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INTRODUKTION

Identitet

, sjalvbild

(F poesi som metod

TEXTERNA. Till detta nummer har vi himtat
mycket innehill frin Desireé Ljungcrantz bok
SKRUBBSAR — BERATTELSER OM HUR HIV
FORESTALLS OCH ERFARS I SAMTIDA SVERIGE.
Det dr en avhandling som kom 2017 och sedan
dess har vi tjatat mycket om den pa PG Viist.
En mingd kinslor och erfarenheter som vi kdnner
igen fran var verksamhet har hir placerats i en
vetenskaplig kontext. Form, analys och teoretisk
inramning har gett ytterligare perspektiv pa vad
det kan innebira att leva med hiv, inte minst vad
giller identitet och sjdlvbild. Desireé skriver om
hiv pé ett helt nytt sitt. Hon anvinder poesi som
metod och sig sjdlv som resonansbotten. Genom
avhandlingen kommer hon ut som en person som
sjalv lever med hiv. Samtidigt ar det ingen jag-
berittelse. SKRUBBSAR lyfter det som vi ocksé
betonat i vart arbete med storytelling de senaste
dren: mangden berittelser spelar roll. I detta
nummer har vi fatt tillitelse att sammanstilla
och publicera utdrag ur boken. Ett stort tack

till bade forfattaren och forlaget, Makadam.

I det redaktionella arbetet har vi satt ihop olika
stycken fran avhandlingen till nya texter. Dessa
varvas med berittelser frin vira workshops,
fragment ur vir vittnesbank, nyskrivna texter
och intervjuer som gjorts pd foreningen.

BILDERNA. Portritten i detta nummer dr gjorda
av Hilding Sandgren. De grafiska illustrationerna
ar gjorda av Karolina Westenhoft som ocksi tagit
fram logotyp f6r LEvA MED HIV och tillhérande
typografi. Fotograf stir angivet vid respektive
bild. For bildsittning av egna texter har varje
skribent sjilv tagit och valt ut ett foto som de
tycker motsvarar den kinsla de vill f6rmedla.

Hor girna av er till oss om ni har tankar om
innehéllet, vill lisa hela skruBBSAR eller har
idéer till kommande nummer av tidningen.

Allt gott!

JENNY SKANBERG

Hiv dr en del av mig. Det dr varken en vin eller fiende.
Jag vill inte se mig sjilv som en diagnos. Men det piverkar
personligheten. Innan jag fick hiv hade jag inte funderat
s& mycket pd vilken typ av ménniska jag ir. Det ir livs-
funderingar som kommit sedan. Livet fir mer skiirpa
och kontur.




Successivt har hiv for mig arbetats fram som en identitet. Det har gatt
fran vildigt laddat till normaliserat. Jag ser det inte som en sjukdom
idag utan ett tillstind. Det dr nigot som jag ir i just nu. Jag har sjilv
1irt mig att hantera det. Det ir en miingd olika mognadsfaser jag har
gittigenom de senaste aren. Det har gitt 1angsamt, men ur det har det
vuxit fram en trygghet. Jag mognade snabbt, kanske for snabbt. Om jag
inte hade fatt hiv hade jag blivit en annan person. Mycket har handlat
om ansvar och allvar. Jag har varit tvungen att ta manga motgingar
och ga igenom processer. P16tsligt fanns det lagar och regler som jag
var tvungen att forhalla mig till. Det gor nigot med en som ménniska.
Man har forsatt sig i ovanliga situationer som personer utan kopp-
ling till hiv inte kommer i ndrheten av. Jag har blivit djupare och mer
eftertanksam. Kanske klokare. Mer utelimnad till sig sjilv. Hiv har
definitivt férandrat min sjilvbild.




SKRUBBSAR

DESIREE LJUNGCRANTZ

DESIDERIA: Jag kommer aldrig att glomma nir
jag fick hiv-diagnosen, hur nya rum, upplevel-
ser, personer och moten skapades och hur jag
nu var en del av allt detta. Mitt sjilv, min kropp,
var plotsligt “hiv-positiv”. Jag stod som pi en
troskel, och det blev s tydligt att ingenting
skulle komma att bli som det hade varit. En
sjukskoterska, en likare, en kurator sa att jag var
“hiv-smittad”. Jag minns att jag ryggade till nir
orden triffade mina trumhinnor. Kanske var
jag overkénslig. For dr det sa fasligt viktigt vad
man Kkallar ndgon som mig? Anda vet jag att ord
inte dr oskyldiga, att ord kommer nigonstans
ifrén, att de riktas mot ndgon. Orden bir med
sig en historia, virderingar, och de kiinns, de
tar sig in under huden, som de sedan nirmast
formar. De dr som gruskorn som skrubbar

min hud, pressar sig mot mig, kletar sig fast i
skrubbsaren som uppstir nir jag har snubblat
pa gruskornen och fallit. Uppflikt, med krop-
pen tickt av skrubbsdr, letar jag efter plister
SOm passar mina sar.

Ett skrubbsir dr ett relativt ytligt sir i huden som
uppmuntrar kroppen att skapa ny hud. Nir vi far
skrubbsar dr delar av kroppen utan det som kallas
tor ett yttre hudlager. Skrubbséren visar att vi dr
Sppna, sirbara. Kanske skedde skrubbandet av
huden i samband med att vi cyklade snabbt och
foll, att vi snubblade pa en trottoarkant, ramlade
pa en grusvig eller tacklades mot golvet i en
gympasal. En del personer dr mer sirbara for
skrubbsar dn andra. Det beror pi manga para-
metrar. Minniskor kan i upprepade skrubbsar
och vi kan ha flera skrubbsir samtidigt. Skrubb-
saren kan vara olika djupa. Ibland blir de snarast
kottsir, som ir infekterade och svérlikta. Ibland
liks de littare. Det beror pa vad som skrubbade
huden, tidigare erfarenheter av skrubbsir, smir-
ta, skada och trost. De upplevs inte likadant f6r
alla och upplevelsen kan variera 6ver tid. En del
skrubbsar syns tydligt f6r andra personer, medan
andra skrubbsar déljs. For en del personer blir
skrubbsar en stor del av sjilvet, ja vi kanske till
och med definierar oss som “skrubbsarspersoner”.
Kanske visar vi véra drr tydligt och férklarar hur
vi fick skrubbsar, kanske gémmer vi dem under

kliderna.




HIV-BLIVANDET HANDLAR OM
ATT SKRUBBAS MOT SAMHALLETS

FORESTALLNINGAR OM HlV,

MOTEN MED ANDRA PERSONER,
VARDINSTITUTIONER, JURIDISKA
RAMVERK, FORHALLNINGSREGLER
OCH BERATTELSER SOM CIRKULERAR

I DET OFFENTLIGA RUMMET.

Hiv-blivandet handlar om att skrubbas mot
samhillets forestillningar om hiv, méten med
andra personer, vardinstitutioner, juridiska ram-
verk, forhillningsregler och berittelser som cirku-
lerar i det offentliga rummet. Genom skrubbandet
blir vi med hiv, vi blir hiv-positiva personer. Det
relationella formar hiv och personer med hiv. Ett
skrubbsar, menar jag, kan visa pa sjukdomens sir-
barhet i allmédnhet, och hivs sirbarhet i synnerhet.
Vissa personer gors "sjuka” eller "friska™ och det
kan gilla personer med hiv. Samtidigt som den
hiv-positiva kroppen kan vara fysiologiskt sarbar
genom ett piverkat immunsystem, gors kroppar
och sjilven med hiv sirbara, sirskilt om vi be-
grinsas till garderobsliv, hemlighillande, skam-
beliggande och med litet utrymme i det offent-
liga rummet.

FIGURATIONER

"Skrubbsar’, "gruskorn” och "plaster”

ar sa kallade figurationer som anvands
i Desireé Ljungcrantz avhandling for att
utforska, analysera och gestalta hur vi
blir med hiv.

SKRUBBSAR

"Skrubbsar” berér de kroppsligheter och
kadnslor som ar en del av det relationella
hiv-blivandet och hur hiv erfars.

GRUSKORN

"Gruskorn” berér de problematiska, saran-
de, pressande, puttande, inordnande sam-

hélleliga forestéliningar om hiv som en
person med hiv enklare snavar pa én
andra. Gruskornen river mot huden.

PLASTER

"Plaster” innefattar strategier for att leva
med hiv. Det handlar om att att forma
levbara liv.

DESIREE LJUNGCRANTZ

Desireé Ljungcrantz ar littertaturvetare
och genusvetare och disputerade 2017
vid Linkdpings universitet. Hon ar aven
forfattare och anvander ett poetiskt och
autofiktivt skrivande, vilket gor att hiv inte
bara utforskas akademiskt utan gestaltas.
Hon har levt med hiv sedan hon var 18 ar.

SKRUBBSAR. BERATTELSER
OM HUR HIV FORESTALLS
OCH ERFARS I SAMTIDA
SVERIGE

Skrubbsdr ar en genusvetenskaplig
avhandling om hur hiv som kronisk
sjukdom forestalls och erfars i dagens
Sverige. Med fokus pa kénslor och
kroppsligheter analyserar Desireé
Ljungcrantz samtida hiv-berattelser i
popularkulturen och i djupintervjuer
med personer som har hiv.

MAKADAM FORLAG

Skrubbsdr ar utgiven pa Makadam forlag
& bokproduktion AB. Deras utgivning
siktar pa humaniora och samhallsveten-
skap for universitet och hogskola.
www.makadambok.se

FOTNOTER

Eftersom Skrubbsdr ar en avhandling
innehaller den en méangd kallhanvisningar.
For att det inte ska bli for tungt i texterna
har vi samlat dessa langst bak i tidningen,
se sidan 70.




VEM BLIR JAG
NAR JAG SKRIVER
DENNA TEXT?

DESIDERIA: Att uttrycka orden “Jag har hiv”

dr att gora hiv. Orden bendmner och skapar.
Hiv materialiseras och kletar sig fast vid den
kropp som uttalat orden, vid den kropp som
jag kallar for min. Att komma ut ur den s
kallade hiv-garderoben handlar om att ex-
ponera sig for samhdllets forestillningar, for
personers idéer om hiv, for ord, bemdétanden
och Kiinslor. Vem blir jag? Vem blir jag niir jag
skriver denna text?

Den hir avhandlingen ska handla om ett nu och
ett hir, ett vi och ett jag. Jag betraktar allts inte
hiv pa tryggt, behorigt avstand. Istillet f6r distans
ndrmar sig avhandlingen hiv frin den obekvima
positionen “jag har hiv”. Denna nirhet och detta
"komma ut-skap” ir en ambivalent, delvis smirt-
sam process. Delvis for att kunna skriva frin posi-
tionen ”jag har hiv”, delvis for att skriva nira, men
med viss distans, anvinder jag mig av ett alter ego
i berdttandet.

Alter ego-berittaren Desideria utgor ett gestal-
tande av levda erfarenheter och genren har skapat
en litterar distans. Det autofiktiva skrivandet har
méjliggjort for mig att skriva nira det brinnande,
som metod, som reflexivt verktyg. Att Desideria-
texterna 16per som en rdd trid i avhandlingen
har tydliggjort det relationella hiv-blivandet dar
kanslor och kroppsligheter inkluderas.

I utforskandet av hiv dr det viktigt att erkinna
olika berittelsers medskapande av betydelser
kring hiv. Jag kan inte tala for alla som har hiv
och alla som har hiv dr inte representerade i mitt
material. Férhoppningen ér att synliggéra nyanser
och monster i processer av hiv-blivande. Dirmed
undersoker jag hur hiv-blivandet sker relationellt
dir sjilvet moter och samskapas med bendmning-
ar, bemoétanden, personer, institutioner, berittelser,
lagstiftning, normer.

Anvindandet av ”vi” innebir inte ett generalise-
rande "vi”, dir alla personer som har hiv inkluderas
i”vi med hiv”.”Vi” lever inte likadana liv och har
inte exakt samma erfarenheter.”Vi:et” stir for att
jag som forskare ingar i gruppen som studeras.

Jag menar inte att jag kan tala for alla som har

hiv. Daremot inkluderas ett flertal berittelser

om att ha hiv i avhandlingen.

Forhoppningen ir att min studie kan belysa
olika nyanser av hur det ir att leva med hiv i
dagens Sverige. Jag menar att kunskaper om
levda erfarenheter av hiv och de férestillningar
om hiv som cirkulerar i offentligheten kan
berika bilden av hiv. Ambitionen ar att min
studie i nigon mdn kan inspirera till f6rindring

och nyansering av samhillets syn pd hiv.



