi forklarade aven muntligt att deltagandet i infan var helt frivilligt och de kunde avsta
fran att svara pa vissa fragor samt att de kunleygvintervjun nar som helst.
Allt detta for att uppfylla kraven paformationochsamtyckesom finns i 8 16 och § 17 i lag

(SFS 2 003:460) om etikprévning av forskning sorsesnmanniskor.

For att uppfyllakonfidentialitetskravefVetenskapsradet, 2002, s. 12) tydliggjorde viatt
kommer att avidentifiera informanternas deltaganstadien och detta for att skydda
informanternas integritet och konfidentialitet. Ragav alla vara informanter oss sina
godkannanden muntligt till att fA anvanda derasgéknamn samt organisationens namn i
vart arbete, trots att vi informerat dem om dettavk Vi informerade aven vara informanter
om att all material, sdsom inspelade intervjuanskriberade intervjuer samt anteckningar
som vi utférde under intervjuernas gang, har endastgang till. Vi informerade dven om

att vi kommer att forstora all material efter adr wppsats blivit godkand.

For att uppfyllanyttjandekravet vetenskapsradets forskningsetiska principer

(Vetenskapsradet, 2002, s. 14) ) som innebar atiftpr som galler den enskilde inte ska
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anvandas eller utlatas for kommersiell anvandnliey @ndamal som inte ar vetenskapliga,
forklarade vi aven muntligt att intervjumateriaggtdast kommer att anvandas i var studie och
att vi inte skulle anvanda materialet i nagot ammyéte. Detta framgick aven i

samtyckesbrevet.

2.7 Metodproblem
Det finns en inbyggd problematik i studier som &iker fAnga organisationsrepresentanternas

syn pa kvinnorna och kvinnornas upplevda situatidet. galler att inte lata organisationens
syn forvaxlas med kvinnornas faktiska upplevelsehar anvant informanternas svar for att
spegla just organisationens arbetssatt och steaitdgft annat problem ar kontrollen éver
urvalet. Eftersom vara fem informanter tilldeladesorganisationen i forvag, kunde vi inte
styra urvalet. Vi kunde daremot konstatera attsdetmanfoll relativt val med de kriterier
som vi sjalva satt upp. Pa grund av bristen parktrktan tillforlitligheten i var studie ha
paverkats och darmed aven reliabiliteten. Vi hasdkt hantera detta problem genom att
kritiskt granska i vilken utstrackning som infornteama tenderade att ge information som
gynnade organisationen men eftersom vi fokuseradefprmanternas syn pa kvinnorna tror

vi inte att det haft ett avgérande negativt infhda.
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3. Tidigare forskning
| detta avsnitkommer vi att presentera tre tidigare studier,dgosav UNAIDS, WHO och
Kardas-Nelson, M, Karlsson, C och Zeelie, A. Sanstimingen ar resultatet av var

litteratur och artikelstudie (se metodkapitlet).

UNAIDS 2009 AIDS Epidemic Update

UNAIDS (Joint United Nations programme on HIV/AID3)09 AIDS epidemic update
(2009) ar en rapport som behandlar AIDS epidenolika teman, bland annat hur epidemin
ser ut i sub- Sahara Africa. Rapporten ar basesathfionella, anonyma
hushallsundersokningar och den tar upp de senpptgfterna om HIV-epidemin och
undersokningarna gjordes under 2007-2008 i elvdddrvarav nio av dem gjordes i Sub-
Sahara Africa. Undersokningen visar aven att Sutaf@eAfrica fortfarande ar den regionen
som ar mest drabbad av HIV-epidemin, dar den uad2008 motsvarade 71 procent av alla
nya HIV-infektioner (UNAIDS, 2009, s. 8).

Kvinnor och flickor ar mer paverkade av HIV i Subkara Africa och till exempel i
Vastafrika var forekomsten av HIV bland kvinnor ty@nger hogre an bland méan under ar
2005. | Sub-Sahara Africa star kvinnor for cirkagbcent av HIV infektionerna.
Undersokningen pekar pa att kvinnors utsattheHfdfi Sub-Sahara Afrika inte bara beror
pa deras storre fysiologiska kanslighet for hetxasll 6verforing, utan ocksa till allvarliga
sociala, rattsliga och ekonomiska nackdelar somft@estélls infor. | Lesotho i Sydafrika
konstaterades att sexuellt och fysiskt vald argékbrsaker till landets svara HIV-epidemi.
Det framkom &aven att 47 procent av mannen och dbemt av kvinnorna sager att kvinnor
inte har ratt att vagra sex med sina man ellery@ojker, vilket resulterar i att kvinnor har
mycket hoga risker att smittas av HIV. Dessutonadésundersokningarna att i de nio lander i
Sub-Sahara Afrika, dar HIV-epidemin ar som varat,férekomsten av HIV bland unga

kvinnor i aldern 15-24 ar cirka tre ganger hogréokamd man i samma alder (a. a. s. 21-22).

Vidare tar rapporten upp andra viktiga nyckelfaktaom bidrar till bland annat spridningen
av HIV. Heterosexuellt samlag har visat sig fodfade vara den storsta orsaken till
spridningen av HIV i Sub-Sahara Afrika med pagaendeforing till nyfédda och spadbarn

under amningsperioden. Nyare undersokningar vigam fa att forekomsten av HIV bland
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sexarbetare 6kar. | Swaziland som ligger i sodrikAf har det visat sig att den
heterosexuella 6verforingen av HIV star for 94 ric Ytterligare orsaker till spridningen av
HIV ar férekomsten av att &ven ha andra partnemsfat sitt &ktenskap, vilket ar outtalat och
tilltet i vissa afrikanska lander. Andelen maidiedn 15-49 ar i Uganda som hade flera
sexuella partners, har 6kat fran ar 2001, da dgpad24 procent, till 29 procent under aret
2005. Detta resulterade i att 46 procent av allal infektioner bestod av dem som hatft
flera sexpartners, samt partners till dessa. Denmkor som har hogre utbildning samt
inkomster, har aven battre och mer kunskap om HIVar darmed béttre rustade for att
forhindra att bli smittade av viruset. Det har avesat sig att en bidragande orsak till att bli
smittad av HIV, ar att unga kvinnor har aldre mié8ydafrika har andelen unga kvinnor som
har man som ar fem ar aldre och som de ar sexaktita med, dkat fran 18,5 procent ar 2005
till 27, 6 procent ar 2008 (a. a. s. 31).

Som tidigare ndmnts, Okar férekomsten av HIV blsexiarbetareDarfor spelar sexarbetare
och deras klienter en stor roll nar det galler tostexuell 6verforing av HIV. P& grund av att
sexarbetare har lag social status, att de ar stiggnade samt att det anses moraliskt
forkastligt med sexarbete i till exempel Lesot®ydafrika, ar det svarare att na dem med
tjanster som erbjuder forebyggande arbete kring. IDigtta leder till att sexarbetare inte gar
och testar sig for HIV (a. a. s. 33). Nar det gabeerféringen av HIV mellan mor och barn,

ar barnen ofta infekterade av HIV genom mamman.Haetiven visat sig att en liten del av
dessa infektioner hos barn som &r under 15 ary&emorsakade av valdtakter eller andra
sexuella dvergrepp. Dock fortsatter 6verforingerHév mellan mor och barn vara en av de
storsta orsakerna till nya HIV infektioner. Ar 200Bpskattades barn i Swaziland sté for cirka

20 procent av alla nya HIV infektioner (a. a. s-3&.

Gender and HIV/AIDS

En ytterligare undersokning, "Gender and HIV/AIDSm ar gjord ar 2003 av Department of
Gender and Women’s Health/WHO tar upp fragor sarkitd/AIDS ur ett konsperspektiv.
WHO (2003) pekar pa viktiga skillnader som finndlameman och kvinnor nar det galler
bakomliggande orsaker till varfér man blir infelddrav HIV. De tar aven upp sociala och

ekonomiska foljder av sjukdomen ur ett konspergp€kHO, 2003, s. 1).

| undersdkningen framkom att sociala normer sasatvimpgat aktenskap som férekommer i

manga utvecklingslander, kan vara en bidragandskdils att kvinnor blir infekterade av
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HIV-viruset eftersom mannen till dessa kvinnor diteébetydligt mycket aldre &n kvinnorna
sjalva, och for deras mycket langre erfarenheteatblia sex. | Sub-Sahara Afrika visade
undersokningar att unga kvinnor i aldern 15-19aitehen man som i genomsnitt var tio ar
aldre an de sjalva. Pa detta satt kan for tidiggrégkap utsatta unga kvinnor till att bli
smittade av HIV men &ven andra sexuellt dverforlspredomar och framforallt om mannen

till dem ar mycket aldre och har haft mer sexuetfarenheter (a. a. s. 2-3).

Det finns sociala normer som accepterar utomaksgigfa och fore aktenskapet sexuella
forhallanden, i kombination med kvinnors oférmagd@handla séaker sex med sina partners.
Detta kan resultera i att kvinnor riskerar attdshittade av HIV aven om de bara haft en
partner under sina liv. | exempelvis Sydafrika tier visat sig att fattigdom, brist pa

utbildning samt begransade majligheter till inkomfa tvingar kvinnor till sexarbete och
genom detta utsatter dem for hoga risker att biitade av HIV och andra sexuellt

Overforbara sjukdomar (a. a. s. 2-3).

Vidare visar undersokningen att vald &r en viktigak till spridningen genom att vissa
kvinnor upplever hot eller fysiskt vald nar de fiker forhandla sakert sex med mannen.
Darfoér undviker kvinnor ofta att ta upp amnet onmétomer pa grund av att de tror att det ska
vara utlésande fér mannen att bli valdsam. Vatehinf av tvingat sex eller valdtakt kan
darmed leda till att man blir smittad av HIV. Flestadier som gjorts pa ungdomar i olika
lander, visade att manga av dessa blev tvingddeetiliellt samlag och det handlade framst
om kvinnor. Nar det galler konfliktsituationer ariknor utsatta for valdtakter och sexuella
Overgrepp i storre utstrackning &n man och déarmed &r att bli smittade av HIV (a. a. s.

3).

Pa grund av att det fortfarande rader stigmatigetimg HIV/AIDS, har detta bidragit till att
kvinnor och mén inte soker sig till sjukvarden. dRdnar det visat sig att kvinnor anda ar mer
stigmatiserade och diskriminerade &n méargrund av sociala normer om acceptabelt sexuellt

beteende och for att kvinnor ar oftare mer ekonkimitsatta &n man.

Ytterligare har undersokningen visat att motstatiletnvandandet av kondom ar
konsrelaterat. Det har visat sig att kvinnor adeitbr att foresla fér sina partners att anvanda
kondom pa grund av att de skall bli sedda som ligakMan avstar helst fran att anvanda

kondom med anledning av att den inverkar pa njgemnav sjalva sexet. Pa detta satt okar
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riskerna for spridningen av HIV. Avslutningsvis hardersdkningen tagit upp hur kvinnor
som avslojar att de ar HIV-positiva, kan bli utadtir vald och andra negativa féljder. Det har
visat sig att kvinnorna darfor ibland véljer atieilberatta om sin status for bland annat sina
partners pa grund av att de ar radda for att bhtta for vald eller att de ska bli lamnade av

sina man (a. a. s. 3).

Social aspects of HIV infection

Undersokningen "Social aspects of HIV infectionirsér gjord i tidskriften "Equal

treatment” ar 2010, visar vilka orsakerna blandaardm till att HIV-infektionen fortfarande
sprider sig i manga omraden. Forfattarna KardasdtelM, Karlsson, C & Zeelie, A, tar i
denna undersdkning aven upp olika sociala fakswar ligger bakom HIV-infektionen.

Dessa ar ojamlikhet mellan kénen, konsbaserat fettigdom, tillgang till utbildning samt
stigmatisering och diskriminering. Undersékningan Yisat att kvinnorna utgor de fattigaste

i hela varlden. De har samre tillgang till utbildgian man, deras arbetstider & mycket langre
och den forvantade livslangden ar lagre.

