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Introduktion

HIV/AIDS har en i medicinhistoriska
sammanhang kort historia, dven om
enstaka rapporter om ett HIV-liknan-
de virus som gett upphov till fortskri-
dande immunnedsittning férekom
redan pa 1950-talet'. Den forsta rap-
porten om ett utbrott av forvirvad
immunbrist bland homosexuella min
i USA publicerades 1981%. Det forsta
svenska AIDS-fallet diagnosticerades
1982°. Inte forrin 1984 borjade man
kunna serologiskt diagnosticera in-
fektionen, och 1985 var metoden si
palitlig, att screening kunde genom-
foras®.

Infektionen har under sin korta his-
toria uppfattats pa olika sitt, beroende
pa attityder i sambhillet och medici-
nen/virden. Detta har delvis speglats
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genom de metaforer som knutits till
sjukdomen’. Dessa har varit dod, straff,
brott, krig samt metaforen om vi och
de andra, det delade samhillet®.
Metaforiken speglar ocksd de olika
historiska faser av infektionen som
man kanske kan urskilja. Man har
resonerat om olika paradigm 1 synen
pa sjukdomen och tillginglig behand-
ling: forst sags AIDS i analogi med
de historiskt kidnda, plotsliga och
térodande epidemierna. Direfter har
infektionen och sjukdomen alltmer
betraktats som en kronisk dkomma.
Den historiska rorelsen dr alltsa att
AIDS pa kort relativt tid (ca 20 ar)
gatt fran att vara en obotlig, dodlig
sjukdom till att bli en behandlings-
bar kronisk sjukdom med livslingt
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forlopp’. Vid ett internationellt AIDS-
méte 1989 deklarerades att AIDS var
en kronisk sjukdom och att behand-
lingen borde félja samma modell som
inom onkologisk sjukvard®. Som Jean
Scandlyn papekat har akuta och kro-
niska sjukdomar olika metaforik, dér
krigsmetaforer som invasion, angrepp
och slagfilt dominerar vid akuta till-
stand och affirsmetaforerna (symtom
hanteras, kriser undanréjs, understod
organiseras) vid kronisk’. Historiska
jaimforelser, som mellan pest och
AIDS ir allt mindre relevanta och de
historiska lirdomarna far himtas fran
annat hall dn traditionella epidemis-
ka sjukdomar.” AIDS som kronisk
dkomma dr dock en uppfattning som
endast giller den industrialiserade
virlden, i utvecklingslinder dr synen
alltjdmt den av en akut sjukdom. I en
6versikt 1991 talas om l6ftet av tidig
terapeutisk intervention med start
1989". Forvintningarna infriades inte.
Forst omkring 1995 kom ett forbittrat
hopp om effektiv terapi, framgangs-
rikt tillimpad fran omkring 1997. Ur
mentalitetssynvinkel foreslar jag fol-
jande faser i sjukdomens historia:

* 1984-1989 Forhoppningarnas tid
* 1989-1994 Brustna férvintningar
* Terapins tid:

- 1995-1997 Nya férhoppningar

- 1997- Infriade forvintningar

Genom att perspektivet snabbt for-
dndras blir framtiden svarférutsigbar
vilket foérklarar problemen med att
dimensionera de olika sjukvéirdsbe-
hov som dr knutna till sjukdomen.
Genom dessa ur historisk synvin-
kel snabba forindringar kan kanske
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HIV-infektionen och dess effekter pa
sambhillet ses som en modell fér an-
dra existerande och framtida kroniska
sjukdomar.