DESIDERIA: Jag suger at mig och beror allt
jag orkar av det som har med hiv att gora:
medicinska studier, bloggar, debattartiklar,
statistik, likartidningsreportage, myndig-
hetstexter, radioprogram, berittelser... tills
min hud 6mmar, tills det kinns som om jag
ligger naken pressad mot ett kallt och hirt
golv. Samtidigt som jag vill, kan jag inte
rora mig.

Alla ord virvlar omkring mig, virvlar in i
mig, tar sig under min hud, formar mig pa
ett sitt som gor mig forvirrad. Jag kinner
inte igen mig sjilv for jag har blivitalla dessa
ord och jag ir trott, si trott. Nir trottheten
blir allt starkare och ndr sin kulmen, tystnar
och stannar virvlandet. ”Jag tinker inte pa
hiv alls nu”, tiinker jag medveten om oredan,
roran av ord, likt virusceller, som fortfarande
virvlar inom mig, som forsoker finna en
plats, flera platser.

Allt eftersom tréttheten 6vergar till ett slags
apati lever orden sitt eget livinom mig och

jag kan vila. Nir sedan tréttheten falnar, nir
energin forsiktigt tar vid, nr huden inte 6m-
mar lika mycket, d bubblar orden ur kroppen,
betydelserna maste ut, och de néistan flodar ut,
fastnar pa block, datorskidrmen, post it-lappar.

Jag skriver orden, formar om dem, skapar
relationer mellan dem, mellan materialet
och teorierna, mellan berittelserna, och dir
i meningarna finns det teman som framtrider
infor mig. Orden som kullkastat mig fir en
plats utanfor min kropp (Att tro att orden,
bendamningarna, och alla texter, limnar mitt
inre, dr att missta sig. De lever kvar, de kletar
sig fast vid min hud, trots att de limnat mina
lippar, mina fingertoppar som smattrar pa
tangentbordet). Orden ir inte lIingre ord frin
nigra andra om hiv, om sddana som mig.
Det dr mina ord.

DESIREE LJUNGCRANTZ



Mindfulness-

aktivisten

Tankarna kommer allt som oftast om kvillen.
Reflektioner 6ver det som varit och det som
kanske komma skall. Nir lugnet har lagt sig och
allting dr tyst. I soffan eller med huvudet pi den
mjuka, bliménstrade singkudden. P4 tridgérds-
trallen med blicken upp mot den hingande bjor-
ken som vajar med de grona léven i vinden. Jag
brukar alltid tinka att s vill jag vara — svepande
fri med vinden, litt och ledig, foljsam med livet
oavsett vad det ger mig. Jag har ett mantra som jag
brukar upprepa tyst f6r mig sjilv for att acceptera
det man inte har kontroll 6ver, det som hinder i
livet: observera, acceptera, slipp taget.

Vem var jag innan hiv, vad hinde nir jag fick hiv
och vem blev jag?

Det dr mycket som paverkar hur man hanterar
att man fir en hivdiagnos. Till exempel uppvixt,
omgivning och tidigare erfarenheter. Hur man
har hanterat dessa och vilka verktyg man har
inforskaffat for att klara av diverse krissituationer.

Jag dr uppvixen med tre generationer i min familj.
Det har varit accepterat att visa kinslor men f6r de
flesta i min familj har det ocksa varit ett motto att

gd vidare i livet och inte ge upp. "Forst kliar det,
sen’ svir’ det och sedan dr det som det aldrig har
varit.” S4 sa min mormor. Kort sagt: shit happens
och sedan gir man vidare med nya erfarenheter,

nya verktyg.

For att gora en lang historia kort. Uppvixten
innebar en tuff skolging av att inte vara accep-
terad som minniska, sjukdom och att behéva ta
hand om min mormor och morfar i mycket tidig
ilder. Detta har format mig till en mycket ansvars-
full ménniska. Men jag dr ocksa ofta trott. Javligt
s6mnig och trott pa att vara duktig.

Det leder mig osokt mig in pé nir jag fick hiv,

20 4r gammal. Den forsta kinslan jag fick var
fragan om jag blir ensam nu. For mig var det
vildigt viktigt att ménniskor runt omkring mig
inte identifierade mig som hiv. Jag talade 6ppet for
allminheten, vid foreldsningar och med alla i min
familj vad som hade hint och gav dem infor-
mation om vad hiv var. Sedan fick de sjilva gora
valet om de ville ldsa pa mer om hiv, hur de skulle
hantera sin ridsla och om de fortfarande ville
umgis med mig.




JAG AR JAVLIGT TROTT PA ATT BARA
ANSVARET FOR ANDRAS TANKAR,

KANSLOR OCH VAL.

Alla i min familj 4r kvar, utom min far. Han tog
avstind, jag fick skylla mig sjilv. Efter att jag fatt
ett handskrivet brev frin honom, tre dagar efter
min hivdiagnos, som tydligt beskrev mitt dum-
ma val i livet och skulden jag skulle bira for det
bestimde jag mig for att det fick vara. Jag dr javligt
trott pa att bira ansvaret f6r andras tankar, kdnslor
och val. Det ir inte mitt att bira. Samma sak nér
jag triffade nya partners. Nir skall man beritta?
Hur skall man beritta? Snabbt si var foreldsaren

i mig igang, men stoppades av mindfulness-
aktivisten. Observera, acceptera, slipp taget.

Det ir inte ditt ansvar att béra, inte dina val.

Man kan inte paverka allt. Jag kan beritta att jag
har hiv, vad jag kinner och tinker. Resten dr upp
till min medminniska — att gora sitt val och ta

sitt ansvar. Jag tror att ménga som lever med hiv
kinner igen sig i den outtrottliga sirbarhet som

jag har beskrivit.

Vem blev jag efter hiv> Med bagaget jag redan
hade, av ett stort ansvarstagande och att vara sa
javla duktig, kanske ni kan rikna ut det? Jag blev
trottare. Trott pa att manga minniskor inte orkar
ta i det som svider och ér jobbigt. Allting skall
vara s snyggt och litt i dagens samhille. Jag
paminner mig sjilv om att sitta mig sjilv i f6rsta
rummet, for att orka och for att jag vill mi bra.

Jag virnar om mina nirmaste som jag haller av
och spar min energi till det som dr héllbart och
virt att kimpa for. Det som betyder nigot. Livet
ar f6r kort for att slosas bort pa ovisentligheter.
Men det idr ett konstant arbete att piminna sig
sjilv om detta. Klyschigt men sant: carpe f*ck-
ing diem, momento mori... Minga tatuerar inte
in slutfrasen, for att det svider... och dr en tung
mening. Men jag tycker att det ér ett fint ord-
sprik. Sddant ir livet. Foljsamt, flexibelt, hackigt
och sedan ir det som det aldrig hade varit. Inte
minst ser jag detta dagligen i mitt arbete. Livet
ar brickligt, skort, det stora finns i det lilla och dr
virt varje minut.

Tankarna kommer allt som oftast om kvillen.
Reflektioner over det som varit och det som
kanske komma skall. Nir lugnet har lagt sig och
allting dr tyst. I soffan eller med huvudet pa den
mjuka, monstrade singkudden med bli strimmor.
Pi tradgirdstrallen med blicken upp mot den
hingande bjérken som vajar med de grona 16ven
ivinden. Jag brukar alltid tinka att s vill jag vara.
Svepande, fri med vinden, litt och ledig, f6ljsam
med livet oavsett vad det ger mig. Observera,
acceptera, slipp taget.

TEXT & FOTO JOJO

Det dr mycket upprordhet
kopplat till hiv. Jag dippar
ibland. Det blir nistan som
en bipolir grej. S var jag inte
innan. Nu pendlar jag mellan
attleva pa som vanligt och att
bli vansinnigt arg p att jag
har det.

Samhillets bild av hiv gor
nigot med mig. Det ses hela
tiden som en dcklig sjukdom
som bara drabbar somliga.
Det paverkar min sjilvbild.
Jag kan sjilv kiinna ridsla for
hiv pd grund av samhiillet.

Det syns inte, det marks
inte, det kinns inte - men
man maste inda stindigt
forhélla sig till det.

Om man inte far allt for myck-
et skit pa sig sa att man blir
bitter, da dr jag Overtygad om
att man blir en bittre minn-
iska av hiv. Men det betyder att
man behdover ha hjilp att bena
ut det. Att forsti grundliggan-
de saker som att livet inte &r
rattvist. Nar man vil har for-
statt det, dd hjilper det en att
fa perspektiv dven pd andra
saker. Jag kan vara tydlig mot
mina vinner och siga det: “sitt
inte hir och gnill”. Jag kan
ocksa bli irriterad pi att andra
ménniskor tar sin hilsa for
given. ”Vad fir dig att tro att
just du skulle g4 siker?”



Kletiga
kopplingar

DESIREE LJUNGCRANTZ

Hiv bir med sig en historia dir erfarenheter av
att ha hiv ir priglade av en kiinsla av att vara avvi-
kande samt upplevelser av isolering och ensamhet?
och av samhillets ridsla for "smitta” i form av ett

slags aids—hys’ceri.3 Tidigare studier visar att hiv

och personer med hiv har gjorts till avvikande, dir
hiv har kopplats till attityder och forestillningar
om hiv, ssmmanflitat med homofoba attityder.*
Hiv har férknippats med grupper av personer
som redan har kategoriserats som "de andra”,

som avvikande och problematiska.

Anna Bredstrom har visat hur detta under senare
delen av 1990-talet gled in pa och inkluderade
kvinnor och min med rasifierade erfarenheter.
Svenska medborgare uppmuntrades i statliga
policydokument att undvika ha sex med personer
utomlands.® Bredstrém beskriver hur aids och
hiv maskuliniseras och rasifieras i statliga policy-
dokument om hiv under 1990-talet. Hiv gors till
ett slags yttre hot mot nationen. Detta sitt att
lata "de andra bebo” aids och hiv ar inte unikt for
Sverige, utan dr en del av den historiska berittel-
sen om aids och hiv dven i USA.” Meningsska-
pande kring aids och hiv verkar alltsi associeras
med och formas si att hiv och aids tillhor "den
andra’, det vill siga motsatsen till "oss”.

Queerorienterade nordamerikanska studier®

visar att fr att homosexuella personer skulle
accepteras av det amerikanska samhillet krivdes
att dessa personer tog avstind frin sidant som
ansigs promiskudst for att inte forknippas med
hiv. Homosexuella personer, frimst min, skulle
alltsd framstd som mer familjeorienterade, och
tvisamma, monogama relationer uppmuntrades.
Tendenser till att samhiillet kriver vissa sitt att
leva i utbyte mot acceptans finns dven i en svensk
kontext. I ljuset av den tidigare forskningen verkar
krav pa att assimileras i samhillet gilla att undvika
kopplingen mellan hiv, aids, normbrytande och
omoral.’

Att forestillningar lever kvar under ling tid kan
bero pa hur de skapas, reproduceras och cirkulerar
i det offentliga rummet, det vill siiga hur de blir
en del av det allminna medvetandet.'® Detta, som
kan kallas for det kulturellt imaginira, bestar av
nitverk av bilder, diskursiva teman och motiv som
produceras och anvinds i vardagslivet, blir till
sjalvklarheter och vanor.

Detta beror pi att dterkommande associationer,
"kopplingar”, dir vissa associationer halls dtskilda,
blir ndirmast oméjliga och betraktas som knappt
existerande, medan andra dterkommande kopp-




HIV HAR FORKNIPPATS
MED GRUPPER AV
PERSONER SOM REDAN
HAR KATEGORISERATS
SOM "DE ANDRA’; SOM
AVVIKANDE OCH
PROBLEMATISKA.

lingar blir normaliserade och svira att undvika.'!
Det finns med andra ord vissa aspekter som ett
samhille vid en viss tidpunkt, i olika utstrickning,
kan eller inte kan forestilla sig och begripa. Detta
paverkar meningsskapandet dir vissa berittelser,
forestillningar och perspektiv om hiv fir plats
och andra inte. Ett fenomens historia, i det hir
fallet den historiska forstaelsen av hiv, som visat i
den tidigare forskningen, har ocksa betydelse for
meningsskapandet kring hiv.