Konsrelaterat vald har visat sig kunna kopplagitken att bli smittad av HIV.
Undersokningen visar att kvinnor i Afrika som haplevt vald, har tre ganger storre risk att
bli smittade av HIV an de som inte har upplevt @&itta kan bland annat ske genom valdtakt.
Ytterligare orsaker till att kvinnor blir mer utsafor vald och HIV &r till exempel fattigdom
och hunger. Kvinnor som &r beroende av sina manakiskt, har storre risk att erfara vald
och anvanda riskfyllda beteenden, sasom att haddskyex. Vidare visar undersokningen att
de kvinnor som led brist p& mat, aven saknadeagkbhtroll i relationer (Kardas-Nelson, M,

et al, 2010, s. 25).

Andra kopplingar till risken att bli smittad av HI& bristen pa jamstalldhet. Detta kopplas
ihop med det laga anvandandet av kondom. Kvinnor Isiev intervjuade i bland annat
Swaziland och Botswana, medgav att de inte hademiag att saga till om nar det gallde att
anvanda kondom eller skyddat sex. 53 procent amkwna som hade haft oskyddat sex
under det senaste aret, menade att deras pargradesga med pa att anvanda kondom.
Diskriminerande attityder mot kvinnor ar salededrégjande orsaker till spridningen av HIV
(a. a. s. 25). I undersokningen framkom aven #igthoomen har bidragit och fortsatter att

bidra till spridningen av epidemin i Sub-Saharailér Som fattig ar det inte lika latt att

24



forhandla saker sex, kunskapen om HIV ar lagreroah ar mer i en ekonomisk

beroendesituation (a. a. s. 26).

Avslutningsvis tar undersdkningen upp stigma oakritininering kring HIV/AIDS. Stigma
var som varst nar det fanns lite kunskap om sjuletorven om vi idag ar battre rustade
med kunskap om HIV finns det fortfarande méannisgam blir stigmatiserade och
diskriminerade. Diskriminering ar nagot som mangmmniskor tvingas moéta runt om i
samhaéllet, sa som pa jobbet, i familjen, i de otikarddena med mera och i undersokningen
framkom aven att de som moter hdga nivaer av stigmade som rapporterade att de hade
samre tillgang till vard. Fortfarande saknar edjedel av varldens lander lagar som skyddar
rattigheterna hos de som lever med HIV. Stigmatigen av HIV/AIDS har lett till att AIDS
har blivit en sjukdom som leder till att manniskidr i det tysta for att de inte vagar tala ut

om sin sjukdom och darmed inte kan sdka hjalp &r @. a. s. 27).

Sammanfattande kommentar

Som framgadr, tar alla tre studier upp faktorer sagattigdom, utbildning, kénsbaserat vald,
kultur, sexarbetare och okunskap om sjukdomen skiga orsaker till varfér kvinnor
smittas av HIV/AIDS i Afrika.

25



4. Teoretiska utgangspunkter
| detta avsnitt har vi valt foljande teorier; CopiiKASAM, stigma och empowerment.
Teorivalet grundades pa resultatet av intervjustudVi har valt de teorier som kan skapa en

fordjupad forstaelse for vara empiriska teman.

Coping

Eftersom vi bland annat ville understka hur kvinrmmed HIV/AIDS hanterar sin sjukdom for
att kunna leva ett ndgorlunda normailt liv har wiéam oss av teorin coping. Med coping
menas de handlingar en individ anvander for attdraroch 6vervinna problem i en ny och
svar situation som han/ hon stélls infor. Det dirgformagan hos individen som ar vasentlig
nar det galler hur individen hanterar handelsefet Indr dennes egna resurser inte ar
tillrackliga. Coping forklaras aven som strategiem individen anvander sig av for att
anpassa sig till en ny situation i livet (Lundirerikel, Neergaard, Johansson & Ohrling, 20009,
s. 112). Vid sjukdom &r individens copingférmagaeléget eftersom denna férmaga ar
nastan avgorande for hur individen lyckas for athBstra sin situation. Darfor ar det viktigt

att utveckla och starka denna formaga hos indiv{dea. s. 112).

Enligt Giddens (2007, s. 245) har laginkomsttagdalienor samre natverksresurser nar de
hamnar i svara livssituationer. Dessa kvinnor Ralebsamre hanteringsformaga och svarare
att minska sin oro. Detta stresstillstand skaddividen bade psykiskt och fysiskt och dven

dessa kvinnors hanteringssatt att bemastra sia sité@iation.

Kansla av sammanhang, KASAM

Antonovsky skriver i sin bok om hélsa som kansla@awmanhang. Antonovsky stéllde inte
fragan varfér manniskor blir sjuka, utan snarandéravissa manniskor bevarar halsan trots de
pafrestningar de lever under. Det Antonovsky faanden avgorande faktorn, var att de som
kunde finna en mening i det som hander dem, i hggaeé kan ha kvar sin fysiska héalsa och
fungera normalt i sitt beteende (Thorsén, 199Z06). Detta kan sammanfattas med
begreppet KASAM vilket betyder kansla av sammanh@mgonovsky, 2005, s. 10).

Begreppet preciseraem en total hallning som uttalar i vilken utstngicky individen litar till
att ens inre och yttre varld ar férutsagbar, otllet finns en hog trolighet hos individen for

att saker och ting kommer att ordna sig som mafigiws kan forvanta sig (a.a. s 17).
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Begreppet KASAM bestar av tre grundlaggande dbkgriplighet, hanterbarhet och

meningsfullhet (a.a. s. 19).

Med begriplighetmenas i vilken utstrackning individen uppleverdstpafrestningar som
hon/ han har stallts infor ar nagorlunda gripbaom exempelvis att den information som
individen far om sin svara situation ar sammanhédganch tydlig. En manniska med hog
kansla av begriplighet foérvantar sig att de ytaktérer som han/hon kommer att moéta |
framtiden ar foérutsagbara och att individen tardéésaker och ting kommer att ordna sig (a.
a.s. 44)

Hanterbarhetinnebar att nar individen moter svara situatiorgglever hon/han att det finns
tillréckligt med resurser med vilkas hjalp man kadta de krav som man stélls infér. Om
individen har en hdg kéansla av hanterbarhet kéhoefhan inte sig som ett offer fér

omstandigheterna eller tycker inte att livet betianen orattvist.

Meningsfullheteinnebar vikten av att vara delaktig i det somhénnes situation. Denna
grundlaggande del fungerar som en motivationskomposom innebar att &ven om individen
moter pafrestningar i livet sa finns det sakevetisom &r kanslomassigt varda att kampa for
och motiverar individen att klara sig igenom deérsvsituationen (a.a. s.45).

Stigma

Enligt Giddens (2007, s. 240) menar Goffman agitim sjukroll ar ett tillstand dar
individen har en sjukdom som &r stigmatiserad. @ttebar att individen kéanner sig skyldig
till sjukdomen och att det darmed &r individenstdgeatt hon/han drabbats av sjukdomen

och behdver darfor inte ha rattigheter till blamchat behandling.

Goffman menar att stigma innebar alla drag sonjeskik en individ eller grupp fran
majoriteten, vilket orsakar misstanksamhet ellefiemtlig installning mot individen (a. a. s.
240). Att ha ett stigma innebar en avskarmning §igrsjalv och fran samhallet i stort, men
det &r inte alla manniskor som tar avstand (GoffM@73, s. 28). Vissa personer riskerar att
diskrimineras och stigmatiseras pa grund av andnmaniskors radsla.

Goffman ansag ocksa att stigma emellertid ars@tandat pa giltig kunskap och reella
forhallanden, utan ar foljden av stereotypa uppfiagfar som ofta ar falska (Giddens 2007, s.

240). Ibland kan en person inte alls komma undastgyma och blir darfor inte helt
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accepterad av omgivningen.

Giddens (2007, s. 240) jamfor sjukdomen spetalskieumedeltiden med AIDS idag. Han
menar att under medeltiden var spetélska s stiggnadl att personer som hade denna
sjukdom tvingades leva i sarskilda kolonier. Idag gcksa AIDS upphov till nastan samma

grad av stigmatisering.

Empowerment

Empowerment innefattar ordet power som betydekafynakt och kraft vilket innebar att vi
manniskor vill ha makt och kontroll 6ver vara IBmpowerment innebar ocksa
sjalvfortroende, socialt stod, vardighet, samarbetedeltagande (a.a. s. Bpligt Askheim

& Starrin (2009, s. 44) ar empowerment hjalp féiléhjalp vilket innebér att en grupp arbetar
tillsammans och hjalper varandra darfor att dedfiga formagor. For professionella &r
empowerment ett arbetssatt genom vilket man hjagmirssvaga grupper (a. a. s. 44).

Det handlar ocksa om att ga in i rollen som "advokHer representant for att foretrada de
svagas intresse mot de som har makt (a. a. s. Biowerment handlar om att ga samman
med andra som ocksa befinner sig i samma socgattatsituation eller att helt enkelt
solidarisera sig med de utsatta, som ger en kanskallektiv empowerment. Den ger ocksa
plats for roster som séllan eller aldrig blir hofdaa. s. 73).

Genom empowerment minskar manniskor sin maktléstiefar istallet 6kat inflytande 6ver
sitt dagliga liv (a. a. s. 13PDet handlar &ven om att manniskor k&nner kanslogass
samhdarighet till andra, till exempel att kdnna mé@dia. Sympati kopplar manniskor
samman, det vill sidga de hjalpande med de somrbhigm och befinner sig i en svar

situation och behoéver hjalp. (a. a. s. 214).
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5. Resultat

Syftet med denna studie var att undersoka hur iMhiga organisationen TAC arbetade med
kvinnor som har HIV/AIDS i Sydafrika. Vi ville avelgenom organisationsrepresentanterna
ta reda pa vilka insatser organisationen erbjodalkginnor, samt vilka orsakerna var till att
sjukdomen spred sig till kvinnorna. Fokus lag fripes att genom
organisationsrepresentanteidia var forstaelse for hur dessa kvinnor upplewdtelanterade
sin sjukdom samt hur sjukdomen paverkade derasgddgl, bade privat och i samhallet i
stort. De fragestallningar vi valde att fokuseravpavilken syn har
organisationsrepresentanterna pa organisationgysdise for kvinnorna, hur det kom sig att
fler kvinnor var smittade av HIV/AIDS &n man saror lorganisationsrepresentanterna sag pa
dessa kvinnors upplevelser och deras férmaga atétzasin sjukdom. Den andra
fragestallningen valde vi att belysa ur ett kénspektiv. Dock vill vi paminna dig som lasare
om att vara resultat grundar sig pa organisatigmesentanternas erfarenheter av kvinnor
med HIV/AIDS.

Vart samlade material valde vi att tematisera eféea fragestallningar for att géra det mer
begripligt for lasaren. Pa detta satt skapadetynénster av de intervjuer vi genomforde
(Larsson, 2005, s. 108). Detta gjorde vi for aderlatta for vara lasare att forsta
sammanhanget i arbetet och halla den roda tradehetet levandéfter att ha bearbetat vart
material, kom vi fram till féljande teman; Orgartisaens insatser, HIV/AIDS ur ett
konsperspektiv samt bakomliggande orsaker tillattkvinnor a&n man blir smittade samt
HIV/AIDS och stigma.

Vi har aven valt, att efter varje tema forsokad@galen en bild av vara moéten med vara
informanter genom de intryck som vi fick, sa ka#lddteridrsbeskrivningar. Dessa finns

under rubriken situationen runt omkring intervjun

5.1 Presentation av intervjupersoner
Vi har genomfort intervjuer med fem personer sobetar inom organisationen TAC. En av

dem var man, fyra var kvinnor, varav en av dessajavy HIV positiv. Genom att besOka

organisationen kom vi i kontakt med vara informanien forsta intervjun gjordes i
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organisationens huvudkontor, och resterande fyemijuer utférdes ute pa faltet, i en kakstad

som heter Khayelitsha.

Vara informanter i undersokningen bestod av Noforidawe, Mary Jane, Bonelwa och
Fredalene. De var fordelade 6ver yrkesgruppermalsgledamot (inom direktionen),
utbildare, vilket betyder att arbetet gar ut pausitilda manniskor i de olika omradena om
fragor kring HIV/AIDS, koordinator inom konsrelagtvald, koordinator inom forskning och

policyfragor samt en verksamhetschef inom orgaioisan i Khayelitsha.