AIDS-metaforiken speglar frimst
samhillets syn pa sjukdomen, vilken i
manga fall kan vara fylld av okunskap
och férdomar, vilket t ex visats i en ja-
pansk undersokning'?. Samhallsupp-
fattningen dr dock i hog grad baserad
pa hur man inom medicinen/virden
ser pda denna historiskt nya infektion.
Pa detta omrdde finns en del forsk-
ning gjord, men i blygsam skala'>!.
Attityder kan ocksd paverka urvalet
av patienter till icke randomiserade
kliniska prévningar. 1 en kvalita-
tiv intervjuundersdkning bland sko-
terskestudenter fann man ridsla for
smitta, hoppl6shet, sjilvidentifiering
(mer hos kvinnot) och empati med pa-
tienten samt uttryck fér en andlig di-
mension i kontakten med patienten'.
De attityder en ldkare har till en sjuk-
dom samt en patient beror pa likarens
personlighet, etiska virdegrund samt
vetenskapsuppfattning. Killorna for
att studera likarens uppfattning om
patienten kan vara manga - intervjuer,
enkiter samt diverse skriftliga killor
sasom vetenskapliga artiklar, skonlit-
teratur och patientjournaler. Journal-
texten speglar likarens och vardens
attityder. Dessa dr i sin tur en del av
vardens etiska grund och har hogst
sannolikt betydelse fér vardens resul-
tat'’. Hur mycket medkinsla en likare
visar sin patient har visat sig vara en
viktig faktor ndr nydiagnosticerade
AIDS-patienter i USA viljer sin li-
kare'®.

Spriket i1 patientjournalerna har ge-
nomgitt stora férindringar under de
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senaste decennierna. Detta har bland
annat samband med vixlingen fran
formynderi till patientens sjdlvbestim-
mande och ritt att ldsa sin journal.

Syfte

Jag har valt att studera ett svenskt jour-
nalmaterial avseende hur likarens text
beskriver existentiella aspekter samt
hur den aterger delar av patientens be-
rittelse. Urvalet av journaler gjordes
sd att jag kunde folja patienter som
fick diagnosen nir sjukdomen var ny
och som dnnu var i livet nir studien
genomfordes. Pé sa sitt kunde jag ge-
nom journaltexterna folja den histo-
riska utvecklingen under infektionens
korta historia. Syftet med studien har
saledes varit att savil spegla HIV-epi-
demins dynamik i Sverige men ocksa
hur existentiella fragor 1 patientens
berittelse aterges 1 journalen. Kan
man ur enskilda individers journaler
avldsa det dynamiska férloppet hos en
samtidssjukdom? Det betyder bland
annat att jag i journaltexterna studerat
balansen och variationen 6ver tiden
mellan strikt teknisk vetenskap 4 ena
sidan och noteringar om existentiella
fragor 4 den andra. Man maste dock
vara medveten om att journaltexter
ofta inte rittvist speglar det verkliga
férhallandet mellan likarvetenskap
och likekonst.

Metod

Att ldsa en (journal)text innebdr att
lisaren (forskaren) gor en tolkning. I
denna undersékning har jag valt att
placera tolkningen i en fenomenolo-
gisk-hermeneutisk  tradition.
menologi dr en filosofi likavdl som
en forskningsmetod som efterstrivar

Feno-
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ett livsvarldsperspektiv!? for att gora
rittvisa 4t hur man uppfattar tillvaron
med dess komplexitet och ambivalens.
Nir jag granskat journaltexterna har
jag forsokt tillimpa den fenomeno-
logiska metod som framtecknats av
Giorgi®. Den ir framtagen for ana-
lys av intervjuer men har fungerat
tillfredsstdllande nir jag nirmat mig
journaltexterna. Centralt i all kvalita-
tiv metod dr en perspektivmedveten-
het, dir man i méjligaste man sitter
parentes om det forskande subjektets
tor-forstdelse. Jag har ocksa 1 min text
granskning inspirerats av en littera-
turvetenskaplig textkritisk tradition.
Det finns i all texttolkning en risk for
ett alltfér subjektivt och icke-veten-
skapligt fritt associerande. Men resul-
taten maste vara provbara.

Journaltexten dr en spraklig kon-
struktion. En texts mening kan inte
forstas endast genom intern sprak-
lig analys utan maste sittas i forbin-
delse med rddande samhillsnormer
och ldsarens egna forutsittningar.
Inom litteraturvetenskapen finns det
strémningar som hdvdar att lisarens
psykologi eller forforstaelse i sig dr in-
tressant men inte relevant vid studiet
av det litterara verket, vars struktur
och virde inte dr beroende av ldsa-
ren®’.