Jag anvinder begreppet "kletiga kopplingar” for att
utforska det kulturellt imaginira kring fenomenet
hiv i form av hur ord, begrepp och férestillningar
landar pa och forkroppsligas av personer med hiv.
Jag betraktar med andra ord de f6restillningar om
hiv som cirkulerar i det offentliga rummet som
nagonting som samskapar fenomenet hiv, och

som formar kroppen och sjilvet med hiv. Fore-
stillningar om hiv, de kletiga kopplingarna, 4r

en del av samhillskontextens historik kring aids
och hiv dir férestillningar, genom sin upprepande
existens, kan bli segt kletiga. De kletiga koppling-
arna kan vara tréga, men de dr inte oforanderliga.
Jag menar snarare att kopplingar, associationer och
forestillningar dr i konstant férindring, men att
kletigheten har en tillbakahallande och seg verkan.

DESIDERIA: Jag ldser pastdendet i enkiten frin
Folkhidlsomyndighetens undersokning av
attityder och kunskaper om hiv: “Jag tycker

att den som ir smittad med hiv bor avsta frin
samlag.” Om jag bortser fran att diskutera hur
samlag definieras si dr detta ett tillfille nir
virlden pressar sig mot min kropp. Vilka
personer dr det som ska uttala sig om huru-
vida andra personer ska fi ha samlag? Jag kan
inte undvika att undra vilka i min nirhet som
har svarat ja eller tvekande pa pastaendet.
Kanske dr det personen som arbetar i kassan

i matbutiken. Den som arbetar pa biblioteket.
Ndagon pi triningsanliggningen dit jag gir.

Pa restaurangen dir jag dter. En bekant. Det dr
en sorts radsla for folk som mig, som har hiv,
som krymper min kropps utrymme, definierar
min kropp. Pastiendet framstar som absurt,
men budskapet gnids mot mig, gnids in genom
flera kéllor.

NORMLINJER

Normlinjer visar pa personers skilda
forutsattningar och paverkar hur hiv
kan forstas. De &r vagar att folja ana-
lytiskt for att se hur den respektabla,
kontrollerade kroppen blir till och
gors i relation till hiv. Normlinjerna
ar sammanflatade med varandra
och samskapar ocksa hiv.

Heterolinjer innefattar normer som
ror kdn och sexuell [dggning samt

satt att leva och bo. De bygger pa
idéer om “det respektabla”.

Vithetslinjer innefattar rasifiering
utifran olika geografiska hemvister,
beteenden, utseenden och genetiska
forestallningar dar vithet ar norm;
nagot som forvantas och privilegie-
ras. Vithet ror inte bara hudféarg utan
satt att organisera och bete sig.

Halsolinjer binder samman
forstaelse om funktionsfullkomliga

kroppar med idén om den lycko-
stravande individen som optimerar
sitt liv, sin kropp och sitt psyke. Det
hanger ihop med forestallningar om
wellness.

Medelklasslinjer ar ocksa starkt
kopplade till respektablitet; det som
inte ses som brakigt, konstigt och
svart att tolka eller forsta.

Jag vill vaga vara mer 6ppen,
men jag undrar hur folk reage-
rar. Ridslan for vad andra ska
tycka och tro om mig finns dér.
Knulla-runtménniska. Bog.
Knarkare. Enda alternativet
till att jag far skylla mig sjdlv dr
attjag ir ett offer. Det vill jag
inte heller vara. Jag har sjilv
inget emot personer som ar
homosexuella, tar droger eller
har mycket sex men jag tycker
inte om att placeras i fack.
Hivpositiva dr ingen sarskild
sort. Men eftersom jag dr ridd
for hur folk reagerar vagar jag
inte vara 6ppen, och sd linge
vi alla resonerar pa det séttet
hinder det ju ingenting med
bilden i stort.

Min bild av hiv var inte annorlunda in nidgon annans. Bilden
av alla andra med hiv forindrades inte dver en natt. Det var

jag och det var “de andra” som jag inte kunde identifiera mig
med. Hiv var fortfarande en friga som inte angick mig. Det

blev vildigt ensamt.

Jag levde ocksi med nigon
slags forestillning om att hiv
bara rérde homosexuella.
Aven om statistiken inte ser
ut s kan det fortfarande vara
svart att forstd det och hitta
mina sammanhang. Jag sak-
nar andra att identifiera mig
med. Det g0r att jag kan kiinna
mig vilsen. Ndgon annan dn
hivmannen finns inte som
heterosexuell forebild.

Attjag skulle fa hiv var vil det
sista jag trodde. Ibland kan jag
tinka pa det nir jag sitter pa
tunnelbanan, att ingen kan
anaatt jag ar positiv. Det gor
viruset littare att biara: det
finns ju aldrig en ménniska
som misstinker att jag har hiv.



Diagnosen

Nir en person fir en hiv-diagnos ér det, trots hivs kroniska status, ofta
en dramatisk upplevelse av att livet fordndras, blir ovisst, att nya moten
skapas. Diagnostillfillet formar och innehéller minnen, erfarenheter och
upplevelser. Var personen kom ifrin och vart personen forestillde sig att
den var pa vig, liksom hur personen samspelar med hiv-varden, utgor
andra aspekter som péverkar hur hiv kan erfaras.

DESIDERIA: Jag minns idn idag hur likaren be-
skrev min relation till hiv-diagnosen. Han sa:
“Det dr som att vinna pa lotto. Fast tvirtom.”
Det limnade mig forbryllad. Jag minns att jag
skrattade nervost. Eller dr det bara nu som jag
gor det? Nu i efterhand ter det sig tragikomiskt,
men di var Kinslan en annan. Det var ytterli-
gare ett bevis pa att hiv-diagnosen var absurd.
Jag skulle kunna beskriva hur jag, tiden innan
jag fick hiv, var nedbruten av sorg fver en
anhorigs dod. Jag skulle kunna beskriva hur
jag levde som i ett vakuum nér det visade sig
att jag hade hiv. Jag skulle kunna beskriva hur
jag trodde att jag skulle do, trots att jag horde
“fakta” berittas for mig om hiv-mediciner.

Att det kiindes som att mitt liv var slut nu nir
jag hade hiv och hur den sista terminen pa
gymnasiet var i dimma. Att jag hellre hade valt
en annan sjukdom som det gick att tala om. Jag
skulle kunna beskriva hur mitt liv forandrades,
hur vissa saker forstirktes, ddr hiv kom att bli
ett slags minnets samlingspunkt som omska-
pade mitt liv. Det vore s litt att skonmala tiden
fore hiv-diagnosen, skriva om mina drémmar
och framtidsvisioner och hur hiv skar sénder
dessa, en efter en, men det &r mer komplicerat
4n sd. Det jag kan sidga ir att hiv-diagnosen var
ett tillfille dir jag ytterst kiinnbart fick uppleva
mitt sjidlvs, min kropps stindiga forindrings-
processer.

Att fi en hiv-diagnos kan vara en omvilvande
hindelse, men erfarenheterna skiljer sig at. Jag
varken kan eller vill tala for alla som har hiv. For
en del personer 4r det en dramatisk upplevelse, for
andra mindre dramatisk. Det dr bade nyanserna
och monstren som ir intressanta.

Upplevelserna av desorientering och f6rvirring i
samband med hiv-diagnosen skapar behov av att
finna orientering och upplevelser av fast grund i
sitt liv. Det kan ske genom sjilvkontroll ddr hilso-
linjer dmnas foljas, for att dndd uppleva en visshet
i ett liv med hiv, men det berdr ocksé begiret att
oka sina odds till ett levbart och langt liv.

Vid en intersektionell lisning kan tidigare livs-
erfarenheter, sitt att leva och identifiera sig méj-
ligen paverka den upplevda graden av dramatik i
samband med hiv-diagnosen. Detta verkar ocksi
hora samman med den férvintade nirheten eller
distansen till hiv, det vill siga om hiv antas vara
en mojlig diagnos. I olika mén verkar de tidigare
meningsstrukturerna slitas sénder.!? Hiv-diagno-
sen gor nigonting med personen i friga: den ger
en tydlig upplevelse av sirbarhet!® och livets och

framtidens ovisshet.!*
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Jag visste inte ett skit om hiv.
Precis nir jag fatt mitt besked
kom likaren in och berittade:
”Du kommer att leva lika
linge som andra. Du kan gora
allt som andra kan: mi bra,
skaffa barn, ha sex.” Det var
tydligen inte s jivla illa indA.

“Det dr nigot fel med dina tester, ngot konstigt. Du méiste
komma in. Vi vill helst att du kommer nu med detsamma, du
maste komma NU.” Sjukskoterskan ringde frin mottagningen
men vigrade att siga nigot mer pa telefon. Jag brukade testa
mig regelbundet. Den hiir gingen hade varit och tagit heltickan-
de test. Men jag visste med en gang vad det handlade om. "Har
jag testat positivt?” frigade jag direkt ndr jag kom in och fick det
bekriftat. Men si sa de att det var bara ett forsta test och att de
maste gora ett omtest. Det var ett forsok att formildra som bara
gjorde mig irriterad. Att fa det att framsta som stor chans att
omtestet visar negativt gor bara att man fir ta tvi smillar. Eller
egentligen tre, eftersom jag forstod redan nir de ringde.

Innan jag fick hiv var det jag
som var allminheten. Nir
jag fick mitt besked hade jag
ingen Koll. Jag visste inte vad
det var. Den egna kunskaps-
nivan gor att man démer sig
sjdlv hart.

D4, efter att jag fick mitt hiv-
besked gick mycket for mig
sjilv. Jag var, eller blev, filoso-
fisk. Ofta gick jag undan och
ivig, kiinde hur vinden blaste
i hdret och sidant. Det fanns
en kulle niira dir jag bodde dit
jag kunde dra mig undan. Jag
var inte s social. Istdllet dgna-
de jag tiden at att 1isa fantasy
och deala med mina tankar.
Det var inget jag tog skada av.

Fran borjan var det en riktig
skitsjukdom. Nu har det vint
till nigot som gar att leva med
ganska bra. Men det har tagit
tid, 1dng tid. Nu har det borjat
en positiv spiral. Jag dr pa vig
upp! An har jag inte nitt min
fulla potential. Kampen mot
hiv har varit segdragen, men
dn sd linge dr det vil10-o

till mig.

Precis nir jag hade fitt min
diagnos slutade jag arbeta pa
mitt gamla jobb inom varden.
Jag kunde inte ligga sd mycket
fokus pa andra, utan ville istil-
let bara jobba med mig sjilv.
Yrkesmiissigt valde jag diarfor
att gora andra, mer kommer-
siella, saker. Nu efter ett par ar
ar jag klar med det och kiinner
mig redo att stotta andra igen.
Jag gillar att ge personer jag
moter leenden, hjilp - eller
rent av chokladpraliner. Feed-
backen jag fir av det g6r mig
glad. Att ge av sig sjdlv innebir
inre glidje, medan andra
begir sisom pengar mer
skapar depression och dngest.
Jag dr mer noga med var jag
lagger mitt fokus nu.

Det var som en blixt frin klar
himmel. Formodligen var det
mitt livs storsta chock. Jag
tror att jag var vildigt blek
den dagen, mina Kollegor sa
attjag sag sjuk ut. Det hela
kidndes valdigt mérkligt. Det
ar tufft for en médnniska att
fa ett sidant besked. Nir jag
kom in var det forsta jag sa till
sjukskoterskan: "Mitt liv dr
slut”. Jag minns inte s mycket
mer dn att jag fick med mig
en massa broschyrer. Det idr
sidkert enklare idag néir det
finns effektiva mediciner.
Men det dr tufft pd ett annat
sitt, frigan omformuleras
frin "Hur linge kommer jag
attleva?” till "Hur blir mitt
livnu?”.

Jag fragade likaren om det:
”Ska jag anse mig som sjuk?”
”N4, det tycker jag inte”, sa han.
Jag dr birare av ett kroniskt
virus. Jag ser det mer som
herpes som man har och
ibland blommar det upp.

Det dr bara ihop med vissa
ménniskor som jag kiinner
mig sjuk.

Jag bara ir. Kanske dr jag djup
men inte pd alla plan. Inte

ir jag ytlig i alla fall. Livet ir
fantastiskt. D4 kan man inte
14ta hiv stoppa en. SjilvKlart ir
det en erfarenhet jag tar med
mig. Men nufortiden fungerar
hiv friktionsfritt.



DATID, NUTID &
FRAMTID SKAPAS
PA NYTT

Diagnosen framstéir som psykologiskt krivande pa
ett sitt som knappast stir i paritet med hiv som
en kronisk odramatisk sjukdom. Svenaeus menar
att sjukdomsdiagnoser ofta paverkar personers
tidsuppfattning, di en diagnostiserad person om-
férhandlar och omskapar da-, nu- och framtiden.
Sjukdom utmanar i grunden upplevelsen av livet
pa ett sitt som limnar spar i kroppen.'®

For flera av intervjukaraktirerna utgér diagnos-
tillfillet en hindelse att minnas, som skapar ett
slags tore och efter hivs tiderdkning, en tydlig

upplevelse av livets f6rindring.