5.2 Teckenforklaringar
Vi har tagit bort meningar i citat som inte varensdnta for var undersokning, darfor har vi

redigerat vissa citat. Detta har vi skrivit med (eller med ... nar citatet borjar i mitten pa en
mening. Vi har ocksa tagit bort suck, skratt och tinkandet och andra uttryck som inte var

relevanta for var studie.

5.3 Tema 1- Organisationens insatser
Efter bearbetning av materialet, kom vi fram till @t centralt tema var organisationens

arbete med kvinnor som har HIV/AIDS och vilken pjéich stod dem erbjuder dessa kvinnor.

Detta beskriver vi utférligare nedan.

Foérebyggande arbete genom utbildning och informatio n kring HIV/AIDS
Fredalene som ar verksamhetschef i Khayelitshéttaehur organisationen delar ut bade

kvinnliga och manliga kondomer och att de utbilkk@nnor nar det géaller att hantera olika

situationer, exempelvis att forhandla séker sex méd. Hon uttryckte det sa har:

We are trying to educate women about their rigiig arying to do condom distributions, female
condoms and explain to women how they can dealdiffdirent scenarios. We have organizations
that come in, that does some skills training anad egplain to women different ways and how you
can negotiate with the man so we are trying to bhethat gap.

Nofondo som arbetar inom direktionen i organisaigrberattar om organisationens olika
insatser samt vad de gar ut pa. Hon berattar gdinisationen forsoker na ut till folket i de
olika omradena genom att utbilda dem om saker sillarglen egna sexuella halsan éanda upp

till nar de &r smittade och maste ta sina mediciden beréttar vidare att de besoker olika
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hushall, kliniker och sjukhus for att informera miskorna i de olika omradena om HIV och

allt vad det innebéar. De utbildar aven i fragor doandlar om modrahalsovard.

Vidare arbetar organisationen med valdsutsattanorioch valdtagna barn som har blivit
infekterade av HIV och stottar dessa i domstola@de dessa kvinnor och foraldrar eller de
narstaende vuxna till barnen har anmalt brottdt,sszlan informerar dem om vad domstolen

har kommit fram till nar det géaller deras fall.

Enligt Nofondo arbetar TAC for de HIV/AIDS sjuka mriiskornas rattigheter, nér det géaller
bland annat réatten till gratis vard och medicingriNofondo berattar hur de forsoker na ut till
sa manga manniskor som majligt, samt hur de besiiker omraden for att informera och
utbilda om HIV/AIDS och dess risker.

Nofondo: ... we have outreach people there are pespteare educating in clinics, in hospitals,
(...) and in schools and then there are people gdhdown into the community household to
household educating people and then run huge cagnpaibout them so those who are educating
in clinics we call them treatment literacy pradiitiers so they will educate from your sexual health
up until when you are on ARV’s (...) so everythimgualgour whole body and the sicknesses of
your body they will educate (...).

TAC: s insatser har visat goda resultat, sasomaiylitsha, genom att manniskor har fatt
okade kunskaper om HIV/AIDS. Men det finns fortfada manniskor som de inte nar ut till

och som darmed inte far den hjalp och stod sonr dbehov av. Mary Jane berattar.. there

are not enough organizations such as here in Klitya where people can go to. So we've set our rimark

Khayelitsha. Now, the next step is to target tieoareas to get them to the same standard as Kitshee”

Detta citat tyder pa att organisationens insatgerriécker till och att det kravs mer resurser

for att de skall kunna na ut till fler behdvandieiolika omradena.

Empowerment
Undervisningen och informationen som organisatioedjuder dessa kvinnor, gar bland

annat ut pa att hjalpa kvinnorna att sjalva ta maktch kontrollen 6ver sina liv. Det har
ocksa visat sig att kvinnorna nu vagar vara menagpn sin sjukdom genom att de vagar ta
upp fragor som ror dem sjalva i bland annat mediatms olika myndigheter nar det bland

annat galler att kampa for sina rattigheter. Fregaluttrycker det sa har:

... we try to educate women on the power that theg had the rights that they have, and services
that they can exit so we give education on thagnTitis up to them to take it further. And if there
are challenges that they have, we empower thetnesocan deal with their own challenges.

Mostly it will be educations around social ground)and that is how we've empowered women
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to deal with some of the issues around HIV and AlD8e hear about discrimination cases we
get involved in those cases and help people tocomee the challenges that they have.

Pa grund av att en stor del av kvinnorna i orgaitisan sjalva har HIV, eller har en
narstaende som har sjukdomen, kan de darfér delasipev sina erfarenheter, inte bara med
varandra utan aven till andra kvinnor som de undarnoch informerar nar det galler
HIV/AIDS. Alla vara informanter berattade hur désimmans inom organisationen hjalper,
stottar och uppmuntrar varandra i arbetet kring MIDS och att det lett till att kvinnorna
blivit starkare. En av vara informanter, Nofondedigde hur organisationen forsoker
anvanda kvinnor som sjalva lever med sjukdomentacipp dem till kongresser eller andra
moten som handlar om fragor kring HIV/AIDS, for iitmedla sina egna upplevelser av
sjukdomen. Hon berattade aven att det ar ett &étteflssa kvinnor att bli starka i sig sjalva
genom att de sjalva kan vara med och beratta oanlisgsituationer och darmed aven
paverka beslutsfattare eller andra makthavare sortillyang till de resurser som de ar i

behov av.

Nofondo: ... international platforms, we use ordinagmen who are living with HIV.he first

person who, to talk in the united nation, genesglexial assembly, Ungas, the first person living
with HIV, who talked there, so a woman coming ftbenTAC from a rural area in Limpopo that

is not known, an area that is not known to the diogb... that's the kindf empowermente give

to women... in political structures where policy ssare debated, we put them in those structures
so that they can inform decision making in thein@@mmunities so they also becoming a
resource to their own community...

Detta ar ett satt for kvinnorna att kdnna sig dédiaki saker som ror dem sjalva som

organisationen arbetar med och att de tar egetaf@vatt forandra sina egna situationer.

En t-shirt for att bryta stigman och starka empower ment
Organisationen arbetar ocksa med att bryta stigeratig, diskriminering och tystnaden kring

HIV/AIDS. TAC har designat en T-shirt med ordenl¥H positiv’ som ar tryckt pa brostet.
Alla manniskor, oavsett status kan béara t-shirteraft visa sin medkansla och solidaritet med
manniskor som har HIV/AIDS. Idag har t-shirten ilen symbol i det sydafrikanska
samhallet och den representerar kampen for HIV/A$p8a méanniskors rattigheter i bland

annat olika kampanijer, i media och pa olika ardatspr.Mary Jane: “... Even the t-shirts, the one
HIV POSITIVE, you see it everywhere. We wear érygody wears it. You go to the mall and you spoua

three to five people that you've never seen irotiganization wearing HIV POSITIVE t-shirts.”

Organisationens arbete nar det galler denna tishirenligt vara informanter lett till att aven

kanda méanniskor i varlden har setts bara den, ldandt Nelson Mandela, och artisterna
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Bono och Annie Lennox har burit den for att visamsiedkansla och solidaritet.

Situationen runt omkring intervjuerna
Organisationens huvudkontor lag val belagen nitpstaden och nér vi kom dit moéttes vi av

koordinatorn Roderick. Vi blev genast mycket valkade och val bemotta. Rodericks ton
var samtidigt mycket humoristisk och vi upplevdevahade kommit ratt. Vi forklarade syftet
med vart arbete och att vi kom fran Sverige. Teleforingde oavbrutet och vi mérkte att det
var mycket folk som sprang in och ut fran orgamisen och att de hade mycket att gora.

Trots detta var Roderick mycket hjalpsam och h@fs att ta kontakt med vara informanter.

Det forsta motet anordnades samma dag och deta@iNofondo. Intervjun gjordes pa plats i
huvudkontoret i ett rum som lag avskilt fran resterpersonalen. Pa detta satt kunde vi gora

intervjun i en lugn och trygg miljé utan att vi kletérda.

5.4 Tema 2- HIV/AIDS ur ett konsperspektiv samt bak  omliggande orsaker till att
fler kvinnor &n mén blir smittade

Ett ytterligare centralt tema som vi fann i vartteral, var orsaker till varfor det ar fler
kvinnor &n m&n som smittas av viruset. | dennadeli tagit upp bidragande faktorer till
detta.

Olika kulturer och synen pa kvinnor
Vara informanter tog upp de manga olika kulturensmns i Sydafrika. Dock framgick att

gemensamt for alla kulturer ar att kvinnan ar ulédsen mannen och darmed skall hon goéra
som hon blir tillsagd. Alla vara informanter varigmom att mannen &ar huvudpersonen i
hemmet och att kvinnan inte har ndgon rést. Henieér i stort sett att lyda sin man, foda

barn, laga mat och se till att skota hemmet. Ewdas informanter uttryckte det s har:

Mary Jane: ... There’s the cultural factor, we've @aitferent cultures), we've got SO many
cultures and each culture has got their norms afhdahings, but the common factor between the
different cultures is that the one rule that seémnise, the one thing that we seem to have in
common between the different cultures is that tie of the woman submitting to the man is the
one rule that all cultures understands. The mastilsseen as the head of the house and she have
to do whatever they are told. The woman doesnltyréave a voice in the household. Her roll is
predominately to obey the husband, make babie&, fovdhe husband and make sure they
maintain a happy home.

Mary Jane fortsatter att beskriva hur kulturenrésir bidragande orsak till att
HIV/AIDS smittas fran man till kvinnor. Detta inn&batt manga man har sexuella

relationer med andra férutom sin kvinna och kvinmar heller inte friheten att uttala
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sig samt ifrdgasatta mannens handlanden. Aven amdw ar medveten om detta ar det

svart for henne att forhandla saker sex med simear

Mary Jane: ... and now with the introduction of th/Kirus, | mean it's kind of hard to like
watch the husband not coming home and not askiqusstvhen you now, there’s a risk involved.
But culturally, you are bounded, most culturesytben’t allow a woman that freedom to express
themselves and actually to confront their partnéat listen, what's happening, | can't sleep
with you without using a condom, if you have anogidfriend or | know the fact that you don't
sleep in the house every night. So, that's theirllside of things.

Pa detta satt har vart samlade material visatudtitden och synen pa kvinnan ar en viktig
bidragande orsak till spridningen av HIV bland kwin. Fredalene utrycker detta sa har:

Different reasons that would be all the reasong theau could get transmitted of HIV. But | think
the key thing for women has to do with culture,tthdition. So in some cultures, especially for
men, they are having more than one wife and themife can’t question things. That's also,
sometimes the men don’t want to use condoms, sediman is spouless to negotiate safer sex. So
it's mostly those dynamics that is fuelling theest of HIV amongst women. In fact that women
don’t have enough power to negotiate safe sexhey tlon’t have the skill to negotiate...The man
got the last word, so the woman has to listen éohisband.

Citatet ovan visar aven att kvinnor inte har titkbgt med makt och inte heller formaga i
forhallande till sina méan nar det galler att fortlansaker sex och detta har sin grund i

kulturen.

Fattigdom
Det gemensamma som alla vara informanter tog upgwanans ekonomiska beroende av

sin man. Eftersom det ofta & mannen som arbetaftwsdorjer kvinnan/familjen, &r det aven
han som bestammer i hemmet. Denna form av beragitdatt det ocksa ar mannen som
bestammer om han vill anvanda kondom vid samlay ®ite. | vissa fall kan kvinnans
ekonomiska beroende leda till att hon haller siust hemlig for resten av familjen eftersom
hon ar radd for att bli lamnad. Det mest intress@aim framkom i vara intervjuer var att de
flesta kvinnor som levde i ett aktenskap blev saditav sina egna man eftersom deras man
hade sex aven med andra kvinnor utanfor aktenskapepa det viset blev fler kvinnor

smittade av en och samma man.