Journaltexten dr att betrakta som
ett meddelande
Denna avsindare, d.v.s. den journal-
torande likaren, har 1 denna skapelse-

frin en manniska.

eller skrivprocess vanligen inga litte-
rara ambitioner. Lisaren av texten, i
detta fall forskaren, tolkar texten i en
upplevelseprocess. Jaimforelsen med
en diktldsning haltar, men enligt I.A.
Richards bestir diktupplevelsen av
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tva delar, dir endast den mindre de-
len ir intellektuell?”. Viktigast i dikt-
upplevelsen dr kidnslor och attityder,
speglande poesins viktigaste funktion.
Kanske giller det omvinda férhdl-
landet med en journaltext. Det finns
trots allt en skillnad mellan det veten-
skapliga och det poetiska sprakbruket,
vilket avspeglas i olika sitt att utnyttja
ordens denotativa och konnotativa be-
tydelser - men dven inom ett utpriglat
vetenskapligt sprakfilt (som journal-
texten) kan ibland mangtydighet vara
péfallande® -
vetenskapens och vardagslivets sprik.
Texter speglar dven undermedvetna
forestillningar, vilket kan skapa ett
utrymme for psykoanalytisk texttolk-
ning. Fragan blir da: Vad dr det som
sdgs egentligen? Jag har i denna studie
inte gjort sidana tolkningar.

med sin blandning av

Urval
Killmaterial har varit 10 journaler f6r
patienter som foljts vid infektionskli-
niken Roslagstull/Huddinge sjukhus.
Jag har valt patienter som fick diag-
nosen HIV/AIDS 1985-1987 och som
dnnu var i livet ndr undersdkningen
genomférdes ar 2000. Dessa patien-
ter hade sdledes levt med infektionen
under sjukdomens forsta historiska
fas (cirka 15 ar). Dessa patienters sjuk-
domsférlopp har med andra ord 16pt
parallellt med sjukdomens historia.
Urvalet har skett slumpmissigt av-
seende kon, sjukdomens svarighets-
grad och behandlande likare. Dire-
mot har jag endast tagit med patienter
med sexuell smittvig (patienter med
intravends smitta exkluderades). Ut-
valda patienter och behandlande li-
kare har muntligt informerats om att

350

deras journaler analyserats. Alla upp-
gifter 4r anonyma. Jag har sjilv inte
i ndgot fall varit behandlande ldkare.
Studien har godkints av forsknings-
etisk kommitté.

Resultat

Journaltexten skrivs (dikteras) av li-
karen efter motet med HIV-patien-
ten. Journalskrivandet priglas dels
av ldkarens personlighet samt nu-
mera kanske frimst av konventioner
och traditioner runt sittet att skriva
(diktera) journaltext. Journaltexter dr
ofta kortfattade dokument skrivna i
telegramstil. Journaltexten siger na-
got om savil likaren, patienten som
tidsandan.

Man skulle kunna tinka sig att li-
kekonstnirliga insatser som trést var
centrala och vil synliga 1 journaltex-
ten under sjukdomens forsta historis-
ka skede (1984-1989). Men sa dr inte
fallet. Under sjukdomens foérsta fem
ar finner jag istillet att journaltex-
terna inte sa mycket giller uppgifter
om anamnes eller person. Istillet har
texterna en tyngdpunkt som giller so-
matiskt status. Journaltexterna priglas
ocksd av en pitaglig osikerhet. Delvis
hinger detta samman med den tidens
osikra diagnostiska skede. Men det
avspeglar troligen dven den allmédnna
osikerhet rorande infektionen som
fanns vid mitten av 1980-talet. Att det
1journalen noteras saker som mer ror
en psykosocial vinkling blir vanligare
under 1980-talets slut och i bérjan av
1990-talet, under den fas som ovan
kallats de brustna férvintningarnas
tid (1989-1994). Direfter, i takt med
tillkommande antivirala behandling-
ar, minskar sedan dter journaltextens
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utrymme fér noteringar om psykoso-
cialitet och utévad likekonst.