Tillfallet nédr vi far vir hiv-diagnos ir en betydan-
de hiv-troskel. Hiv-blivandet sker sedan konti-
nuerligt, det blir markbart och gors i vardagen.
Det idr en relationell process av hiv-blivande som
samskapas med och formas av kinslor. Tillfillena
for oss ocksd nirmare vissa kinslor. Det kan vara
kinslor som vi redan har upplevt, som vi nu upp-
lever pa ett lite annorlunda sitt. Det kan vara si
att vira tidigare upplevelser forstirks, eller si
erfar vi det som helt nytt.

DESIDERIA: Jag har precis varit )ppen med
min hiv-statusi en artikel om min forskning.
Det kiindes bra. S ser jag att ett syskon till en

hogstadieklasskompis linkar till artikeln pa
Facebook. Det gors pa ett uppskattande sétt.
Andéi borjar jag undra: ”Vad ska de tycka?
Kommer det att skvallras? Hur blir det om
jag moter nigon av dem? Tank om nigon
kontaktar mig for att siga... vad?” Jag fors
tillbaka till den ddr morgonen i hogstadiet
ndr nagon hade ristat in "HORA” pa mitt
skép och ilningar spred sig dver huden som
om jag 1ag i sno, medan illamaendet steg i
halsen.

Det dr inte ofta jag tinker pa den dagen, men
minnet foljer med kroppen nu genom skam-
men. Mina kinder blossar dterigen, skammen
tar sig innanfor huden. Jag behover inte se
ndgons domande blick for att veta att jag har
felat: jag stelnar till i kKroppen, den virker, jag
fastnar. ”Tiank om de som skrev det dir pa mitt
skap ser artikeln om mig dér det star svart pa
vittatt jag har hiv. Kommer de tinka att de hade
ritt? Attjag var dalig d, dalig nu, dilig sen?”

Jag maste djupandas. Fjortoniringen som stir
framfor det ristade skipet, skammens ord,

och dagens skam, de tvinnas samman, blir allt
starkare tillsammans, och allt jag kan gora for att
16sa upp dem dr att upprepa vad jag sjilv vet och

att inte doma mig sjilv. Det dr svart nir jag vet
hur hiv betraktas, hur skammen kroker ryggar
pa personer med hiv, och nackar och blickar
och stelnar liv. Jag onskar att det vore annor-
lunda och jag har svart att inte ddma mig sjilv,
for att jag fortfarande kiinner skam. Har jag
inte kommit lingre? Men domer jag mig sjilv
s& domer jag fler. Att det finns berittelser om
trots och motstind mot skam bir mig i ett till-
fille som detta, annars skulle jag kunna fastna
och drunkna i nitet av skam och spolas bort,
forsvinna utan ett ord.

HIV-TROSKEL

Hiv-trosklar ar tillfallen dar hiv blir pataglig,
bryter mot vanan, gors, mérks, kdnns och blir
till. Det ér tillfallen nar vi blir gjorda eller gor
oss hiv-positiva. Troskeln syftar till att synlig-
gora blivandets process, dess flow, som bestar
av tillfalle efter tillfalle efter tillfalle

Hiv-troskeln dr en 6ppning mot andra rum,

trots att troskeln kan upplevas som fixerad — som
en identitet, som fast och of6rinderlig — och trots
att blivandet dr kontinuerligt. Hiv-tréskeln har
blivit sa laddad att vi upplever att vi har fastnat.
Egentligen handlar det dock om flera hiv-trosklar
dir vi rér oss mellan rummen, ofta utan att ligga
mirke till det. Hiv gors alltsd och blir till i upp-
repade, enskilda tillfillen i blivandets fléden.

DESIREE LJUNGCRANTZ



Vad hinde med

mina drommar?

Avret innan jag fick mitt hivbesked hade jag
accepterat f6r mig sjilv att jag gillar killar. Det
var en nog si svr uppgift. Sedan jag var liten har
jag alltid kint att jag var annorlunda. Jag drémde
om ett obekymrat liv, det var kanske naivt tinkt,
men s ville jag 4nda ha det. Jag vixte upp i en
komplicerad familj, kanske var det just dérfor.
Jag tinkte inte att ett virus skulle fa stor genom-
slagskraft i mitt liv. Det fanns inte i min vérld.

Nir jag gick i skolan tinkte jag inte pa att bli
vuxen for det verkade skrimmande. Under gym-
nasietiden hade jag vildigt bra vinner som jag
hade vildigt roligt ihop med. Tillvaron handlade
om att hinga med varandra, dér savil kirlek och
skratt som svartsjuka, tappad livslust och emellan-
it lite drama fanns med.

Jag borjade lingta efter att bo sjdlv, tjina egna
pengar, skaffa en partner for att sedan ge oss ut
och se virlden tillsammans. Jag kom fram till att
jag ville jobba som underskéterska pa akutsjukhus
i Géteborg och sedan kanske vidareutbilda mig
till nigot annat lingre fram. Mitt fokus lag pa att
triffa nigon att vara ihop med resten av mitt liv.
Jag drémde om en trygg stabil vardag tillsammans
med nagon. Jag var uppvixt med min mormors,

mammas och systers bocker om att triffa den
ritte mannen och kirlek som hiller livet ut. Nar
jag blev ihop med min forsta kille blev jag sadidr
tondrsforilskad som en kan bli. Den forste dr ju
speciell. Relationen tog slut ganska plétsligt och
kirleken rann ut i intet. Men jag gav inte upp om
att triffa den ritte.

Nir jag fick mitt hivbesked, hosten 1991, triffade
jag min andra kille. Mitt liv férindrades och jag
larde mig att vara i nuet snarare dn framtiden for
att m bra. Trots hivet var jag i den relationen ett
lingt tag innan jag ater blev singel. Jag lirde mig
att kirleken kan vara stark men att relationer kan
ta slut 4nda av olika skil. Det tog ett tag innan jag
fattade det. Kirleken skulle 6verbrygga allt; s ir
det kanske for andra men sé blev det inte for oss.
Pi den tiden trodde jag att jag skulle d6, men jag
slutade aldrig drémma om att triffa nigon igen.

Mitt hopp var att triffa ndgon som inte tyckte

att det var jobbigt med hiv, dven pa tiden innan
medicinerna kom. Nagon som inte blev si ridd
tor mig. Jag dejtade och oftast rann det ut i sanden
och en del hittade pa en anledning. Aven om det
inte var manga som férsvann s hinde det. Min
overlevnadsinstinkt tuggade pé dnda.



SEDAN JAG VAR LITEN HAR JAG ALLTID KANT
ATT JAG VAR ANNORLUNDA. JAG DROMDE OM
ETT OBEKYMRAT LIV, DET VAR KANSKE NAIVT
TANKT, MEN SA VILLE JAG ANDA HA DET.

Aret efter mitt hivbesked triffade jag en under-
bar kille som jag lyckades vara ihop med i 19 ir.
Under tiden lirde jag mig att hantera hivet. Vi

var ihop under den jobbiga tid di ndstan alla som
jag lirde kinna avled. Det tog ling tid for mig att
hantera hivet och alla som dog, men nu kan jag
slappna av mer och f6rhalla mig till helheten pa
ett annat sitt. Fér min egen del var det forst f6r
5—6 ar sedan som jag kinde att jag inte kimpar for
att overleva lingre, nu dr kinslan att jag kan d6 av
nagot annat eller av hog alder. Det kinns ju nistan
klyschigt haha, och hemskt, men s kinde jag.
Drémmen dr vil att bli sadir lagom gammal med
ett innehallsrikt liv.

Efter gymnasiet fick jag inte mitt drémjobb som
underskoterska pa akutsjukhus. Finanskrisen 1992
stillde till det. Jag gick andra vigar och liste si
smaningom pa universitetet. Sedan jag var liten
hade jag ocksd dromt om att bli lirare i geografi
och samhillskunskap. Men under studierna tog
livet andra banor igen. Jag hade varit med och
skapat Positiva Gruppen Vist tillsammans med
ett ging, men i borjan av mina studier var jag inte
aktiv. Men det var som om det fanns en kraft som
ville att jag fortsatte pi den vigen med att hjilpa

och finnas f6r andra som lever med hiv. Jag kom
tillbaks till foreningen och blev ordférande i nigra
ar. Parallellt arbetade jag som pedagog pi Virlds-
kulturmuseet och Etnografiska museet i Stock-
holm. Kraften att finnas for andra dr stark hos mig
dn idag. Det gor att jag finner en meningsfullhet
som jag hade behov av att kinna i livet, en mening
med att leva med hiv.

Ar 2003 blev jag sjuk efter ett uppehill i be-
handlingen. Medicinerna gav mig sd mycket
biverkningar att jag inte tyckte att jag hade en

bra livskvalitet. Jag ville sluta med dem och tog
upp det med min likare. Det resulterade i att vi
gjorde ett uppehall. Si gar det inte till idag, om
en har for manga biverkningar byter en istéllet till
andra mediciner. Uppehaillet resulterade i att mina
virusnivier steg. Efter andra aret borjade jag bli
trott och till slut blev jag sjuk i lunginflammation
som berodde pa att viruset hirjat fritt. Min kénsla
var att jag hade mycket att forlora om jag dog och
min overlevnadsinstinkt slog till med full kraft.
Samtidigt kinde jag att jag var n6jd med mitt

liv och férsonades med tanken pa déden om det
nu skulle bli sa. Det 4r en dubbelhet som jag nog
aldrig kommer att forsta riktigt fullt ut.

Jag fick anstringa mig for att gi till toaletten sjilv,
trots att jag egentligen inte klarade det. Mitt i allt
tinkte jag pa mitt jobb pa PG Vist, min dévaran-
de man som betydde allt f6r mig och mina vinner.
Ett gott liv. Jag gav mig fan pi att klara det och
kimpade mig tillbaks. Mitt liv var virt att leva,
min nyfikenhet fanns kvar. Det kan handla om
sma vardagliga ting som att kunna g3 till jobbet,
dricka en kopp kaffe, umgis med vinner och njuta
av blommor. Det har ocksa handlat om att kunna
g4 vidare och inte stanna kvar i det som inte kinns
bra. F6r mig dr det viktigt att vilja vigar i livet
som gor att jag mér bra och klarar mig.

Jag kiimpar {6r de som har smi resurser att klara
sig, jag vill finnas dér och stotta s gott jag kan.
Det gor jag genom de partipolitiska uppdrag jag
har pa min fritid. Det var en vig jag slog in pa f6r
att en vén frigade om jag ville bli partipolitiskt ak-
tiv. For mig dr det ett sitt att sitta hivet i perspek-
tiv och arbeta med andra frigor i samhillet. Jag ser
att jag inte kan ta pa mig att ridda hela virlden,
men jag ir en del av forséken i alla fall och det dr
gott nog. S brukar jag tinka ndr personer har ho-
gre forvintningar pi mig och blir arga 6ver att jag
inte gor mer. Men si linge jag begrinsar mig mér

min sjil bra av att agera och jag far utlopp for min
frustration Gver oridttvisorna i Sverige och virlden.

Oftast finns jag i nuet och jag har inte nigra storre
drommar dn att livet ska vara gott och att jag ska
ha lagom med krav. Idag lever jag ensam och har
inte ndgon drém om att bo ihop med nigon men
jag kanske dndrar mig, det har gitt i vigor sedan
jag skilde mig f6r sju &r sedan. Just nu finner jag
ett lugn i mig sjilv, i vinnerna som finns dir och
ett jobb med kollegor som gor mitt liv innehlls-
rikt. Detta trots att jag sitter isolerad i dessa covid
19-tider da jag har andra underliggande sjukdo-
mar som 4r ett resultat av hivet, biverkningar av
mediciner och aldrandet. Jag har ju blivit dldre,
haha. Det enda jag vet ir att jag inte vet si mycket
om framtiden, men hoppet och drémmen ar kvar
att jag fir manga ar av att vara nyfiken. Vad som
tylls i min glasskal, det vill sidga livet, blir verrask-
ningen.

JOAKIM BERLIN



Hiv ir inte nagot jag tinker
pA sd ofta. Jag dr en filosofisk
person, men inte nir det kom-
mer till hiv. Forr var jag mer
forvirrad. Det var mycket att
forstd med CD4, smittsamhet
och si. Nir jag vil forstod att
jag inte var en farlig person
blev det lattare. Om man vil
greppar det - att det faktiskt
inte dr ndgon fara - ir det
mindre att fundera pa.