Kvinnors arbetsloshet, behov av mat och tak éveutiat ar stora bidragande orsaker till att
de smittas av HIV eftersom de ar ekonomiskt bereawh darmed inte har nagon rost i
forhallande till sina marBonelwa som arbetar inom organisationen och sow &j&HIV

positiv, sager: . the first thing is poverty that is getting thermem infected of HIV."Aven Fredalene

papekar att arbetsldshet ar ett stort problem a8ijdh, framforallt i Khayelitsha.
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Fredalene: Employment is a huge problem in Soutlt#fn general. So we don’t have a lot of
people that are employed. It's a big problem ar@gbpulation in Khayelitsha is 500 000 and
most of the people are unemployed. We have abpertcént of this population that can have
money to afford medical aid. The other 99 perceiyt on the public health care services. That's
how huge the problem around unemployment is.

Nar det galler kvinnornas medicinering, framkom akéfattigdomen kan hindra dessa
kvinnor fran att fa sina mediciner i tid. Det aktgt att mediciner for HIV/AIDS tas
under samma tider pa dygnet, exempelvis om dekidakan atta pa morgonen ska den
aven tas klockan atta pa kvallen for att den skeffekt. | vissa omraden som dessa
kvinnor bor i finns det inte nagon form av sjukv&ain kvinnorna kan vanda sig till nar
deras mediciner har tagit slut och de behover bgafor maste de aka langt till sjukhus
eller kliniker for att hamta sina mediciner. Eftams dessa kvinnor ofta ar fattiga och
inte har rad att ta sig till sjukhus blir de utaeditiner vilket forsamrar deras

sjukdomstillstand.

Konsrelaterat vald
Vart samlade material visade att flickor fran fgra alder, upp till tolv ar som har HIV/AIDS

har blivit smittade genom valdtakter av aldre mém sir HIV positiva. Dessa man tror att de
blir botade fran sjukdomen om de har samlag medeyfligkor. Detta ar bara emytsom
man tror sig vara sann. Enligt Aviwe, en av vafarimanter som arbetade med konsbaserat

vald och med denna aldersgrupp utryckte sig s@mmadetta:

Aviwe: ... some of the women that get HIV are thdseare being raped, especially the young
ones. And the older ones, they say that there atstyth: That if you are HIV positive as a man,
and you sleep with someone who is younger thanageior is older than your age, then the HIV
can disappear, but that is a myth. Then that's tim&/ HIV spread to women at this point.

Det finns ocksa kvinnor som har blivit misshandlade mordade péa grund av att de har
HIV/AIDS. Nofondo berattade om hur valdet mot delsgianor kan se ut: .. it edit more

violence for women leaving with HIV they will geaten up, others will be killed, and stoned so’shahy we

couldn’t let issues of stigma and disclosure arudevice laying around so we take up such issues.”

Valdtakt innebar en hog risk som leder till att markvinnor blir smittade av HIV/AIDS och
enligt alla vara informanter ar valdtakter ett wgidtort och vanligt problem i Khayelitsha.

Overféringen mellan mor och barn
Vara informanter tog upp hur riktigt sma barn kariteas av HIV via sina mddrar. Vissa

kvinnor ammade sina barn &ven om de var HIV pasitdetta dels for att modersmjélken
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enligt kulturen ar den basta maten som finns féi barn och dels for att inte avsloja sin
status for omgivningen pa grund av stigman sonsfirsamhallet mot denna sjukdom. Darfor

ar det manga barn som ar HIV positiva i SydafrMary Jane saget:.. If you are HIV positive,
you don't breast feed your child. ... Because theaaisk factor in breast feeding,”

Trots att kvinnorna ar medvetna om riskerna medratna sina barn, fortsatter manga att

gora det aven idag.

Sexarbetare
Vara informanter berattade att kvinnor ar ekonotriiskoende av sina man och manga

ses som sexobjekt i forhallande till sina partnkkénnor ar fattiga och ekonomiskt
beroende av sina man for att de behdver pengamatioch darfor gar de med pa
mannens villkor nar det galler bland annat sandagyill saga att mannen inte vill
anvanda kondom och kvinnorna kan inte ens diskutetta med sina man. Det ar bland
annat darfor som dessa kvinnor kallas for sexarbeBonelwa, som sjalv ar HIV

positiv uttalade sig sa har:

... the first thing is poverty that is getting themem infected of HIV. (...) the thing that makes it is
that the woman is depended on the man, becauseviwrking so he will force that woman not to
use condom, because she is depended on the marsbdwmis coming with the money. Another
thing is that the women become their sexworkethathey can get money and buy the food.

Nar det galler fattiga unga kvinnor och hur dessitas av HIV handlar det ocksa om
deras behov av mat, pengar och battre levnadssthridi@for séker dessa unga kvinnor
sig till flera man samtidigt som ofta har pengardti tillgodose de olika behov som
kvinnorna har. P& detta satt fyller mannen de ddlaoven i forhallande till kvinnan.
En man tillgodoser med mat medan en annan manukeyefa som kvinnans chauffor
och kora henne dit hon vill. Den tredje kan staki@der och andra materiella ting.
Dessa man kraver darmed i gengald att samlag skeeas villkor. Darfor berattar
vara informanter om dessa unga kvinnor som sexamddilofondo beréttar:
Nofondo: ... even young girls now would go out witteomen, not just one man (...) you find out
the girl has a minister of transport so that manrasporting her around everywhere with the
car, minister of finance, so that man is supplhfingncial benefits into the relationship, minister
of fashion, that man is buying clothes for her.nmgarital concurrent partnerships and that young
girl cannot communicate and negotiate safe sekasé relationships because of the unequal
relations and the age group, and also the men iigridmiting towards something that she is

holding on to. So he will say I'm giving you thenayp, therefore she can’t say.. So there is a lot of
issues that has huge implications in terms of Hwwirus is spread and how it is managed

Sammanfattningsvis var vara informanter eniga drfagttgdomen &r grunden till
varfor kvinnor ar sexarbetare i forhallande tillmach utsatter sig darmed for risker att

bli smittade av sjukdomen.
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Situationen runt omkring intervjuerna
Koordinatorn Roderick hjalpte oss &ven med restiramtervjuer. Dessa fick vi gora i

kakstaden Khayelitsha. Han ordnade sa att vi fiekdit med organisationens egen
chauffor, som bade skulle kora oss direkt till migationen i Khayelitsha och aven
hamta oss darifran sedan, detta pa grund av sdkeshke Innan var resa dit, som tog
cirka 15 minuter fran huvudkontoret, forvarnade bas (med en latt humoristiskt ton,
samtidigt som vi upplevde allvaret i det han sankhenade att vi ska vara mycket
forsiktiga nar vi kommer dit, att det har hant@atsoner som akt dit tidigare inte har
atervant och att dessa &n idag inte har hittatsk Bréffade vi pa en volontar av en
slump som bodde i Khayelitsha da han var i orgéioisen och skulle hamta material.
Han foljde med oss i samma bil till Khayelitsha atck&nde oss genast mycket

tryggare eftersom han sjalv bodde dar.

Nar vi val kom till Khayelitsha, och klev av bilentttes vi av de som bodde dar.
Organisationen, eller distriktskontoret lag migtt centrum och val inne pa kontoret
mottes vi av manniskor som satt i rad pa stoléa, @ nagot satt forvanade Over att se
oss dar. Vi fick snart veta att vi hade fyra pessasom vi skulle fa intervjua.
Intervjuerna agde rum, inte langt ifran vantrumautét folk satt och vantade. Det var ett
stort rum med nagra stolar som lag lite Overallt annat material som organisationen
anvant sig av under olika evenemang och liknandenrRet kandes valdigt luftigt,

dverblivet pa nagot satt. Fonster stod dppna octikan utanfor var hog.

5.5 Tema 3- HIV/AIDS och stigma
Det tredje och sista temat som var framtradandetimaterial, var kvinnornas upplevelser av

sin sjukdom, omgivningens installning till kvinneom har HIV/AIDS och hur dessa kvinnor

behandlas.

Hur bemots kvinnorna av omgivningen?
Innan organisationen bérjade med sina insatseHHIMAIDS en mycket stigmatiserad

sjukdom, inte bara i Khayelitsha utan aven i hatalet. Enligt vara informanter berodde

stigmatiseringetill stor del pa den tidigareegeringen i Sydafrika som nekade HIV/AIDS
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epidemin i landetDetta genom att de inte erbjod majligheter tilliltthing och information

om sjukdomen och forebyggande resurser. Medicirrd®nna sjukdom var ocksa dyra och
de som inte hade rad, det vill sdga de fafiiggaingen medicin och dog av sjukdomen.
Stigmatiseringen finns fortfarande kvar idag men #destarkare i de omraden som annu inte

har fatt TAC:s eller nadgon annan organisationphjéh stod.

Enligt vara informanter forekommer stigmatiserirgiraden dar manniskor inte har
tillrackliga kunskaper om HIV/AIDS och i dessa omhed ar stigmat darmed starkare mot
dessa kvinnor. Darfor vagar inte manga ga och sgtébr sjukdomen, bade nar det galler
man och kvinnor. Men bland de som testar sig,airkiVinnor &n man, vilket alla vara
informanter var eniga om, detta for att organisationar ut till fler kvinnor &n man eftersom
kvinnorna ofta &r hemma hela dagarna och mannetedrch arbetar. En informant uttalar sig

sa har om detta:

Nofondo: ...women becomes the first people to disdipany case because those are the people
that we normally reach easier than we could reagémnBecause we find women in clinics, we find
women taking their kids to school, then you'll fthdt opportunity. Others are not working, so if
there is a community gathering an educate sessi@m we will go there, unlike men during the
day they are at work and elsewhere and you caatmehem with education

De kvinnor som inte vagar 6ppna sig och berattasionstatus for nagon, kan do i tysthet,
bakom stangda dorrar i stéllet for att prata Ojppetsin status och darmed sdka hjalp for den.
Det &r manga familjer som har splittrats pa grumdenna sjukdom och vissa kvinnor har
ocksa blivit utkastade fran hemmen av sina manyMane uttrycker sigi(.) HIV

unfortunately, it destroys families. It takes sggdamilies to get through it. There are familieatthave been
destroyed by it. | mean that marriages have fa#lpart because of HIV and AIDS. | mean that braveheio

have been lost because of HIV and AIDS.”

Enligt Aviwe ar diskrimineringen mot dessa kvinmdtand sa stark att om grannarna till en
HIV positiv kvinna far kannedom om kvinnans sjukdsénmaste kvinnan flytta fran omradet

for att undvika diskrimineringemviwe: “... the neighbors was shouting and accusing of the ladies,
she is a neighbor, and saying that she is goingptead HIV in the street, she is HIV positive, che't live with
people in that area. So she must go out of thaa Bexause she is HIV positiveMary Jane & andra sidan

beréattade forst om hur HIV/AIDS fortfarande ar mgtktigmatiserat i Khayelitsha, hon
sagerr... HIV and AIDS still carries around a huge stigratiached to it and we try by all means to demolige
that stigma.” Samtidigt berattar hon vid ett annat tillfalle endhtervjuns gang att manniskor

idag har lattare for sjukdomemary Jane: “... people are more easy about it, it B big deal

anymore.”
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Enligt vara informanter ses HIV/AIDS i samhélletrsen sjukdom som fattiga och svarta
manniskor har. Dock framkom att det finns manga miginniskor som ocksa har sjukdomen
men att de ddljer sin status och de vander sigtififéen privata varden, och darfor ar de inte

lika framtradande. Nofondo uttryckte det sa I&s:normal to have HIV if you are poor and black.

But if you are white, people still hide. There aezy few white people who are openly living with/Hl

Man skyller pa kvinnor
Nar det galler att testa sig for HIV ar det fletirkvor, speciellt gravida kvinnor som gor

det i forsta hand. Detta for att kunna fa medicsmn minskar risken for barnet att bli
smittat av HIV om modern eventuellt bar pa dettasiMannen testar sig inte lika ofta
for att de tar for givet att om kvinnan varit ogstiat sig och det visat sig att hon inte ar
HIV positiv, s& antar mannen att han inte helledetr Om testet visar att kvinnan bar
pa viruset, ar det aven hon som far skulden apaitner. Mannen borjar darefter ta
kvinnans mediciner utan att ha testat sig for HRtutom att mannen i &ktenskapet
skyller pa kvinnan skyller aven andra i kvinnansgoming ocksa pa kvinnan, att hon
aven sprider HIV till andra manniskor i omradet ban bor. Detta tankesatt hos
omgivningen kan leda till att kvinnor med HIV utsétdr vald av olika former vilket
kan resultera i att vissa aven blir mdrdade. Notoberattar:

... there has always been stigma issues because westdinst. Men don’t access health care

services very early they test first you know thegeviblamed for spreading HIV to say it's this

women that has HIV so they spread HIV they did heneotected sex with their husband so it

edit more violence for women leaving with HIV thely get beaten up, others will be killed, and
stoned so that’s why we couldn't let issues ohstigind disclosure and violence.