De olika teman som har identifie-
rats rorande likarens sprak och atti-
tyder dr:

* Nedtoning

* Avdramatisering
* Neutralitet

* Distansering

De olika teman som har identifie-
rats rorande patienten ir:
* Depression
e Skam
* Tystlatenhet
* Fornekelse
* Ridsla

Det saknas uppenbara moralise-
rande omddmen i de granskade jour-
naltexterna. Aven nir det giller fragor
som ror smittskyddslagen och efter-
levandet av dess foreskrifter finns
det knappast niagon betydande pa-
ternalism. Tvirtom ger detta svenska
journalmaterial ett patagligt intryck
av respekt fér patientens autonomi,
nagot som inte alltid dr lika patag-
ligt internationellt®. Sprakbruket nir
man anmiler enligt smittskyddslagen
dr att patienten “filles”; man skriver
en “fillningsremiss” etc Den omed-
vetna metaforiken blir dd tydlig. La-
gen ir nagot man stupar pa eller infor.
Minga uttryck i journalerna speglar
en distansering. Sprakbruket dr ofta
pafallande neutralt. Kanske hinger
detta forhallningssitt samman med
risken f6r AIDS burnout””. Likaren
har att i sitt praktiska arbete stindigt
balansera mellan nirhet och distans.
Ett exempel pd en formulering som
innehaller neutralitet och distansering
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ir:  ”Kommer prydlig och vilklidd
med sin dokumentportfalj”.

Psykosociala noteringar
depressiv forstimning hos patienten i
form dodstankar, suicidf6rsok, alko-
holmissbruk och sociala komplikatio-
ner dr pafallande vanliga. Exemplen

rorande

frian journaltexterna kan bli manga:

”Mycket ledsen och nira till gra-
”, ’mir psykiskt vildigt daligt”,
“grater fortvivlat da jag stiller fragor
runt hans psykiska hiélsa”, ”han vill
att det skall gi sa fort som mojligt”,

ten

”(alkoholkonsumtionen 6kar) dd kan
han leva med sin HIV-infektion”, ”X
har bérjat dricka mer sedan han fick
sitt forsta falska besked om HIV-po-
sitivitet”, “upplever hopploshet 1 sin
situation”,
kande”, “ofta rejilt berusad vid sex”,
‘meningslést att leva”, “kidnner sig
virdel6s, o6nskad pi jobbet, alla vin-
ner do6r”.

Det dr ofta uppenbart att infek-
tionen hotar patientens identitet och
livets tidsram?®:
det till exempel heta: ”Overlevt innu
ett ar”. I litteraturen finns uppgifter
om att likare undviker att prata med
AIDS-patienter om vard i livets slut-
skede?”. T det material som jag stude-

“gratande och hjilpso-

>

I journaltexten kan

rat motsdgs detta fynd. Bland annat
aterfinns utférliga resonemang om
hur handliggningen skulle vara om
patienten skulle inkomma med ned-
satt autonomi eller vara icke besluts-
kapabel.

Detir patagligt hur minga ar det tar
innan dessa patienter accepterade sin
sjukdom. Skam- och skuldkinslor dr
vanliga, liksom borttringning av san-
ningen. Rddslan att andra skall fa reda
pa att man dr HIV-smittad 4r stor: 1
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journaltexten kan det sta: “fortegen
om sin situation”, “skuldmedveten”,
“kinner sig virdelos”, “redan gett
upp”’, “Har alltsa ingen att tala med...
daligt social st6d”,
“Familjen vet alltsd inte om det”,
”Upplever jag honom som ganska for-
tegen”. ”Far inte rdja for arbetsgiva-
ren att han dr hiv+”, ”foraldrar och
syskon kinner ¢j till hs eller hiv”,
7Littad 6ver att ha vigat sig hit”,
’tors inte tala om det”, Personligen
tror jag nog att X skulle md bra av att
ventilera dessa problem mer, men han
ir inte sjilv av denna uppfattning”,
Ensamheten och uttringningen ur
samhillet speglas ofta i journaltex-
terna. Det kan sta: ”Dra ner visir, ha
ett pansar utat”, ”Bir pa den hemlig-
heten ensam”, ”Det verkar tungt att
veta, att man ar HIV-smittad utan att
kunna tala med ndgon”, ”Samtalar
denna ging mest om hans ensamhet”,
’Isolerat sig, vill inte ha kontakt med
tordldrar och vinner”, “kinner sig
som andra klassens medborgare”.