Jag trinar mer, dter sundare,
dr snillare mot min kropp.
Jag planerar mer, ar mindre
impulsiv, tar hand om mig
sjdlv bittre. Nufortiden tinker
jag efter fore. Jag anvinder
hjdlm och har kopt forsdkring.
Jag har blivit lugnare. Man
ldr av sina erfarenheter. Jag
ir mer noga, tydligare och
schysstare mot mig sjilv. Hiv
har gjort mig starkare och
mer kompetent att ta tag i
saker. Jag deppade inte ihop.
Jag lirde mig att leva med det.

Jag tinker inte ens pa ldran-
de numera. Ett tag var jag raidd
for att leva. Men sd borjade jag
kliva ur min comfort zone.

Ju mer det pirrar, desto storre
anledning att prova. Smd och
stora steg. Korkort exempelvis.
Jag tar inte lingre ut daliga
saker i forskott, det blir inget
bra som kommer av det. Att
oja sig i onddan gor mig bara
forbannad. Manga grubblar
for mycket och slosar bort sin
tid. Det dr klart att man blir
starkare av Kriser, nu ser jag
bara positivt pa framtiden.
The moon is the limit. Men jag
behover inte ens ta mig dit, det
finns tillrackligt att gora hér.
Isd minga ar hade jag inga
framtidsplaner, nu har jag det.

Hl INTERVJUWORKSHOP
|

VEM AR DU?

Forra aret hade vi en workshop da vi pratade om hiv och identitet.
Dagen avslutades med en workshop i intervjuteknik dér vi med
vigledning stillde frigor och lyssnade pé varandra.

Hir publicerar vi utdrag ur tvd av intervjuerna.

Vem ér du?

— Oj, vem dr jag? Jag vet nog faktiskt inte riktigt
det sjilv.

Hur tanker du da?

— Jag har inte sa bra kinnedom om mig sjilv sa
att jag kan svara dig pa vem jag ér.

Hur kommer det sig att du kdnner sa tror du?
— Det tror jag ir for att jag levt ett liv dir jag
sprungit ifrdn mig sjilv. Jag hittar bitar, sma, d&
och da.

Varfor har det varit sa tror du?

— Jag har flytt ifrin mig sjilv ndr det har varit for
jobbigt att std kvar helt enkelt. Dels for att jag har
vuxit upp pé ett visst sitt men sedan ocksa for att
jag har varit med om ganska mycket saker i livet.

Hur har det visat sig?

— Genom flykt.

Kan du ge ett exempel pa hur du har flytt?
— Knark.
Knark, okej. Vet du hur du har tankt, vad som

gjort att du tagit till knarket? Har det funnits
nagon tanke, har det varit planerat?

— Nej det har aldrig varit planerat utan jag har
bara velat komma bort.

Vad har din identitet med hiv att gora?

—Jo, men det dr vil forsta gangen i mitt liv ndr jag
inte flyr utan hiv har gett mig en identitet.

Hur tanker du da?

— Jag har triffat sa mycket goda vinner och kinner
en mening med att ha fitt hiv si jag kinner mig
tacksam.

Och det har blivit bra méjligheter, ja. Tack.



— Det dr méinga som inte tinker pa det hir med
smédrickandet. Men jag har forstatt det att det
inte heller dr bra. Jag drack fem-sex kvillar i
veckan, jag drack mig inte full men jag drack
nagot, ’klart man ska ha en 61” liksom.

Varfor tror du att du drack?

— Du vet, jag tror att det dr lite som det hir med
droger. Man vill fly lite. Det handlar om det hir
med lugnet och si. Det som ir lurigt med alkohol
ir ju att om du har anlag s dr det litt att bli alko-
holist. Det skapar ett beroende, precis som med
benzo. Men alkohol ir ju toppen nir det giller

att ga ner i varv.

Du sa det har med flykt, varfor tror du att
det ar sa for dig?

— Det ir en jittesvar fraga, jag tror inte att jag kan
svara pa det. Men det ér vil att man vill fly frin
sina tankar. Man kanske vill fly fran sin historia,
sin barndom, sin uppvixt, sina skamkénslor, sin

otillricklighet... Det finns mycket.

Vad blev vindpunkten?

— Det var nir hjirtlikaren sa till mig, det ér all-
deles for mycket det du dricker. D4 kinde jag att
fan, han har ju ritt. Ska jag utsitta mitt hjérta for
massa skit? Jag slutade helt enkelt. Sist jag drack
var pd midsommarafton forra aret, d tog jag en
nubbe och en 6l. Sedan har jag inte druckit sedan
dess. Nista ging blir nog pa julafton. D4 ska jag
ta en juldl och en snaps. Sa det dr inte det att jag
ar absolutist. Jag kinner inget behov av det. Det ir
helt underbart.

Varfor vill du ta det pa julafton?

— Det ir tradition.

Hur hanterar du det idag da nér du inte
anvander alkoholen?

— Jag gar ner till gymet och kér lite styrketrining,
snackar med gubbarna... Sedan har ju hiv hjilpt
mig att hitta mig sjalv.

Vem ar du?

—Ja, vem fan ir jag? Ah, jag vet inte. Jag tror att

du nistan 4r bittre 4n jag pa att avgora det.

Nej, det tror jag inte.
— Jag vet inte vem jag dr, men jag vet att jag mir
bra. Det dr det viktigaste.

Gar du bakat nagon gang och tinker pa
varfor du ar du?

—Ja, jag har gjort det och jag har fitt lite svar.
Ar du n6jd med det?

—Ja, det dr bra att komma pa liksom, hur man har
betett sig i vissa ligen och si. Om man gir bakat
kan man fi en bild av varfor man har agerat pé
vissa sitt och det har varit nyttigt.

Varfor har du nytta av det idag?

— Det ir vildigt bra att veta varfor man gor vissa
saker, varfér man reagerar pa vissa saker, varfor
man blir upprérd 6ver vissa saker. Oftast har jag
mirkt att det finns en f6rklaring nigonstans i his-
torien, att man har vuxit upp under vissa forhal-
landen och si vidare. Det har varit nyttigt.

Vad duktig du ar!

— Tycker du? Du med. Det var ju en jittebra
intervju. Tack.




Vardagshiv

Vi har limnat vintrummet pa infektionskliniken och det f6rsta diagnos-
tillfallet och gétt ut i virlden, gitt hem, och pa olika sitt forsoker vi att
leva vara vardagsliv. I vardagen gérs hiv om och om igen och utgors

av en standig relationell process. Det dr med andra ord inte endast i
virdsammanhang, i och med diagnosen, som hiv blir pataglig och kan
beskrivas som en troskel. Hiv-trosklar utgor tillfillen i vardagen nar hiv

erfars sarskilt konkret.

DESIDERIA: Det dr eftermiddag, strax efter lunch,
och caféets alla andra gister har gitt vidare,
medan jag sitter kvar och liser. Jag dricker kaffet
ismi klunkar och tittar ut mot vattnet, bliddrar
langsamt i boken och funderar. Som vanligt
efter en del kaffe blir jag kissnodig, si jag gar in
pa caféets enda toalett, sitter mig och pAminns
om att jag har mens. Tampongen virar jag in i
toalettpapper si att blodet ticks. Jag vet ju att
det bir pa hiv. Jag ser mig omKring i rummet,
men hittar ingen sanitetssopkorg. Jag suckar lite,
reser mig upp och héiller i den redan pappers-
invirade tampongen. Jag tanker slinga det lilla
paketet i papperskorgen, men det visar sig att
inte heller papperskorgen har nigon plastpise.
Framme vid handfatet tar jag en bunt pappers-
handdukar, viker upp dem en efter en, och
virar in det blodfirgade stycket i ett tiotal tork-
pappershanddukar. Inte sirskilt miljovanligt,
konstaterar jag, men for sikerhets skull. Och for
sikerhets skull ligger jag det lilla paketet i min
viska och bir det med mig under dagen.

De flesta personer jag har intervjuat siger inled-
ningsvis att hiv inte dr en stor sak. De sdger att
hiv inte 4r ndgonting som de alltid tinker pi eller
som péverkar deras liv. Ju lingre tid som gér av
intervjun, desto fler exempel ges dock ddr hiv har
betydelse i vardagen.

Under samtalets ging blir det mer och mer pa-
fallande att hiv framtrédder och blir patagligt vid
en mingd olika situationer och tillfillen. Det kan
vara i samband med mindre eller storre vardags-
hindelser, det kan ske i mer eller mindre offentliga
miljoer eller privata sammanhang. Det kan vara

i motet med andra minniskor eller i relation till
en sjilv. Ofta berors hiv redan i svaret till en av de
forsta frigorna ddr jag uppmuntrar personen att
fritt beskriva sin vardag i form av en "helt vanlig
dag”. Att personerna talar om hiv ér ju inte mirk-
ligt eftersom det 4r vad de har rekryterats till att
gora, utan det intressanta dr vilken betydelse dessa
tillfdllen verkar ha. Beskrivningarna av vardagen
med hiv dr spinnande eftersom de visar pa det
relationella hiv-blivandet.



Hiv konkretiseras och gérs vid vissa hiv-trosklar
av bendmningar, bemoétanden och forestillningar
som sker vid annars ganska odramatiska vardags-
situationer. Négra sddana situationer i vardagslivet
uppstir i samband med hiv-mediciner, bes6k p
akuten eller hos tandlikaren, att sitta sina barn i
férskolan, att ingd i ett matlag, vid poolbadning,
runt middagsbordet med familjen, vid krogragg-
ning, under sexfantasier, vid dejting, i att motas av
skvaller samt niir vi sitter sjdlva i en soffa eller pa
en parkbank och lingtar efter andra sitt att leva
véra liv — tillsammans med nigon som vi kan ha
en romantisk och/eller sexuell relation med.

De aterkommande vardagliga hiv-trosklarna,
som inte alls ir si odramatiska som kan antas for
en kronisk sjukdomsstatus, utgors av i varierad
grad smirtsamma, pressande erfarenheter. Det ir
levda erfarenheter av att bli gjord till £6r mycket
hiv-positiv eller av att beh6va sudda bort och
“avhivifiera” erfarenheter av hiv for att fortsitta
sina viktiga relationer.

Hiv kan ge upphov till en existentiell dngest,

eller en existentiell dngslighet.’® Detta ir kanske
sirskilt viktigt att vara medveten om nir det talas
om att hoja livskvaliteten f6r personer med hiv.
Trots att hiv dr en kronisk sjukdom skapar de
sambhilleliga forestillningarna om hiv en situation

dir tiden, livet, sjilvet, kroppen gungar och ifri-
gasitts. Det dr att std pd troskeln till det okdnda,
det ovissa. Bland de personer jag intervjuat blir
hiv pataglig i méten med andra ménniskor som

stoppar vardagens fléde och bidrar till sjdlvets
blivande.

DESIDERIA: Vi har precis krupit runt pa golvet,
lekt och busat, och di slir jag mig pd smalbenet
och det bryter fram en liten bloddroppe. Bar-
net, som jag kiinner vil, befinner sig i samma
rum och innan jag har hunnit resa mig for att
hitta ett plaster springer barnet mot mig och
pekar, siger: “Titta!” Det lilla pekfingret nirmar
sig mitt ben, men jag viker undan kroppen,
forsoker resa mig samtidigt som jag tar emot,
eller snarare puttar bort den lilla kroppen, bort
frdn min kropp. Barnet forstir inte vad som
sker, tittar pd mig undrande, i det bortstétande,
stannar till, ser forvirrad ut och jag viker undan
dven fran barnets blick, for jag granskar par-
kettgolvet. "Finns det nigra blodflickar dir?”
Tittar, granskar golvet. "Nej.” Jag springer till
toaletten. Dir torkar jag bort de sméa bloddrop-
parna. Ser en sorgsen blick som tar éver en
stressad blick i spegeln. Efterat, nir blodet inte
lingre sipprar ut, hller jag om barnet liinge.