Vi uppfattar det som att &ven om det a&r man i dstél fall som sprider HIV/AIDS till kvinnor
genom att de bland annat har flera partners saghtii det ofta kvinnorna som beskylls for
att det ar deras fel och att kvinnorna inte hajtslat sex med sina partners. Det har visat sig
att detta kan skapa skamkanslor hos kvinnorna gextbde anklagas for att ha burit pa

viruset. Detta gor ocksa att vissa kvinnor inteardgla 6ppet om sin status.

Hur upplever och hanterar kvinnorna sin sjukdom?
Nar det galler dessa kvinnors hanteringsstrategiarycket beroende av om de far hjalp och

stod av familjen och andra i sin omgivning och @eégin tur beror pad om dessa kvinnor talar
dppet om sin status for omgivningen eller haller Hemlig. Kvinnornas val av hanteringssatt
skiljer sig fran omrade till omrade. Kvinnor hattéie att hantera sin sjukdom och att prata
mer 6ppet om den i omraden dar det finns olikamisgdioner som arbetar nara dem. Detta
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genom att kvinnorna far information om sjukdomegjgoch stod samt att organisationen
bekampar stigman. | var studie visade det sig a#eom kvinnorna hade en svag kansla av
tillhorighet till samhallet, kande de sig sociablierade fran omgivningen Detta i sin tur
paverkade deras hanteringssatt negativt eftersomeléick den hjalp och stéd som de

egentligen behover for att kunna hantera sin sjokdo

Det kan handa att kvinnor med HIV/AIDS inte far dgdd som de ar i behov av fran sina
familjer for att kunna hantera sin sjukdom. Debkand annat da som organisationen TAC gar
in och samtalar med bade familjen och kvinnan aahdgm information om HIV, vilken

hjalp och stéd kvinnorna behdver av sina familjgn bur viktig deras stod ar for kvinnorna
och hur de ska skydda sig for att inte bli smittadissa kvinnor var rddda att tala om sin
status, dels for att undvika stigmatisering av amgigen och dels for att inte bli
misshandlade och inte kastas ut fran hemmet. Dfiiféokte dessa kvinnor undanhalla sin
status fran sin familj och andra i omgivningen.®@&nor som undanholl sin status och hade
sma barn ammade sina barn for att omgivningenskitle misstanka att de hade HIV. Darfor

smittade dessa kvinnor sina barn bland annat viaregn

Kvinnor som inte fick stdd av familjen och omgivgen upplevde att de blev stigmatiserade
och diskriminerade av omgivningen, att deras mthsnor och fru blev reducerad och att de
inte kande sig delaktiga i alla sammanhang. Detteogn att mannen skyller pa dem och att
det ar kvinnornas fel att de har blivit smittaderV. Pa detta satt skapas skuldkanslor hos
kvinnorna. De kvinnor som inte avslojade sin sjukddl familj eller andra narstaende, hade
svarare att hantera sjukdomen eftersom de var haiaj ta sina mediciner sa att ingen sag.
Detta i sin tur kunde paverka medicineringen eftersle inte alltid kunde ta sina mediciner
regelbundet eftersom de var radda for att nagohesinirka detta och darmed ifragasatta
kvinnorna och de mediciner de tar. En av vara mforter, Bonelwa som sjalv ar HIV

positive, berattade sa har:

Most of the women are handling their disease bez#iusy are going to the clinics every time
during their appointments, and then some of thaosd who don’t disclose about their status,
they are scared, they are hiding it in their homHsey are telling lies that they are going
somewhere, although they are going to the clirBesause they are scared to tell to their families,
husband, friends.

De kvinnor som talar 6ppet om sin status, for keidéamilj och andra i omgivningen, har
lattare att hantera sin sjukdom eftersom de fartgiélip och stod som de behdver. Detta

resulterar i att de kan ta sina mediciner regelbtirde har nagon narstaende som kan stotta
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dem i denna process. De kanner sig mer delaksgadtioner som rér dem sjalva. Genom
utbildning och information forstar kvinnorna ochrstaende sjukdomen mycket battre vilket
gor att det blir lattare att hantera den svarasitnen man befinner sig i och i slutandan

forsoka finna mening aven i det svara.

HIV/AIDS en komplex sjukdom
Genom vara informanter har vi fatt 6kad forstaeiseatt HIV/AIDS ar en sjukdom som

paverkar kvinnorna i manga avseenden. Vi har aattivétskap om vilka insatser
organisationen TAC erbjuder dessa kvinnor och dieradjer for att de bland annat ska
kunna hantera sjukdomen och 6kade kunskaper orkvinuror smittas av HIV, hur de
hanterar och upplever sin sjukdom och hur de bemétsngivningen pa grund av
sjukdomen. Vi har aven fatt kunskap om varfor deteit kvinnor an man som lever med
HIV/AIDS i Sydafrika.

Genom organisationen TAC har vi forstatt att HIMDS ar en komplex sjukdom. Sjukdomen
ar inte endast ett halsoproblem, utan den handé&r @&n kvinnornas avsaknad av utbildning
och deras okunskap om sjukdomen. HIV/AIDS handtksé om kénsbaserad valdsutsatthet,
ekonomiska problem, fattigdom, de olika kultureregs pa kvinnor, kvinnors maktléshet och

deras svaga stéllning i forhallande till sina man.

Vara informanter tog ocksa upp en ytterligare ot#lbktt unga kvinnor smittas av HIV. Det
framkom att aldre valbargade man skapar sexudiorer med fattiga unga kvinnor som
bland annat ar i behov av mat och battre levnaddatd. Dessa man ger kvinnorna mat,
transporterar dem i fina bilar och koper dyra ktailedem. Samlag i dessa forhallanden sker
pa mannens villkor eftersom de forvantar sig diefta kvinnorna i gengald. Fattigdomen ar
alltsa annu en orsak till varfor unga kvinnor Isimittade av HIV. Mary Jane uttalar sig om

detta enligt nedan:

Thenthe poverty side of things is that girls, youngwen find themselves without anything and
they subject themselves to sugar daddies, whativeugar daddies. Where, if you are in a
position of you need this man to provide for yauysu can't exactly burge on how he wants to
sleep with you, you don’t have much burgeoning po%e you just have to do what he wants you
to do, because at the end of the day she’s gonmaygiu that money or he’s gonna provide you
that plates on your table. So there’s like a wHoteof things and unfortunately these factors
somehow all end up with a woman getting affectétth, tve women being at the receiving end of
the road.
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Det som alla vara informanter tyckte var det stdmbblemet i Sydafrika nar det galler
spridningen av HIV var bade kvinnornas fattigdorh @éldtakt mot bade kvinnor och

minderariga flickor.

Situationen runt omkring intervjuerna
Efter att vi avslutat vara intervjuer, ville vi ess omkring i kakstaden. Vi fragade aven

verksamhetschefen Fredalene om det var okej. Haitlde oss fran att gora det pa
grund av sakerhetsrisk och for att hon kdnde ssyang infor 0ss. Hon sa att det var
battre om vi bestamde en annan dag med nagon séisem som kunde félja med oss
runt och sa att de hade mer tid pa sig att pladeita. Vi insisterade dock, och tankte att
vi inte kanske skulle ha tid for detta, sa vi figgk runt i omradet i narheten dar
organisationen lag, tillsammans med volontaren giomeksa stotte pa i huvudkontoret i

Kapstaden.

Vi fick aven besoka kliniken som lag i omradet, mland annat de med HIV/AIDS gar
for att f& behandling. Kliniken var uppdelad p&éé att de med HIV/AIDS hade sitt
eget vantrum, medan de som hade tuberkulos hadarett vantrum. Dar mottes vi av

kvinnor, méan och barn som satt och vantade paeaglkdille bli deras tur.

De intryck vi fick var fantastiska, samtidigt oerhgripande. Overallt fanns det sma hus
gjorda av plat och sma affarer som lokalinvanajalwa tog hand om. Pa gatorna var
det hogljudd musik, det var mycket folk dverallhatet lagades mat. Barn och andra
kom fram till oss med nyfikenhet. Vi frdgade onfigk ta bilder. Vi blev mottagna pa

ett sddant satt som man inte skulle kunna tro \@lighmed tanke pa de
omstandigheter som manga av dessa manniskor lader.ulrots detta var
manniskorna mycket trevliga och det var definitiitt att ha varit med om dessa

upplevelser.

Vi blev upphamtade efter en hel dag i kakstadenvotimnade Khayelitsha med

manga nya intryck och upplevelser som vi alltid koen att bara med oss.

Sammanfattande kommentar
Vi har tagit upp teman i resultatdelen gallandeaargationens insatser, HIV/AIDS ur ett

konsperspektiv samt HIV/AIDS och stigma. Det masiteissanta som framkom i vara
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resultat, ar hur komplex sjukdomen HIV/AIDS egeggh ar genom att det inte endast ar ett
halsoproblem. Det handlar aven om faktorer somadtikturer och synen pa kvinnor,
fattigdom, konsrelaterat vald, hur amning kan spribtuset vidare till spadbarn samt
fattigdom som bland annat leder till kvinnornasasbete. Alla dessa faktorer i sin tur & med
och bidrar till hur dessa kvinnor bemdéts av omgigan och generellt hur dessa kvinnor

upplever och hanterar sjukdomen HIV/AIDS.

Det ar aven intressant att se betydelsen av TAGsatser genom deras goda resultat som
bland annat lett till att manniskor idag har bakimeskap om HIV/AIDS. Genom
organisationens insatser har det ocksa visat sftpakvinnor idag vagar prata mer 6ppet om
sjukdomen och att de nu ar medvetna om sina egratisner genom den hjalp och stéd som
organisationen gett dem, men ocksa att de vagap&don sina rattigheter och formedla detta
genom bland annat t-shirten som syns i olika kaj@manmedia och pa arbetsplatser. Det &r

fascinerande att &ven kanda manniskor som Nelsord&la och artisten Bono setts bara den.

Vi vill anda papeka, att trots organisationenstigeia ar det hapnadsvackande hur det
fortfarande kan radda okunskap kring HIV/AIDS, deteds for att organisationen inte nar ut
till alla och att den fortfarande ses med stor taigssamhet, trots att det rader en epidemi i
landet och cirka en femtedel av landets invanarerimed sjukdomen.
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6. Analys
Vi har valt vara analysteman efter det som var fradande i resultatdelen. Nedan kommer
dessa analysteman att presenteras som; Familjeonogivningens betydelse, tillhdrighet,

Okad medvetenhet, kunskapens roll och fattigdom.

Syftet med denna studie var att undersoka hur i\higa organisationen TAC arbetade med
kvinnor som har HIV/AIDS i Sydafrika. Vi ville &veta reda pa vilka insatser organisationen
erbjod dessa kvinnor, samt att genom organisagpnssentanterna ta reda pa vilka orsakerna
var till att sjukdomen spred sig till kvinnorna.Kes 1ag framst pa, att genom
organisationsrepresentanterna tka var forstaetdauftdessa kvinnor upplevde och hanterade
sin sjukdom samt hur sjukdomen paverkade derasgddgl, bade privat och i samhallet i
stort. De fragestallningar vi valde att fokuseravpavilken syn har
organisationsrepresentanterna pa organisationgysdise for kvinnorna, hur det kom sig att
fler kvinnor var smittade av HIV/AIDS &n méan sarof lerganisationen sag pa dessa kvinnors
upplevelser och deras formaga att hantera sin sjuken andra fragestallningen, det vill
saga hur det kom sig att fler kvinnor var smittageH1V/AIDS an man samt hur smittades
dessa kvinnor valde vi att analysera ur ett korsgmktiv. Vi har aven valt att anvanda vara
valda teorier samt tidigare forskning i var andtysatt géra det mer begripligt for lasaren.