Diskussion

Sjilvklart mdste man vara medveten
om att journaltexten inte alltid rittvist
speglar vad som sker i métet mellan
patient och likare. Likekonst tillhér
ju till stor del yrkets tysta fértrogen-
het. Den utévas férmodligen oftare
in den dokumenteras. Men i journal-
texterna finns atergivande av patien-
tens berittelse hopflitat med likarens
bedémning och attityder. ”Mellan ra-
derna” (motsvarar kanske en muntliga
framstillnings tystnad?) kan man ana
livsberittelser priglade av ensambhet,
overgivenhet och uppgivenhet varva-
de med kamplusta. Texterna berittar
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om nedstimdhet varvad med hopp
och framtidstro. Hoppet dr i journal-
texterna si gott som alltid kopplat till
nya terapimoijligheter.

Det finns vidare journaluttryck for
att patienterna under sjukdomsférlop-
pet genomgitt andlig vixt dir erkin-
nande av déden och sjilvbekriftelse
utgor viktiga grundstenar®. Samtidigt
har AIDS forandrade karaktir fran
mer akut och dédlig sjukdom till en
kronisk, livslang dkomma ocksa for-
indrat inriktningen av patientens be-
hov av omorientering av livsprojektet.
Man kan i journaltexterna ana de stra-
tegier patienterna har for att klara av
sitt dagliga liv. Tidigare studier har vi-
sat att sOkande efter stabilitet och ba-
lans har varit centrala teman®, nigot
ocksa denna studie bekriftar. Det dr
synligt 1 formuleringar som: “viktigt
lyssna och spegla sig i andras berittel-
ser” samt “tagit herravildet 6ver sin
livssituation”.

Etnologen Georg Drakos har stu-
derat patienters berittelser om att
ha HIV/AIDS. Han har som kultur-
forskare sokt forstd den drabbades
erfarenhet. Han fann bland annat att
tystnader var verksamma som me-
ningsskapande processer i sjukdoms-
berittelsen. Tystnaden i sig kan vara
diskursivt konstituerad, for att anvin-
da ett begrepp fran Michel Foucault.
Diskursen dr ett begrepp som anger
ett sdtt att tala om tillvaron. Diskur-
sen omfattar vissa saker men uteslu-
ter andra. Ridslan att beritta om sin
HIV-infektion forklaras inte enbart
pé ett individuellt plan. Den 4r ocksd
kollektivt diskursiv. Tystnad hinger
samman med hemlighéllande. Pa sa
sitt kan man betrakta tystnad som

Socialmedicinsk tidskrift 4/2006



en bruten berittelse, det vill siga en
ofullstindig eller havererad berittelse.
I Drakos etnologiska forskning blir
det uppenbart att HIV dr ett socialt
drama®.

Berittelser om sjukdomar och li-
dande r6r sjukdomens mening — eller
dess hot om forindrad eller forlorad
mening. En tidigare visentligen oan-
vind kunskapskilla i detta samman-
hang ir de medicinska journaltexterna.
De medicinska journaltexterna har en
teknologisk del och en humanistisk.
Journalens  formuleringar  speglar
tidsanda samt sivil individuell och
kollektiv likarmentalitet.
speglar ocksa sjukdomens terapeu-
tiska atkomlighet. Sist men inte minst
finns i de studerade journaltexterna
patientens upplevelse si som den tol-
kats och formulerats av likaren. Den-
na tolkning dr ett led i vad som kallats
den narrativa transaktionen, det vill
siga hur en berittelse framfors, tol-

Texterna

kas och forstas. Min studie visar att
tystnaden runt HIV inte sdllan bryts
i motet med ldkaren. Journaltexterna
visar att ensamhet, tystnad, férnekel-
se, skam och djupt existentiella frigor
har ventilerats i konsultationen. Jour-
naltexter erbjuder en vig for att ana
och tolka olika berittelseperspektiv i
moétet mellan patienten och likaren.
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The lonely secret. Medical history and existential aspects of the

HIV-infection.

A qualitative text study in patient records.

In this article | describe the medical history of HIV infection. The empiric material
consists of 10 patient records. The patients were diagnosed in the middle of 1980ths
and were still alive in the year 2000. The patient records has been analysed pheno-
menological and with an interpreting hermeneutic method. These records reflect life
stories; i.e. they are narrative. The result tells us about patients fear and insecurity.
The result also shows that the silence about the hidden story is broken in the meeting
between patient and physician.

Keywords: HIV, AIDS, medical history, phenomenological, hermeneutical, existen-
tial, narration.
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