DESIREE LJUNGCRANTZ

am kuallarna sumnar vi med

hiv — det gar ati spara genam
vira jaurnaler gentam att hiv-
testa nss men getl syns inte.
angra personet marker inte hiv
am vi inte sager nagonting om
var hiv-status sa om kuillen
sumnar vi eller farstiker samna
eller sitter vakna kanske festar
vi kanske befinner vi nss na
resande fat kanske vakar vi
Quer ndgan sam & sjuk kanske
gar vi upp flera ganger far att
ta hand om vara barn kanske
grimmer i snarkar fiser
skrattar kanske rar vi oss
suetias snuer



Jag blev tvungen att forhlla mig till de hir pillrena. Vad ska
hinda nu? Hur klarar jag det? Jag blev ridd for att glomma bort
dem. Men man kommer in i det,idag dr det ett normaltillstind.
Jag blir pAmind varje morgon. Tar ett piller om dagen. Jag kan
vara ridd for att tabletterna ska slita pd kroppen. An sé linge gar
det bra. Jag har en del dlderskrimpor och ir trott. Jag kan inte

lingre Klittra i trid.

Nir jag var pa apoteket satte
de mina mediciner i tredubbla
plastpésar.”Men halld”, sa jag..
“Tanker du inte pa miljon?”
Svaret var ritt tydligt om vad
jag forvintas kiinna: “Du vill
vil inte att folk ska se?”

Aven om jag dr lugn med att
prata om det dr inte alla det.
Min systers nya sambo vet
fortfarande inte. Hon har inte
velat beritta. Vi var hos dem
pa familjemiddag i varas och
min man sa nigot skimtsamt

om hiv i tron om att han visste.

Det blir sd plagsamt tydligt nir
inte alla vet.

Jag var utnimnd till Klub-
bens bista boxare, men det
sket sig. Trots att jag var helt
frisk forutom hiv fick jag inte
tivla. Ndr jag berittade tyckte
boxningsklubbens medicin-
ska personal inte att det var
lampligt att jag fortsatte. Jag
fick tvirsluta. Det var vil hart
tycker jag. Boxningen var min
passion och det dr inte 1itt att
hitta ndgot annat.

Detdride dér situationerna,
nir jag ska gora persiljesmor
eller hacka 10k. Jag kan inte
sluta tinka pa kniven. D&
kommer det: nervositeten,
handsvetten. Hinderna blir
som Kranar av svett. Det ar
som om allt jag vet och kan
forsvinner nir jag skadar mig
eller riskerar att gora det. D4
vicks hivkdnslan inom mig.
Den kan néistan leda till ett
hysteriskt utbrott.

Nér min tjej gick pa konstsko-
lahade de ett projekt kopplat
till hiv. Det var ett bra initiativ.
Jag var dér pa vernissage.

S4 stdr jag dir bland alla
ménniskor och alla bilder och
inser: precis allt ir fel. De har
utgétt frdn musikalen Rent.
Det ir ett frossande i blod,
bolder och missuppfattningar.
Folk dor. Det var ett bra ini-
tiativ men allt sket sig. Jag ir
ddr med vianner som jag inte
berittat for, si jag bara star
dir och nickar precis som alla
andra. Folk vet ju ingenting.

Tandborstning har blivit

viktigare. Tainderna bryts ner.
Jag har varit hos tandldkaren
hur méinga ginger som helst,

men nu har jag inte rad lingre.

Jag forsoker spara pengar for
att kunna g dit, men det tar
bara mer emot ju lingre tid
det gir. Nu dr jag ridd att de
maste borra hur mycket som
helst. Jag har tinkt mycket pa
framtid i relation till tinderna
och forsoker ta hand om mig.

Jag paddlade kanot med en
kompis och hans systerbarn.
Systern tyckte inte om att jag
satt i samma bt som dem.
Han tyckte hon var kndpp och
sa bryskt ifrin. Sjdlv fick jag
inte reda pa det forrdn 1angt
senare. Det finns mycket av
den typen av vardagligheter.
Allt tyst tyckande.

Jag tycker att det dr jobbigt att
ga till optikern. "Ater du nigon
medicin?” frigar de. D4 maste
jagju sdga att jag gor det for att
slippa ljuga. Foljdfrigan kom-
mer automatiskt: "vilken da?”
Nir jag gick till bgonlikaren
for att kolla gula flicken var
det samma sak. ”Ater du na-
gon medicin?” Senast jag var
och dkte skidor gjorde jag illa
axeln. Jag sokte till den lokala
vérdcentralen och di var det
aterigen den dir frigan, “iter
dundgon medicin?”. Hur ska
jag kunna undvika att svara
paden?

Forra aret undvek jag att folja
med till mina fordldrars hem-
land. Vi skulle vara borta i tva
veckor men det kiindes bokigt
att jag skulle bli tvungen att
packa med medicinerna. Det
kindes ovirt att bara med sig
s& mycket likemedel. I tullen
skulle det ha gatt bra, jag hade
fatt ett intyg fran likaren om
attjag behover de hir medi-
cinerna, men det kindes inte
vart det.



WORKSHOP: IDENTITET,
SCEN & PORTRATT

Vilken identitet lingtar du efter att fa uttrycka?
Det var en av grundfrigorna under en tvidagars

workshop som Positiva Gruppen Vist arrangerade
torra dret. Vi fick vilja och vraka bland revisita och
klader pd Sakcenter och Géteborgs Kostymforrad
och iscensatte sedan véra egna portritt i en foto-
studio pd Konstepidemin tillsammans med bland
annat scenograf Petra Valén och fotograf Maja
Kristin Nylander. Sex deltagare utforskade nya

uttryck och delar av sig sjilva. Portritten visades
vid en sluten vernissage i borjan av 2020.Tva av
dem far vi ta del av pé f6ljande sidor.




My face is the place
where I hide my pain
My face isa place
where raindrops fall
hiding the tears
that have been there
for so many years
My face is the place
that hides my pain
Iamaperson
who will never stop believing
Iam that dreamer
who will never stop dreaming
Iam the carer
FINDING MYSELF who will never stop caring
So I guess
Iamjust me

ABOUT THE WORKSHOP In taking the photos, in dressing up Before, when I knew about it, I
. like this, I don't need to explain you thought that H1v had broken me but
I am this character who want people . ; ,
. can just read when you look at my at this moment H1v doesn’t change
to understand who I am. I am not just ,
character. It was absolutely wonderful. who I am. It doesn’t change my

the person you meet on the road. I .
P y character, it doesn 't change what I

do my things and it shows who I am. You can just see myself, I was just . . .
. L . 7 ) want to be. That is something that is
My storytelling, my character, it will smiling, cause this is something I .
. non-existent to me now.
always tell you about the person I am wanted to do. I wanted to be a little
even without me talking to you. The bit special, just feeling fabulous in It’s there. I know it’s there, but it
workshop made it easier for me to my character and dressing in these doesn't stop me from being who I am,

express myself. colorful clothes. doing what I want to do.




GAMMELSMURFEN
UTGAR FRAN KUNSKAP
(¢ ERFARENHET

Gammelsmurfen 4r den som stir for kunskapen
och erfarenheten i smurfsamhillet. Det dr han
som kokar till hixbrygder om négon blir sjuk, den
som alla gir till ndr de har bekymmer. Férhopp-
ningsvis kan Gammelsmurfen med hjilp av sin
erfarenhet hjilpa smurfarna med deras problem.
Det ir ocksi han som har koll pa historien i
smurfsamhillet. Det kinns lite trevligt att fi vara
en sadan symbol. Forst tinkte jag att jag valde en
for enkel figur, men sedan tinkte jag att det blev
ritt bra trots allt. Jag har aldrig varit den mest
kulturella utan alltid kint mig lite litt fyrkantig
men jag tyckte att det gick bra. Sedan har jag
valt Gammelsmurfen med glimten i 6gat ocksa.
Det idr en fiktiv figur och en fiktiv berittelse, men
det kanske dnda finns nigot dirinne som betyder
ndgot.

Jag har levt med hiv i minga ar, medicinerna fun-
kar bra och jag har inga storre biverkningar. Det
ir intressant att leva och 4ven om man kanske inte
ler varenda sekund si ér livet och tillvaron vildigt
bra. Jag hoppas att jag far leva linge, vara frisk och
se vad som hinder i virlden. Det édr hirligt att vara

vid liv och f4 ta del av skeendet. Ju lingre man
lever med sin hivinfektion desto mer blir den en
del av en pa ett naturligt sitt. Aven om det inte ér
naturligt att ha hiv sa blir den en del av dig vare
sig du vill det eller inte. Jag tror att man forhaller
sig till hiv pa ett sdtt som gor att man slappnar av,
eller atminstone att det inte 4r nigon akut stress-
situation lingre.

Jag har fatt frigan ibland, hur var du innan du fick
din hivinfektion? Jag fick min hivdiagnos nir jag
var 23, vad ska jag sidga? Nir man levt med det sa
linge dr det svirt att veta hur det var innan. Hiv
har vévt in sig i mig under arens lopp. Hiv dr en
del av mig, jag kan inte riktigt bryta ut det. Det dr
definitivt inte hela mig men det finns ddr och livet
pagar inda runt omkring. Hiv ir ju ingenting som
paverkar i minsta bestindsdel men det ir en del av
mig helt enkelt. Det har funnits i si méinga ér, det
bara finns dir, det bara édr — precis som jag bara ir.

Fran bérjan var jag inte riktigt 6ppen med min
hivstatus men sedan blev jag det mer och mer. Det
ar for alla andra som inte orkar, kan eller vill. Det




finns fortfarande folk som ir nist intill livridda
att prata om sin status och utanf6r hivsamman-
hangen fir man inte nimna hur man kinner dem.
De pidminner en om hur svért det fortfarande kan
vara. For en del ser verkligheten ut si, med en
omgivning som dr vildigt oférstaende. Man inser
att vi fortfarande har arbete kvar att gora.

Gammelsmurfen ir ganska palist och tycker om
att gora saker som dr baserade pd erfarenhet och
kunskap. Att man faktiskt vet hur saker och ting

ir och inte bara utgér frin nigot som man tror. Jag
dr vl sjilv lite smanérdig och tycker att det dr vik-
tigt att man inte bara gissar utan férsoker ta reda
pa hur det dr innan man tar beslut eller gér nigot.
Jag gillar att vara paldst, si det kanske finns lite av
Gammelsmurfen i mig. Jag ir inte lika gammal
som han men jag fyller ju dnda 50. Man ir ju inte
20 lingre och lite grahdrigt skidgg har man nog
fatt trots allt. Jag borjar vél ndrma mig.

OM WORKSHOPEN

Jag vill girna bli 90+ men helst inte dement i slu-
tet. Jag vill helst vara klar i huvudet. Om man se-
dan inte kan gé si fort 4r en sak, men jag vill helst
att mina minnen ska finnas kvar si linge som jag
lever. Att £3 leva ett lingt liv. Det har varit min oro
de senaste dren. Hur kommer det att bli> Kommer
man att bli lika gammal som man skulle ha blivit
om man inte levt med hiv? Man hoppas ju pé det
men det finns vissa indikationer pé att det inte ir
riktigt sa till 100 procent dn. Men i livet finns ju
inga garantier, s dr det ju bara.

Gammelsmurfen vet att han inte lever hur linge
som helst. Han ir nog fundersam pa vem som ska
ta 6ver och bli gammelsmurf efter honom. Han 4r
nog lite bekymrad, kinner omsorg om sina smur-
far och vill att det ska g bra f6r dem — han kidnner
ansvar och kirlek till sin smurtby, det tror jag.

PETER LINDHOLM
BERATTAT FOR JENNY SKANBERG

Vi som var med pa workshopen valde
vildigt olika typer av portritt, jag tror
att alla hittade ett motiv som stod dem
sjilva nira pd manga sitt. Jag tror att
det blev vildigt bra.

Pa rekvisitaforradet var det sa mycket
prylar, si mycket tankar. Nostalgi!
Allt ifrin gamla diskmedelsforpack-
ningar till glassgubbar, det var allt
mellan himmel och jord. Man kinde
att man skulle kunna skapa en hel
livsberittelse. Man skulle kunna ta

alla prylar dir och kunna beskriva allt
fran liv till d6d. Ett helt liv skulle man
kunna beritta med hjilp av prylarna
som fanns dir inne. Faktiskt. Det ar
ju fantastiskt. Jag tror att det ar viktigt
att det finns sidana hir arkiv for oss,

for att fi minniskor att minnas.

Jag skulle bli Gammelsmurfen, eller
Papa Smurf. Jag blev férvinad 6ver att
det blev si bra. Jag trodde att det bara
skulle bli pannkaka av allting. Grejen
dr att for att géra Gammelsmurfen
behéver man inte si ménga delar. Det

ricker ju med sockar, mjukisbrallor,
lingdrmad tr6ja och en storre luva.
Och si kanske smink d s3 att dven
ansiktet blir smurfartat.