Den forsta fragestallningen som handlade om vilkegnhar organisationsrepresentanterna pa
organisationens betydelse for kvinnorna, har vivhes i resultatdelen, under tema ett som
handlar om organisationens insatser. Den andragtaliningen, hur det kommer sig att fler
kvinnor &r smittade av HIV/AIDS &n méan och hur dsttas, har vi besvarat i tema tva, under
rubriken HIV/AIDS ur ett kbnsperspektiv samt bakaghlnde orsaker till att fler kvinnor &n
man blir smittade. Den sista fragestéallningen omdrganisationen ser pa dessa kvinnors
upplevelser och deras formaga att hantera sin sjukesvaras i tema tre under rubriken
HIV/AIDS och stigma

Familjen och omgivningens betydelse
Vi har genom organisationen TAC fatt 6kad forstddts hur kvinnor med HIV/AIDS

hanterar sin sjukdom. Dessa kvinnors upplevelsajukdomen och deras val av
hanteringssatt beror pa om de far hjalp och stéohagivningen. Har blir teorin om coping

intressant. Med coping menas de handlingar enishdrnvander for att hantera och évervinna
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problem i en ny och svar situation han/hon staligri Det ar copingférmagan hos individen
som ar vasentlig for hur individen hanterar hareteléivet nar dennes egna resurser inte ar
tillrackliga. Kvinnor som far stod av familjen oderas omgivning, bland annat av TAC har
hogre copingformaga. Detta genom att de exemp&visformation om sjukdomen, hur de

kan undvika att andra blir smittade av viruset, dahigenom kan de tala 6ppet om sin

sjukdom och ta sina mediciner regelbundet.

Vissa av dessa kvinnor har valt att arbeta inonamiggtionen for att hjalpa och stédja andra
kvinnor som nyligen fatt veta att de har HIV vilkeatett satt att hantera sjukdomen. Vi har
ocksa fatt veta att de kvinnor som vander sigrlC for att fa hjalp ar ofta fattiga och saknar
resurser for att sjalva pa egen hand kunna benmsistsituation.

En del av kvinnorna véljer att undanhalla sin sjukdpa grund av att de ar radda att bl
misshandlade av sina man men &ven av andra i omgem och de ar oroliga och stressade
over att bli utkastade fran hemmet. Dessa kvinnopingformaga ar svag eftersom de ar
oroliga och stressade Over situationen, de tamiatga mediciner och blir samre i sitt tillstand
och isolerar sig fran omgivningen. Eftersom de irgetillrackligt mycket om sjukdomen och
hur man ska undvika att skydda andra fran attrbiftade blir deras hanteringssatt felaktig.
Detta genom att de exempelvis ammar sina sma lcarpadetta satt blir barnen smittade.
Aven tidigare forskning visar att barnen ofta ififekterade av HIV genom mamman
(UNAIDS, 2009, s. 33).

Att utsatta sitt barn for risken att bli smittadtdil/, tdnker vi ar ett hanteringssatt som vissa
kvinnor anvander for att undvika att avsloja satis$ och pa grund av att de ar radda for vad
omgivningen ska tycka om dem. Detta stresstillsgkatlar individen bade psykiskt och
fysiskt och deras hanteringssatt att bemastra sitar@ioner blir skadliga (2007, s. 245).
Tidigare forskning har aven visat att de mannigan har hogre utbildning samt inkomster,
aven har battre forutsattningar nar det gallerdkamnat kunskapen om HIV och ar darmed
battre rustade for att forhindra att bli smittadevaiuset (UNAIDS, 2009, s. 29-30).

Vi har forstatt att det ar mycket viktigt att degs@nnor talar 6ppet om sin status. Eftersom de
som gor det far hjalp och stod for att kunna hansém sjukdom, de far medicinering och gar
pa regelbundna kontroller vilket hjalper dem atalett nagorlunda normalt liv. Darfor

forsoker TAC na dessa kvinnor pa olika satt. Eriligndin, Benkel, Neergaard, Johansson &
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Ohrling (2009, s. 112) ar individens copingformé&uhsjukdom angelaget eftersom denna
formaga ar nastan avgorande for hur individen Igdika att bemastra sin situation och darfor
ar det viktigt att forbattra denna formaga hos pees.

Genom vara informanter har vi forstatt att badersilet och familjens stod till dessa kvinnor
var mycket viktiga for kvinnornas satt att hantsirasjukdom. Om dessa kvinnor fick hjalp
och stod bade av familjen och av samhaéllet satstideras copingférmaga och darmed blev

det lattare fér dem att hantera sin sjukdom och kv normalt liv.

Tillhérighet
| var studie visade det sig att om kvinnorna hauevag kansla av tillhorighet till samhallet,

kande de sig socialt isolerade fran omgivningenteDskapade oro och stress hos dessa
kvinnor vilket forsamrade kvinnornas formaga atttesa sin sjukdom, vilket i sin tur
forsamrade deras sjukdomstillstand och aven relatidill familjen. Var uppfattning ar att de
som talade 6ppet om sin sjukdom, fick mer hjalp stéld och de behdvde heller inte gdmma
undan sina mediciner. De som inte talade dppetinmsjskdom, fick det svarare med bland
annat medicinering eftersom de inte kunde ta delssal folk, och var darmed tvungna att

gora det i smyg eftersom de var raddda foér omgivenmsgreaktioner.

Vi har insett att det ar okunskapen om HIV/AIDS dahr omgivningen kan skydda sig for att
inte bli smittade som skapar oro hos bade kvinnoatederas familjer och detta gor att
kvinnorna blir illabehandlade av sin omgivning. fe&rforsoker TAC att prata med kvinnorna
och deras familjer och ge dem information bade dWwAIDS, hur de kan leva ett normalt

liv trots att de har HIV och om hur familjen karyskia sig mot sjukdomen. Pa detta satt blir
individens svara situation sammanhéangande ochgtydiitolkar TAC:s insatser som ett
forsok att starka kvinnornas och deras familjerageratt forklara for bade kvinnor och
narstaende om sjukdomen, och vad som forsiggéat dé &r en battre forstaelse for den

vilket i sin tur skapar forutsagbarhet.

Har blir teorin om KASAM intressant eftersom tilliigheten &r av avgérande betydelse for
individen i sin svara situation. Begreppet pregissom en total hallning som uttalar i vilken
utstrackning individen litar till att ens inre ogtire varld ar férutsagbar, och att det finns en
hdg trolighet hos individen for att saker och tkegmmer att ordna sig som man rimligtvis

kan forvanta sig (Antonovsky, 2005, s. 17). BegstppASAM bestar av tre grundlaggande
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delar, begriplighet, hanterbarhet och meningsftifae. s. 19). Detta kan vi relatera till en av
de tre komponenternbegripligheti begreppet KASAM. Medbegriplighetmenas i vilken
utstrackning individen upplever att de pafrestnirtyzn/ han har stallts infor ar ndgorlunda
gripbara, som exempelvis att den information sodividen far om sin svara situation ar
sammanhangande och tydlig. En manniska med hdodgkandegriplighet forvantar sig att de
yttre faktorer som han/hon kommer att méta i fralei ar forutsdgbara och att individen
tanker att saker och ting kommer att ordna sig ¢Aavsky, 2005, s. 449).

En del av kvinnorna i var undersokning tog avstfiéd omgivningen, vilket minskade
tillhorigheten till olika sammanhang hos dem, sasdinkvinnorna undvek att besoka slakt

och vanner eller att umgas med andra manniskaiolké4r detta som att det ar viktigt for
kvinnorna att de kanner tillhérighet till sin fagnilch andra narstdende for att de ska ma battre
och darmed ha nagon som bryr sig om dem, vilketié@da till att kvinnorna far mer styrka

och kraft for att klara av sjukdomen. Tidigarestaring har &ven visat att kvinnor som

avslojar att de ar HIV-positiva, kan bli utsatta ¥@ld och andra negativa féljder och att det

ar darfér som kvinnorna ibland valjer att inte tir&@m sin status for bland annat sina
partners (WHO, 2003, s. 3).

Vi har forstatt att vissa kvinnor som valde ateitdla 6ppet om sin status, hade heller inte
kunskap om HIV. Darmed kunde de inte heller faghjith stod samt regelbunden
medicinering. Dessa kvinnor trodde att HIV var liked doden. Darfor forsokte TAC
forklara for dem att det fanns resurser att taagtebr att kunna leva med HIV. For kvinnorna
med HIV/AIDS handlar dessa resurser om utbildnidly kunskap om sin sjukdom,
medicinering, att fa traffa och hora andra kvinnenfarenheter av sin sjukdom och ta del av
vilka strategier de anvander for att hantera sikd)m.Detta relaterar vi till en annan
komponent i teorin KASAM, namligelmanterbarhetHanterbarhetinnebar att nar individen
moter svara situationer upplever hon/han att aeisfiillrackligt med resurser med vilkas
hjalp man kan moéta de krav som man stélls infor.i@ufividen har en hdg kéansla av
hanterbarhet kdnner hon/han inte sig som ett &ffesmstandigheterna eller tycker inte att

livet behandlar en orattvist.

Det ar viktigt att hitta mening i det svara. Vi digpade att den Oppenhet man stravar efter
inom TAC som att ha méten med bade kvinnorna ochsdiamiljer, leder till att det skapas

meningsfullhet for bada parter. Detta da de oppmatalen skapar en delaktighet for att dessa
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kvinnors familjer far kanna att de spelar en vikti] i kvinnornas liv. For att kvinnorna ska
vara delaktiga i det som rér dem sjalva och kampaneningsfulla, arbetar de inom TAC for
att de tycker att det ar vardefullt att hjalpa oobtivera andra kvinnor som befinner sig i
samma situationer. De motiverar andra kvinnoatilitala 6ppet om sin status, ta sina
mediciner och ge dem information om HIV/AIDS. Deuwiktigt att kvinnorna far kanna att
de fortfarande ar viktiga inom familjen och attlae kvar sin roll, exempelvis som mamma
eller fru och att de fortfarande kanner sig beho@ktta leder till kdnslor som stolthet och
gladje vilket underlattar for dessa kvinnor badedst galler att hantera sin sjukdom men
aven att leva med den. Detta kan vi koppla sammeshytterligare en komponent i teorin om
KASAM, namligenmeningsfullhetMeningsfullhetanses enligt Antonovsky (2005, s. 45)
vara den viktigaste komponenten, da den liggegtilhd for hanterbarheten och
begriplighetenMeningsfullhetennnebar vikten av att vara delaktig i det somhénnes
situation. Denna grundlaggande del fungerar soma&ivationskomponent som innebar att
aven om individen moter pafrestningar i livet stnfi det saker i livet som &r kéanslomassigt
varda att kampa for och darmed motiverar individ#rklara sig igenom den svara situationen
(a.a. s, 45).

Vi har uppfattat att utbildning och information d#V/AIDS formedlar hopp om framtiden

for dessa kvinnor om att de faktiskt kan leva atigka sa normalt liv trots sjukdomen.
Organisationen TAC: s arbete med kvinnorna, tolkaom ett forsok att starka dessa kvinnor
och deras familjer nar det galler begriplighet,teamarhet och meningsfullhet fér att de ska

klara av den situation som sjukdomen medfor.

Okad medvetenhet
TAC informerar och utbildar dessa kvinnor om degdgheter for att de bland annat sjélva

ska kunna forbattra sina situationer och ta upersstm handlar om dem sjalva hos
exempelvis olika myndigheter. Vi upplevde att wthihgen och informationen som
organisationen erbjod till kvinnorna har lett &tk kvinnorna nu ar mer 6ppna om sin status
och vagar kampa for sina rattigheter. Genom agtt@ndel av kvinnorna i organisationen
sjalva har HIV/AIDS och att de gar ut med sina egrfarenheter, motiverar de andra kvinnor
att tala mer 6ppet om sin sjukdom och ger tipsradhom hur de kan hantera sin sjukdom. Vi
tanker att denna insats ar viktig eftersom kvinagaom arbetar i organisationen har en

forstaelse for sjukdomen och befinner sig i liknausituationer. Darmed kan kvinnorna som
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soker sig till organisationen ha lattare for atttprom sin sjukdom for att de har nagon annan

i liknande situation som de kan dela sina erfar@rhaed.

Vi har insett att organisationen och deras arbete kvinnor som har HIV/AIDS gar ut pa att
tilsammans hjalpa och starka varandra i olikaatitner och dela med sig av sina
erfarenheter. Detta arbetssatt genom vilket orgéinisen starker kvinnorna pa sa satt att de
sjalva kan ta makten och kontrollen 6ver sina &w ki koppla till teorin om empowerment
(Askheim & Starrin, 2009, s. 44). For professioaéltempowerment ett arbetsséatt genom
vilket man hjalper resurssvaga grupper. Empowetmandlar ocksa om att g samman med
andra som ocksa befinner sig i samma socialt atsittation, eller helt enkelt att solidarisera
sig med de utsatta ger en kansla for kollektiv emgranent (Askheim & Starrin, 2009, s. 73).

Vi tanker att det ar viktigt att kvinnorna kanneg delaktiga i saker som ror dem sjalva och
att de tar eget ansvar for att forandra sina egjnat®ner. Det ar viktigt att lyfta fram dessa
kvinnors egna krafter och resurser sa att de skdwaférandra sina liv till det battre. Vi
relaterar detta aven till tidigare forskning somsariatt om kvinnorna ska kunna férandra sina
egna situationer, maste sociala faktorer sasomliéjaen mellan konen och fattigdom
reduceras samt att kvinnorna ges dkade majlighiditatbildning (Kardas-Nelson, M, et al,
2010, s. 25).

Kunskapens roll
Genom TAC har vi forstatt att HIV/AIDS ar en staskigmatiserad sjukdom i de omraden dar

varken TAC eller andra frivilliga organisationenffis och arbetar med denna fraga. Enligt
Nofondo och Fredalene beror stigman ocksa pa atgédmla regeringen inte tog HIV/AIDS
epidemin pé allvar. Detta genom att regeringeniifft/merade manniskor om HIV/AIDS i
media om exempelvis hur sjukdomen spred sig sdsmuony valdtakt av sma flickor och
kvinnor. De gamla politikerna i landet tog inteleekitt ansvar nar det gallde, utbildning och
information om HIV/AIDS, férebyggande insatser agssa manniskors medicinering.
Eftersom fattiga manniskor och de flesta kvinnde inade rad med mediciner dog de av
denna sjukdom. Det radde en tystnad i samhalletlbmAIDS och epidemin nekades helt

enkelt av politiker.

Var uppfattningar att den tidigare regeringen som fanns i landebhsakat stora
konsekvenser for manniskor som idag lever med HIDR\ Vi tror att deras fornekelse har
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till stor del resulterat i att manga manniskoliv bgatt forlorade och att manga liv hade kunnat
raddas fran sjukdomen om de hade fatt medicinéogl tid. Vi uppfattar aven att det ar den

tidigare regeringen som bar en stor skuld till ¥aHiIV/AIDS &r en sa stigmatiserad sjukdom

som den &r idag eftersom den, enligt oss ansag®siden under den tiden och efter det

som framkommit under vara intervjuer.

| samband med den tidigare regeringens installniogyi ocksa att de hade del i varfor
manga kvinnor men dven man inte vagade tala utiosjiikdom och darmed heller inte
kunde soka hjalp for den. Har blir teorin om stigoeshort intressant. Enligt Giddens (2007,
s. 240) menar Goffman att illegitim sjukroll étt tillstand dar individen har en sjukdom som
ar stigmatiserad. Detta innebar att individen k&@rsng skyldig till sjukdomen och darfor
behdver denne inte ha rattigheter. Giddens (2G0jgr aven sjukdomen spetalska under
medeltiden med AIDS idag. Han menar att under ntigéel var spetalska sa stigmatiserad att
personer som hade denna sjukdom tvingades levakilsia kolonier. Idag ger ocksa AIDS
upphov till ndstan samma grad av stigmatisering.(a. 240).

Mannens satt att skylla pa kvinnorna, har vi ugpfatom en diskriminerande attityd
gentemot dem och darfor vagar vissa kvinnor héiler 5ppna sig och beratta for mannen att
de bar pa viruset. Vi har aven forstatt att viss&annorna ar radda for omgivningens
stigmatisering, och darfor véljer de att undanhsiliestatus for att inte bli lamnade utanfor,
misshandlade eller ses med misstanksamhet. Avigatedforskning kring detta amne har
visat att pa grund av att det fortfarande radgnsditisering kring HIV/AIDS, har detta
bidragit till att kvinnor och méan inte soker sitj kidlsovarden (WHO, 2003, s. 3).

En annan betydande orsak till stigmatiseringerigewér uppfattning, var okunskapen kring
HIV/AIDS. Att kvinnorna eller omgivningen inte vistillrackligt mycket om sjukdomen,
bidrog till att de k&nde sig besvarade 6ver den &wem radda eftersom de egentligen inte
forstod vad sjukdomen innebar och att man kan meed den. Tidigare forskning visade aven
att nér det fanns lite kunskap om sjukdomen, Vgt som varst och att &ven om vi idag har
battre kunskap om HIV finns det fortfarande manaisdom blir stigmatiserade och
diskriminerade (Kardas-Nelson, M, et al, 2010,4. 2

Stigma kan ocksa skapa kanslor som skuld, skarslaégitska, oro och stresSkammen

utmarks av att den férsamrar individens sjalvf@te och minskar individens vilja att
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handla och ta egna initiativ (Borjesson, 2008 8. Barfor uppfattade vi att dessa kvinnor
drog sig ifran att dppna sig om sin sjukdom ochesidilp for den for att de var radda for hur
de skulle bli bemdtta av omgivningen. Tidigare kmisg har aven tagit upp att kvinnor ar
mer stigmatiserade och diskriminerade &n man pddgav sociala normer om acceptabelt
sexuellt beteende och for att kvinnor ar oftare el@momiskt utsatta an m@wHO, 2003, s.
3).

Slutligen upplevde vi att vara informanter inte viitigt eniga nar det galler stigmatiseringen
kring HIV/AIDS. Tre av vara fem informanter uttatadig olika om detta. Mary Jane
beréattade for oss att organisationens medlemmartsorsjukdomen ar 6ppna med sin status
och vagar prata om den, medan vid ett annat téli@hder intervjuns gang beréattade hon att
de anda inte var riktigt oppna eftersom HIV/AID $tfarande ar starkt stigmatiserad. Aviwe &
andra sidan berattade for oss att sjukdomen irgé atigmatiserad langre och att kvinnorna
pratar mer Oppet om HIV/AIDS idag, generellt odthiayelitsha. Den tredje informanten,
Nofondo berattade att det fortfarande finns eleragrgtigma och att ju mer okunskap som
rader kring HIV/AIDS, desto mer stigmatisering it kring den. Svaren pa denna fraga
skapade forvirring hos oss, dels for att vi intk fiklara och tydliga svar och dels for att

svaren som vi fick av dessa personer var olika uimervjuernas gang.

Vi upplevde dubbla budskap nar det géller hur satiperad sjukdomen egentligen ar. Vi
staller oss fragande kring detta och tanker omsdeatsagelsefulla svar kan ha att géra med
organisationens egna insatser och darmed derasatilgtalla upp dessa i battre dager? Men
vi tolkar det anda som att HIV/AIDS &n idag ar éarlet stigmatiserad sjukdom eftersom
organisationen fortfarande arbetar mycket med denmislematik och efter det som framkom

under vara intervjuer.

Fattigdom
Vi har valt att ha med fattigdom som ett av varalgsteman, eftersom den var

aterkommande under intervjuernas gang. Vi har tirsgefattigdom ar en av de storsta
faktorerna som leder till att de flesta kvinnor gas av HIV. Det handlar alltsa ofta om
kvinnornas ekonomiska beroende av sina man, eftedst ofta ar mannen som arbetar och
kvinnorna som tar hand om hushallet och darmeddstrida av mannen. Detta har vi
forstatt, ar bland annat en av orsakerna till wakfonnorna gar med pa mannens villkor nar

det galler samlag, det vill sdga om méannen infeaviVanda kondom vid samlag gar
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kvinnorna ofta med péa detta och for att de inteavd@rhandla séker sex eftersom de ar radda
for hur mannen ska reagera. Pa sa satt okar &larmia for dessa kvinnor att bli smittade av
HIV/AIDS. Aven tidigare forskning styrker att vadd en viktig orsak till spridningen genom
att vissa kvinnor upplever hot eller fysiskt vakir nle forsoker forhandla séakert sex med
mannen. Darfor undviker kvinnor ofta att ta upp &mm kondomer pa grund av att de &r
radda for att mannen ska bli valdsam (WHO, 2003).s.

Var uppfattning ar att unga fattiga kvinnor som dedr bade mat och stravar efter en béttre
levnadsstandard betraktas som sexarbetare av oimggm Detta genom att Aven de gar med
pa mannens villkor nar det galler samlag pa saniéttassm andra kvinnor i en relation gor
nar det galler samlag. Vi tror att detta skapaorah cirkel vilket leder till hbgre

spridningsrisk bland befolkningen oavsett kon. ¥i forstatt att &ven om dessa kvinnor var
medvetna om att de kunde bli smittade av viruset fmannen, var det svart fér dem att neka
till bland annat samlag pa grund av deras ekonartigkoende av mannen. Aven tidigare
forskning styrker att kvinnorna utgor de fattigaisiteela varlden och att deras ekonomiska
beroende av man ar orsaker till att de blir meattasfor vald genom bland annat tvingat sex
och darmed riskerna att bli smittade av HIV. Sottigair det inte lika latt att forhandla saker
sex, kunskapen om HIV &r lagre och man ar merakemomisk beroendesituation (Kardas-
Nelson, M, et al, 2010, s. 25).

Vi har aven forstatt att mannen har, férutom siimk®, dven sexuella relationer med andra
kvinnor. Aven unga kvinnor inleder sexuella relago med olika man. Detta dels for att fa
mat pa bordet och dels for att skaffa sig bativadesstandard via de olika méannen eftersom
de olika mannen tillfredstaller olika behov hoss#ekvinnor. Tidigare forskning, gjord av
UNAIDS (2009) har visat att forekomsten av att hdra partners utanfor sitt aktenskap ar
ytterligare orsaker till spridningen av HIWNAIDS, 2009, s. 29-30).

Nar det galler medicineringen, upplevde vi att kvirs fattigdom gjorde sa att de inte alltid
kunde fa tag pa sina mediciner eftersom de inte had att aka till sjukhus och kliniker da
dessa lag langre bort. Darfor blev de utan mediaiitieet innebar att dessa kvinnors

sjukdomstillstand forsamrades.

Vi har uppfattat att HIV/AIDS i samhaéllet betraktssm en sjukdom som relateras till fattiga

och svarta manniskor. Men vi har insett att dendirsns manga vita manniskor som lever
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med sjukdomen men att de undanhaller sin statusftatsoker sig till den privata sjukvarden

och darmed syns de inte lika mycket.
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7. Diskussion

Syftet med denna studie var att understka hur iahiga organisationen, Treatment Action
Campaign (TAC) arbetar med kvinnor som har HIV/AIDSydafrika. Vi ville &ven ta reda

pa vilka insatser organisationen erbjod dessa kvirsamt att genom
organisationsrepresentanterna ta reda pa vilk&emsa var till att sjukdomen spred sig till
kvinnorna. Fokus lag framst pa, att genom orgaiaisah 6ka var forstaelse for hur dessa
kvinnor upplevde och hanterade sin sjukdom samsjukdomen paverkade deras dagliga liv,

bade privat och i samhaéllet i stort.

Vi har insett att TAC:s insatser ar viktiga badekdinnor som lever med HIV/AIDS och for
narstaende nar det galler att acceptera och hasjtdsdomen, kdmpa mot stigmatiseringen av
HIV/AIDS samt att ge utbildning och information ajukdomen. Vi har aven forstatt att
narstaende till kvinnor som har HIV/AIDS ar viktigesurser och om de inte far hjalp och
stod sa riskerar dessa kvinnor att hantera sinatginer pa fel satt och om kvinnorna valjer
att undanhalla sin status far de inte den hjalpstéti som de behover. Narstaende bor ocksa
fa tydlig och tillracklig information om HIV/AIDS ch vilket stod som finns for dem enligt
0SS.