Jag vet inte. Kanske dr det dnd4 hel-
hetsintrycket som riknas, inte att det
finns tiotusen detaljer. Jag fick mest
chocksmink i ansiktet, en del av oss
fick ju en del smink men jag fick mest
for att ge hela ansiktet en bla firg.
Det sitter kvar fortfarande i sé jag
far kanske duscha ut det ikvill.




Ar det s hir

jag maste leva
for att bli en oke;

person med

DESIDERIA: Jag passerar enkelt som hiv-negativ
genom att jag kan kvala in som svenskfodd
kvinna med universitetsutbildning. Det ir
nistan som om jag har placerat mig i ett
sammanhang, klittrat och presterat, for att ta
kontrollen, makten over ordet, benimnandet,
blicken. Som for att balansera ut hiv. Ja, kanske
for att tvitta rent hiv fran de dir Kletiga fore-
stillningarna. Jag onskar att det hade funnits
fler hiv-berittelser nir jag fick diagnosen.
Berittelser med manga olika slags personer
med hiv som representerades. Jag fir for mig
att det hade varit ldttare att hantera min hiv-
diagnos, bade for mig och anhoriga, om det
var allmint vedertaget att personer som jag
fick hiv. Personer som jag? Vad innebér det
egentligen? Jag minns att jag inte ville f6rdo-
mas, att jag ville framsti som en anstindig
person. Vad andra skulle tycka var sa viktigt,
och jag trodde att det enda som de skulle se
mig ihop med var promiskuitet, sexsiljande,
heroinbruk. Jag forstar viljan att tviitta rent hiv
och att10sa upp de kletiga kopplingarna.

hiv?

Anda Kliar det pd kroppen nir jag liser hiv-
berittelserna eftersom jag upplever dem som
begrinsande, normlinjeftljande, forutsigbara,
dngsliga, och styrda av de dir sunkiga samhiills-
forestillningarna. Samtidigt som det kinns
fint att ha tillgang till hiv-berittelserna, och att
det har skett en utveckling pa den fronten, sa
upplever jag hur mitt livsutrymme kvivs och
krymper med skildringarna som f6ljer norm-
linjerna. Ar det s hir jag maste leva for att bli
en okej person med hiv?

Mest framtridande i intervjuerna och i de
populirkulturella berdttelserna ér ridslan for
att associeras med hiv och dirmed en ridsla
for allt det som kan ha med hiv att géra. Den
onskade distansen till hiv skapar och baserar sig
pa en ridsla for nérhet till hiv. Den egentliga
nirheten till hiv, genom hiv-statusen, skapar
ocksa en onskan om distans, och si fortsitter
det i en spiral. Ridsla for att forlora sitt sjilv,
bade i egna och andras 6gon, blir ocksé en
ridsla for det egna sjilvet med hiv.



I INDIVIDUALISERINGEN AV HALSA
SLIPPER SAMHALLSSTRUKTURERNA
OCH NORMERNA UNDAN EFTERSOM
DET AR UPP TILL VAR OCHEN ATT GA
UNDER ELLER BLOMSTRA.

I hiv-berittelserna skildras en distans gentemot
kletiga kopplingar kring hiv, i form av promisku-
itet, sjukdom, lidande, d6d, abjekt. Det gestaltas
ocksé hur karaktirerna orienterar sig och nirmar
sig hiv, i skildringen av att vem som helst kan ha
hiv och att det framstir som viktigt att folja norm-
linjerna, for att normalisera hiv och bli uppfattad
som en respektabel person med hiv.

Individens kraft och val att leva, och att leva vil,
gestaltas bdde i MITT POSITIVA LIV och i OPHELIAS
RESA. Jag menar att dessa tvi berittelser priglas av
ett slags wellness-tvittning, som renar hiv frin de
gamla, negativa samhillsférestillningarna dér hiv
framstar som liggande nira sjuklighet och dod.

Den starka individens vilja, livslust och lycka
framstir som avgoérande for att hantera hiv,

men dessa aspekter anvinds ocksi for att dra
upp grinser gentemot sitt att ha hiv som inte
anses lika acceptabla. Wellness-tvittningen
innefattar férhandlingar med hilsolinjernas och
heterolinjernas respektabla relationer som viger
upp for hiv. Detta skapar ddrmed en begrinsad
hiv-berittelse. Det blir ocksd relevant att diskutera
huruvida detta sitt att beritta reproducerar homo-
fobiska och rasistiska forestillningar som fran
borjan har varit en del i att samhaillet har varderat
hiv negativt. P4 andra sitt kan berittandet 6ppna
upp f6r andra, nyanserade sitt att f6rstd hiv pa.

Personen som har gitt vidare och som pi ett
positivt sitt har accepterat och omfamnat hiv ir
mojligen inte lingre obestimbar och obekvim,
och befinner sig inte lingre i ett mellanrum: den
ir inte ett frinstétande abjekt eftersom den upp-
lever sig hel. Hiv 4r inte lingre nagonting som ger
lidande, som vicker dckel, eller tankar om dod: hiv
har blivit en viktig del av livet och kan erkdnnas
genom det respektabla sittet som hiv levs genom.
I individualiseringen av hilsa slipper dirmed
samhillsstrukturerna och normerna undan efter-
som det dr upp till var och en att gi under eller
blomstra.

Svenaeus!’

menar att lidandet i dagens vister-
lindska samhille betraktas som ett misslyckande.
Lidandet stér i vigen f6r den samtida ménniskans
uppdrag och ritt att njuta, och anses heller inte
vara en tinkt del av en minniskas livsférlopp,
pépekar Svenaeus. Det finns ett férakt for lidande,
en distans till sirbarhet, som framkommer i nedli-
tande uttalanden av Andreas om deppiga personer
med hiv i Sverige och i Ophelias idé om hur en
positiv livsinstillning avgdr mellan liv och dod.
Ophelia och Andreas framstar som starka indivi-

der och som hjilteprotagonister.

Stolthet férekommer rikligast i de populirkultu-
rella berittelserna och fungerar som en dramatur-
gisk vindpunkt i form av katharsis, ddr hiv som

trauma forindras och berittelsen mot slutet tar
en annan riktning. For intervjukaraktirerna dr
stolthet inte lika vanligt. Intervjuberittelserna
framstar som mer komplexa, paradoxala och
méngdimensionella i jimférelse med de publice-
rade sjilvbiografierna. Stoltheten innefattar att
Sppet sté for hiv, ett slags extrovert stolthet, méj-
ligen med inslag av en introvert stolthet — att vara
stolt Gver sig sjilv. De populirkulturella berittel-
serna slutar i att protagonisterna omfamnar hiv
som en “hiv-positiv identitet”, som framstir som
berittelsens och hiv-livets slutmal. Nir stoltheten
gestaltas som de populdrkulturella berittelsernas
slutmail, riskerar kinslor att cementeras och hiv
uppfattas som en linjir process.

I materialet har jag oftare lirt mig om avsaknaden
av stolthet, i synnerhet i férhallande till hiv. De
fenomenologiska och intersektionella lisningarna
och levbarhetsldsningen fir mig att minnas att
alla personer inte kan visa upp sina sir, eller irr,
tydligt, och sdga att de har likt och beritta hur
givande ett liv med hiv 4r. En del personer gar
under i hemska erfarenheter.'® Kanske skrubbas
vi sénder och samman. Andra personer med hiv
kanske befinner sig i ett stadium mellan att gi
under och att vara stolt. Ytterligare nigra kan bade
vara stolta och skimmas beroende pi situation.

Ahmed" problematiserar statusen "att ma bittre”
genom att siga att det inte dr ett tecken pi att
rittvisa har skipats eller att samhillet har for-
andrats i tillrdcklig och jimlik mén. Ahmed dr
dock inte ensidigt kritisk till berdttelser om att
ma bittre”. Det har betydelse att mé bittre for en
person som forsoker leva ett levbart liv. Det giller
att orientera sig, att bearbeta skadorna tillfogade
av samhillet och andra personer och som Ahmed
papekar, sa handlar detta formande av ens livs-
virld om att ocks anvinda sig av och uttrycka
de kinslor som vanligtvis kategoriseras som
“negativa’, sisom skam och ridsla. Det ir ett
slags reorientering.?’ Dessa kinslor siger med
andra ord nigonting om var vi dr, var vi har varit
och vart vi dr pa vig.

Jag menar inte att det giller att publicera firre
berittelser om hiv eller att avfirda hiv-berittelser.
Tvirtom menar jag att det dr viktigt att offentlig-
gora en mangfald av nyanserade berittelser om att
ha hiv, utan att distansera sig frin personer som
lever, dlskar, tinker eller kinner annorlunda.

DESIDERIA: Jag ska tala pa Virldsaidsdagen.

Det ska vara ett tal med bra balans mellan
allvar och hopp, datid och framéitblickande.
Ahorarna ska helst g diirifrin med en kiinsla
av tilltro och inspireras till sjdlvreflektion i hur
de ser pa hiv. Det visar sig vara svart att inte
skriva ett tal som handlar om hur hiv blir litt
are och littare att leva med. Det dr svart att inte
presentera mig sjilv som en forskare, tillhéran-
de en privilegierad liten grupp i samhiillet, en
hiv-forskare visserligen, och det dr ocksi det
som str i programmet: hiv-forskare. Det dr
svart att 1ata bli att kompensera min hiv-status
och ge en lite mer glittrande bild av mig sjilv.
Det blir si tydligt niir jag skriver det hiir talet att
jag under en 1ng tid tinkte och kanske forsok-
te leva hiv-kompensatoriskt. Att jag forsokte
efterstriva att framstd som gladare, sotare,
hetare, smartare, smalare, snillare, och mer
kontrollerad. Det var som om jag upplevde att
vissa sitt att vara pa inte var okej, som om jag
var tvungen att framsti som en stark hjiltinna,
sdrskilt for att jag hade hiv. Inte mérkligt att det
var trottsamt att delta i det prestationsloppet
mot de samhélleliga forestdllningarna om hiv.
Att forsoka vara en duktig hiv-flicka var ett ut-
mattande dygnetrunt-arbete. Si hiir i efterhand,
nér jag ser tillbaka pa min egen instillning,
mina forhallningssitt, i ljuset av de hiv-berit
telser som jag har sett och list s framstir jag
formodligen som normlinjeféljande, Angslig,
och som ivrig att folja de respektabla linjerna.
Och samtidigt Iingtade jag efter kiinslan av att
bara fi vara, utan att forsoka kompensera, pre-
stera, och utan att behdva mota bort det kletiga.

DESIREE LJUNGCRANTZ



Till min trygghet, stuga 419

Hos dig kan jag bara vara,
skrika, grita, skratta.

F4 ur mig rastlésheten

som hirbdrgerar inom mig,
inte lika ofta lingre

men som finns dir.

Envist kora grasklipparen tar sin #id,

med svettdroppar rinnandes fran mitt huvud,
ner lingst mitt ansikte.

For andra jobbigt,

f6r mig en hirlig kinsla av egenmakt.

Du har fitt hora min grat

och mina tankar om skuld, skam och sjilvforakt,
mina fantasier om begravningsmusik

och vilka som ska ta ett sista farvil.

Det vinde.

Livet tog ater igen en ny vig.

Jag fick dntligen veta

vad det var i min kropp som spokade.
Det var ingen dédlig sjukdom.

Inte nufortiden.

Jag har hiv.

Grismattan och vixterna har aldrig fatt
sa mycket omsorg och omvérdnad.
Vi har alltid behovt mycket vatten.

Hos dig har jag kunnat vara
efter lakarbesok och samtal.

Medan allting vixer

stir du dir med dina réda bridor,
stabil och stadig,

med allt som ryms under ditt tak.

TEXT & FOTO "HOPP”




ATT LAGGA ETT

TJOCKT
BANDAGE

OVER SKRUBBSAREN

Strategierna, plastren, inbegriper sitt att reorien-
tera sig och att skapa ett liv med hiv som upplevs
som levbart. Kinslor av dngslan skapar undvikan-
den av det som kan kopplas samman med hiv, som
for att undvika att fi kroppen och sjilvet nedkletat
med hiv — i synnerhet samhillets forestillningar
om hiv. Detta giller dven kinslor som piminner
om hivs existens.

Angsligheten kommer i materialet till uttryck i
olika former av undvikanden: att undvika hiv och
allt som har med hiv att gora, att inte befinna sig
i nirheten av hiv, att inte kunna bli stoppad som
en person som har hiv. Undvikanden sker i métet
med andra personer, och ir en del av det relatio-
nella hiv-blivandet, men det giller ocksa i relation
till sig sjalv. Undvikandet ér ett sitt att dven undfly
dessa egna blickar och tankar och forestillning-
ar om en sjilv. Undvikandet ar en flykt frin de
kletigheter som hotar att dra in en, géra att man
fastnar, och for att undvika upplevelsen av en
okind framtid. Undvikandet dr ett gérande som
kan vara en effekt av rddsla och skam, en dngslig-

het for att formas av dessa hiv-relaterade kinslor
och en strategi for att leva sitt vardagsliv.