Vi har fatt kunskap om olika faktorer som bidrdiratt fler kvinnor &n man blir smittade av
HIV i Sydafrika och hur dessa kvinnor upplever demterar sin sjukdom. Faktorer sdsom
den fore detta regeringens ignorering av HIV/AlQEdemin, olika kulturers syn pa kvinnor
som bidrar till deras svaga stallning gentemot reankvinnornas ekonomiska beroende av
man, mannens sexuella vanor, valdtakt, fattigddmnskap om sjukdomen och den laga

utbildningsnivan bland bade méan och kvinnor bidithspridningen av sjukdomen.

Vi har fatt 6kade kunskaper om hur kvinnor med HIND'S utesténgs fran den sociala
gemenskapen och stigmatiseras av omgivningen. Digifiner dessa kvinnor skam eftersom
de kanner sig sjalva skyldiga till sin sjukdom. ignBdrjeson (2008, s. 65-66) innebar
skamkanslor fér en kvinna att hon kanner sig badachoch oséker i sociala sammanhang
och att hon ser sig sjalv negativt infor andra.rSikeen utmarks av att den forsvagar

individens sjalvfortroende och minskar individenigavatt handla och ta egna initiativ.
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HIV/AIDS epidemin i Sydafrika har &ven drabbat baom blir ammade av sina HIV/AIDS
sjuka modrar. Spridningen fortsatter genom att grtickor blir valdtagna och darmed blir de
smittade av sjukdomen, vilket enligt oss ar hedttiart. Vi tycker att fler man ocksa borde
testa sig for HIV och att organisationen TAC oclrarliknande organisationer borde hitta ett
satt att na ut till fler man. Detta for att varéoirmanter tyckte att det var svarare att na fler

man eftersom de arbetar pa dagarna.

Vi stéller oss fragande till om statistiken nar galler hur manga kvinnor som ar smittade av
HIV/AIDS skulle se annorlunda ut om fler man giakhdestade sig for sjukdomen. Darfor
undrar vi om det finns ett morkertal nér det gédletalet HIV/AIDS drabbade mén. Vi anser
att det kravs fler insatser som nar ut till badenméh kvinnor och inte enbart det ena konet.
Ett forslag till detta skulle kunna vara att orgationen arbetar nagra kvallar i veckan och
erbjuder hjalp och stod, dels endast till man unldssa kvallar, men aven till bada parter,
exempelvis nar det galler information om HIV/AID8hoallt vad det innebar. TAC skulle
ocksa kunna motivera man till att ga och testd@ignnars ar risken att det leder till att fler

kvinnor blir smittade och darmed fortsatter spnygn att paga som en ond cirkel.

Nar det galler fattigdom ar enligt DE Vylder (20@7,75) den typiska fattiga i varlden idag
kvinnor eftersom deras materiella levnadsstandandy&ket lagre &n mannens. Detta visar
sig aven i var studie vara en av de bidragandeffakia till HIV/AIDS spridningen bland

kvinnor i Sydafrika.

Problematiken kring den svara tillgangen till méakcing kan enligt oss atgardas genom att
sjukvarden oppnar kliniker i omraden dar kvinnoboa eller ett mobilt sjukvardsteam som
bestker dessa kvinnor regelbundet och lamnar tdandt deras mediciner. Vi anser att all
denna problematik framférallt ar politikernas answeh darfor anser vi att atgarderna borde
riktas mer in pa arbetslosheten bland kvinnor sédeakan bli ekonomiskt sjalvstandiga och
kan befria sig fran beroendet av man och undvikaraterkasta sig dem och for att de ska
kunna tillgodose sina grundlaggande behov sdsonvamatak 6ver huvudet. Darmed tror vi

aven att riskerna att bli smittad av HIV minskar.

Vi anser att politikerna ocksa borde vara mer eagadg i att utbilda och informera sina
medborgare och 6ka deras kunskaper om HIV/AIDShaotde kan skydda sig mot denna

sjukdom. Aven professionella forebyggande insatszstnadsfria mediciner och vard ar
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nodvandiga insatser. Professionell hjalp och stbdde den drabbade och dennes
narstaende sasom psykologer, kuratorer och famnidjpeuter ar viktiga for att underlatta for
dessa kvinnor att tala 6ppet om sin status, fadetkall kunna hantera och leva med sin

sjukdom. Vi uppfattade att dessa insatser ar némrasaknades.

Vi tror &ven att politikerna ocksa skulle kunnassamer pa att stoppa valdtakterna som
pagar till exempel i Khayelitsha, mot kvinnor odri. Det borde kunna goras mer for
att forhindra att valdtakter sker genom bland am@atlare bestraffningar. Det ar ocksa
viktigt att skydda de som blivit drabbade och géihpch stod till dem sa att de kan
bearbeta trauman de har varit med om och for atkdekunna leva ett nagorlunda

normalt liv i framtiden.

Det ar viktigt att informera och utbilda inte bal@ssa kvinnor och deras familjer om
HIV/AIDS utan aven samhaéllet i stort. Eftersom demsjukdom &ar en epidemi i landet, anser
vi att det ar viktigt att det borde féras mer dis&ioner kring sjukdomen bland allmé&nheten
sasom i media. Vi tror att detta skulle kunna leilatt manniskor far en battre forstaelse for
sjukdomen och att de darmed kan skilja pa sjukdoimimdivid. Men vi tanker ocksa att det
ar ett satt att bryta stigmatiseringen kring HIMDE genom att manniskor har mer kunskap

om sjukdomen.

Vi upplever att det fortfarande idag saknas myciketdet galler HIV/AIDS. Vi menar att allt

grundar sig hos makthavarna, alltsa regeringenmgeatbdet ar de som besitter alla resurser
och insatser som individen inte kan skaffa siggenenand. Darfor tycker vi att det ar deras
uppgift att bland annat inratta fler kliniker, shuks och andra hjalp- och stédinsatser i bland
annat kakstader som Khayelitsha, for att det asdér manniskorna verkligen ar i behov av
dem och for att det ar dar fattigdom, HIV/AIDS awkunskap fortfarande rader.

Vi upplever aven att HIV/AIDS ar en viktig fragamgaverkar landet och darmed far
konsekvenser av olika slag, sdsom att landets ehiolir paverkad genom att arbetskraft gar
forlorad da méanniskor insjuknar i sjukdomen ocle intkar arbeta. Sjukdomen paverkar aven
familjer genom att de splittras och det finns mabgan som har blivit och blir an idag
foraldralosa pa grund av att foraldrarna insjukelbar dor i AIDS.
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Eftersom HIV/AIDS ar en sjukdom som vi uppfattaallpar flest kvinnor, anser vi att det
borde sattas in fler insatser som riktar in siggmastalldhet mellan mén och kvinnor och pa sa
satt leda till att kvinnor ska ha samma mdjlighest@m man har. Darfor ar det viktigt att

starka kvinnornas stallning, bade inom familjen bsamhallet. Vi tycker dven att det ar
viktigt att redan i ung alder utbilda unga kvinmon den sexuella halsan och darfor tror vi att

sexualundervisning kan minska spridningen av HI\D'8lhos unga manniskor.
Vi vill avsluta var diskussion med en av vara imf@nters uttalande om hur HIV/AIDS kan

drabba vem som helstary Jane: “What they don’t understand, is that HAMDS doesn’t have culture, it

doesn't have rase, it just cuts through all obiings everybody together, that's the thing abbet tirus”
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8. Slutord

Genom denna studie har vi lart oss hur viktigtatened de frivilliga organisationernas
insatser speciellt i ett samhélle dar de offentligeiala insatserna brister. Dar politiker
lamnar de utsatta grupperna till sitt 6de, danmtetfinns en rackande hand och dar
manniskan pa grund av sin konstillnorighet intedrarost. De valdtagna barnen gléms bort,
sjuka manniskor dor pa grund av att de inte haatBekosta sina mediciner och kvinnor
diskrimineras, misshandlas, stenas och dédas pdé@l gnusin sjukdom. Trots att det rader en

epidemi i landet, finns det fortfarande en okunstapsjukdomen.

Det ar de frivilliga organisationerna som forsogéra samhallet tryggare och mer réttvist for
sina medmanniskor i omraden som har ignoreratsiswagiga politiker, och det ar darfér som
deras insatser ar viktiga och unika. Vi undrar dessa manniskor skulle klara sig igenom
sina situationer utan de frivilliga organisatioresnnsatser. Vi tanker att det finns sékert
manniskor i samma eller liknande situationer soinb@&hov av hjalp och stéd men som dessa
organisationer inte kan na pa grund av olika aritegir. En av vara informanter berattade att
TAC endast nar 60 procent av de kvinnor som leved HIV/AIDS, vilket betyder att
resterande 40 procent av dessa kvinnor blir utalphy/ad hander med dessa kvinnor undrar
vi? Vi undrar aven hur manniskor i andra kakstaden Gugulethu och Nyanga, som ligger
lite utanfor Kapstaden, som ocksa har liknande lpralmch som inte har organisationer som
TAC, handskas med HIV/AIDS? Dessa amnen &r barearsign oppnar mojligheter for

framtida forskning anser vi.
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10. Bilaga 1: Consent letter for individual intervi ew

We, Shabbo Khalighi and Jonna Montonen , are stadesm the Department of Social work
at Ersta Skondal University College in Stockholwge8en. For the following eights weeks
we are engaged in writing our final thesis. Earies month we contact you about the

possibilities to interview you about the topic we &riting our thesis on.

In order to collect our information we plannedniterview some key staff member in your
organization. Before our interview we will infornoty that the interview is completely
voluntary and is carried out only with your consefiiu may also refuse to answer certain

guestions or to call off the interview if you wish.

We will record the interview and the material viié used only in our thesis. Apart from us
only our supervisor will be able to read or listerthe interview. In the final version the

reader will not be able to relate individual stagens our opinions to any specific individual

The raw material will be kept in a safe place sai tio one else can get access to or use them.
We will destroy all material that we have been gginring our work with the thesis after we
have passed our thesis.

We hope that it is possible to contact you eveer dfte interview for further questions.
Consent to the implementation of the interview

Please contact us if you have any questions ragafiith the interview and the material
Shabbo Khalighi Jonna Montonen

Tel: +27 840 63 70 28 Tek27 749 29 59 62

Thank you so much for your participation!
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11. Bilaga 2: Intervjuguide

What is your name?

How old are you?

Do you have any education?

How did you come in contact with the organization?

How long have you been working in the organization?

Why have you chosen this organization to work in?

Do you cooperate with other organizations? If seatworganizations?

How do you finance the organization? Do you getesbelp through financial assistance?

1. What are you working with and what does yourknarolve?

2. How many are you working in the organization?

3. What are your goals within the organization @t work to achieve, in the case of women
who have HIV/AIDS in South Africa?

4. How does the organization reach out to womeh iy / AIDS? (Do you contact them, or

vice versa?)

5. What are the reasons for the spread of the Hi¥swhen it comes to women, do you
think?

6. How is the priority among these women? (Canyewer turn to the organization to get
help, for example with regard to age, health statasio-economic groups, etc.).

7. What kind of help and support do you give to veorwith HIV / AIDS? (Information,

education, medicine, work, health care, assistance)

8. How do you experience the organization as a &hmoterms of your work with these

women? (Is there something missing, could be ddferently? If so, how? For example, that
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you could need more help, and if so, what kindedpf)

9. How openly do the women speak about their deseas

10. How do you experience these women's abilitpamage their disease? (Difficulties,

obstacles)

11. In what way do you find that your efforts sgren these women? (Empowerment)

12. How do you experience that the disease afthetse women's family relationships,

employment and public life in general?

13. How is it that you have your organization rigkte in South Africa (for example, because

the women did not receive other help from socipbfitics, economics).

14. What kind of help and support do you experigheethese women need from their

families to manage their disease?

15. How do you experience the treatment from tlogesp towards these women? (Stigma,

taboo).

16. How do you work to achieve these goals?

17. Is there anything | have forgotten to ask?
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