Angslan ir en kinsla av forvintad ridsla och skam
som dirmed ocksé binder dessa kinslor av ridsla
och skam samman. Kanske kan det forklara det
komplicerade férhéllande av internaliserat stigma
som tidigare forskning pekar pa for personer med
hiv.?! Angsligheten for att andra ska bli ridda

tor hiv eller f6r en sjdlv om man berittar om hiv
eller om de pé andra sitt fir reda pa hiv-statusen
riskerar att gora att en person blir ridd for radslan
och skammen. Det ir ett undvikandebeteende
som skapar distans inte bara till tillfillen déir hiv
blir pataglig utan ocksi till de egna erfarenheterna
och sjilvet.

Angsligheten och dess undvikanden behover inte
vara paverkade av tidigare negativa upplevelser. Pi
grund av hur fenomenet hiv ir sammanflitat med
skam och ridsla behéver personen i friga inte ens
sjalv ha upplevt att ha blivit illa bemétt.




GENOM ATT DOLJA, ATT HEMLIGH/iL!.A,
ATTBLUNDA FOR, ATT INTE TANKA PA
DET ENA ELLER ANDRA, TAR HIV UPP

ANNU MER UTRYMME.

Att ligga ett tjockt bandage 6ver skrubbsaren
och helt délja hiv fungerar bade som en strategi
for att leva med hiv och for att undvika ridsla,
skam och melankoli. Undvikandet 4r ocksa en del
av berittelserna som skapar isolering, ridsla och
sjalvcensur.

I ideal och fantasier i de berittelser jag har tagit
del av finns drommar om sex och relationer,
medan de verkliga praktikerna for dessa perso-
ner oftast ir ensamma och asexuella. Det blir en
strategi for uthirdande.

I detta undvikande, dir hiv férnekas och doljs,
gors dock hiv, och "det hiv-positiva sjilvet” formas
mer och mer av just rddsla och skam. Kroppen
dras ner, trycks ner, hukar, i sina forsok att gémma
sig. I vart medvetande och i de férestillningar som
finns om hiv, finns tystnad och osynliggdrande:
"Tyst! Schhh!” Vi har uppmuntrats av likare pa
infektionskliniker att tinka oss noga f6r infor vilka
vi berittar om hiv. Vissa av oss avstir frin sex for
att sex dr tillfallen som kriver att vi gor hiv, att vi
blir s mycket hiv, i relation till ndgon som inte
har hiv. Vi rids att bli bortstotta.

Undvikandet blir den praktik av doljande som dr
en del av dngsligheten. Det blir en kontaktskrick
med det egna sjilvets upplevelser av hiv, en méingd
erfarenheter som stinger in sjalvet, som skapar
tringa utrymmen, som fastnar. Det undvikande

och den dngslighet som personer med hiv visar
dterspeglar samhillets ber6ringsskrick med hiv.
Angslighet och olika former av undvikanden
tipper som ett tjockt plaster till skrubbséren allt-
f6r hirt, det blir smetigt, klistret i plastret fastnar
i huden, infekterar sméséren, gér dem svérlikta,
svullna, irriterar huden. Undvikandet av hiv och
kinslor omfattar ett kontrollbehov av att se till att
ingenting paminner om eller kan hirleda till hiv.
Genom att dolja, att hemlighélla, att blunda for,
att inte tinka pd det ena eller andra, tar hiv upp
dnnu mer utrymme.

De vildsamma métena, tilltalen och bendmning-
arna som skrubbar kroppen, skapar sirbarheter
och negerade erfarenheter av ridsla och skam. Vi
stoppas och puttas i ett kinslomissigt och kropps-
ligt relationellt blivande. Angslighet, undvikande
av allt som kan associeras med hiv, utgér en kinsla
och en strategi. Genom att hilla hiv pa avstind
halls de kletiga kopplingarna innehallandes
forestillningar om hiv som nigonting avvikande,
riskabelt och fult borta. Genom att undvika de
kinslor som paminner om hiv, sisom skam och
radsla, kan ocksa hiv suddas ut och tillvaron kan
“avhivifieras”. Undvikandet smetar dock ut hiv
mer och mer. Undvikandet innefattar en exklude-
ring av de egna erfarenheterna, en del av sjilvet.

DESIREE LJUNGCRANTZ

Hiv paverkar inte min vardag.
Sd linge jag mAr bra dr det
bra. Jag far ndgot brev om dret
om att jag ska besoka sjukvar-
den. Det réicker si. Jag vill inte
bli min sjukdom. Jag kinner
attjag skulle kunna beritta
for folk i min omgivning, men
jag gor inte det. Jag vill inte att
hiv ska finnas med i bilden av
mig. Jag vill inte ha hiv.Och
berittar jag inte sd har jag

inte det heller. Da finns det
inte i min vardag, utan bara i
min kropp och i mitt huvud.
Det syns inte, det gar inte att
maita, det leder inte till aids.
Det dr status quo tills man blir
gammal. Varfor ska jag gora
en grej av det?

Hiv syns inte. Det dr klart
bra. Det ger mig maktien
utsatt situation. Det ger mig
makt som gor det enklare att
hantera stigmat. Jag kan sjilv
bestimma vem jag berittar
for. Min strategi r att forst
sdkerstilla att personer ser
mig som en individ innan
jag siger nagot, annars blir
det ldtt det enda som folk
tinker pd: "Han har hiv!
Han har hiv!”

Jag har aldrig upplevt mig
som diskriminerad. Snarare
tvirtom. Folk tar det vildigt
naturligt, i alla fall de jag har
triffat. Men jag springer ju
inte runt med rosa gummi-
stovlar och skriker ut att jag
4r positiv, da hade det varit
annorlunda.



ar LUFTA &
EXPONERA

SKRUBBSAREN

Att lufta skrubbsiren, att kinna littnad forkom-
mer i materialet i form av ett icke-vildsamt, milt,
kirleksfullt bemotande av hiv. Ofta beror littna-
den en form av ppenhet kring hiv, men det hand-
lar ocksd om sjdlvrespekt dér protagonisten

eller intervjukaraktiren liter en del av sitt liv fa
existensberittigande. Det kan utgora ett krivande
risktagande att exponera sig, att vara sarbar och att
ha tillit till att den eller de personer man berittar
for tar ansvar for att ta emot informationen pé ett
bra sitt.

Att en persons identifieringar och intersektionella
position spelar roll for méjligheterna att bli positivt
bemétt, eller i upplevelsen av svingrum i forhallan-
de till negativa forestillningar om hiv och personer
med hiv, blir tydligt i samband med [intervjuperso-
nen] Karin. Hon siger: "Jag tror inte att vi kommer
ndgonstans i virlden om vi... ja men man ir som
mest sirbar om man har hemligheter, da gir man
ju runt och dr ridd for att nigon ska komma pa ens
hemlighet”.?* Karins kén, alder, sexuella liggning,
arbete, rasifiering och svenskhet gor att hon ofta
blir bemétt pa ett bekriftande sitt.

Detta kan bland annat bero pé att Karin, i sin
heterosexuella kvinnoroll, sin vita hy och sitt

respektabla arbete inte férvintas ha hiv. I samtal
med andra personer verkar hon fi ett tolknings-
foretride som inte alla personer som jag har inter-
vjuat far. Karin berdttar: "Det har varit en jittestor
fordel. Vanlig tjej och mitt arbete: 'Ja, henne vill

vi ha, ja, henne vill vi ha’, pa inbjudningar.”Vi vill
inte ha nidgon bég igen. Vi vill ha nigon vaaanlig.’
S4”.% Karin framstir som "en vanlig person”, som
inte férvints ha hiv, och som med sin vanlighet”
kan balansera upp hiv och skapa upplevelser av
lattnad for henne.

Beror exponerandet av och luftningen av skrubb-
sdr pd en individs mod? Handlar det om att viga
6ppna upp och dirmed bjuda in personer att

ta del av ens historia, trots de risker som finns
med att bli bortstétt, och att rora sig utanfor ens
bekvimlighetszon? Ar det personer som klarar av
att kimpa mot skammen som kan skapa positiva
spiraler i hiv-blivandet? Att vara modig indikerar
att vi gér nagonting som bryter mot det antagna
och normativa, och jag menar att det ger en alltfor
individualiserad och kontextomedveten f6rklaring.
Att aterhdmta sig innebir att exponera sitt sér,
och det ir ett processuellt politiskt och kollektivt

kinsloarbete.?*

Ahmed poingterar att dven om tva personer delar
kinslor si kan relationerna till dessa kinslor och
upplevelsen av dem se olika ut. Hir blir intersek-
tionella perspektiv viktiga for att f6rsta en persons
forutsittningar fOr att sitta plister pa kroppen
och ha strategier for en hiv-vardag som fungerar.
Det verkar enklare for vissa personer bade att
komma ut och att fi ett bemotande som kan
skapa lindring.

Att exponera sitt skrubbsdr, att lossa bandaget och
pléstret, framstar som starkt kontextuellt, dar det
dr nigon annan som ska avgéra om det dr 6ppen-
het eller tystnad som ska gilla.

De kollektiva bilderna av hiv, som hinger samman
med skam, finns som en latent bestraffning ifall vi
som har hiv gor hiv pa vissa mindre diskreta sitt,
eller haller tyst d4 vi borde beritta. Det hindrar
oss fran att mota nya personer trots att vi lingtar
efter det.

I en intersektionell lisning av pastiendet att "vem
som helst kan fi hiv” verkar "vem som helst” vara
personer som stereotypt inte forvintas ha hiv. Det
ar "allminheten” som ska vinda blicken mot sig
sjalv och inse att "dven vi kan fi hiv”. Detta slags

normaliseringsstrategi kan gora att hiv som feno-
men har olika respektabilitetsnivier beroende pa
vem som har hiv och talar om hiv. Vissa personer
som inte foljer normlinjer i tillricklig min maste
dirmed kompensera for detta och f6r hiv och 6ka
sitt respektabla virde.

Kinslor av littnad och stolthet samskapas vid
exponering av hiv och att nirma sig hiv. Att
berdtta om sin hiv-status och exponera sig dr dock
verkligen ldttare sagt dn gjort. Det dr inte endast
ett beslut som en person tar genom att siga till
sig sjdlv: ”frin och med nu ska jag exponera och
lufta mina skrubbsir och min hiv-status”. Istillet
har det med kontexten att géra och pa s vis med
samhillets forestillningar om hiv, med en persons
tidigare erfarenheter av eventuella trauman, en
persons identifieringar och normlinjer.

DESIREE LJUNGCRANTZ



Vem ir jag
nar jag inte ar
1 en relation?

Ar 2000 fick jag mitt hivbesked och undrade di vem jag skulle bli.
Vem skulle tycka om mig di jag inte ens tyckte om mig sjilv? Kanske
kunde jag triffa nigon som stod ut med mig, girna av det motsatta konet.
Det hade aldrig varit nigot problem att triffa nigon innan men nu var
det helt annorlunda. Vem ville ha mig med denna dédliga sjukdom?

Jag triffade i alla fall ndgon och efter ett par veckor berittade jag att jag
lever med hiv. Personen sa att det var okej men att han inte visste mycket
om det. Jag berittade allt jag kunde och tog med mig honom till min
likare. I efterhand har jag forstatt att jag hade sa dalig sjdlvkinsla och
diligt sjalvfortroende att jag tog relationschansen for att slippa forbli
ensam. Det jag horde var just det: Vem skulle du annars ha haft? Pi den
tiden godtog jag det och holl mig under manga ér till den tanken. Jag
gomde mig i mingt och mycket bakom relationen.

Sedan ett par dr sa lever jag ensam, vilket dr det basta jag har gjort for
mig sjilv. Det har varit och dr en hiftig resa som fortfarande pigér. Idag
kinner jag att jag duger precis som jag dr och det dr intressant att se vad
det gor med mig. Sjilvklart 6nskar jag att jag triffar nigon kirlek men
det dr ingen bradska. For mig har det tagit ménga 4r att komma till dessa
insikter, men bittre sent dn aldrig! Jag tror att insikt kommer olika for oss
alla. Jag tog den hir vigen. Nu kinner jag att jag utvecklas varje dag. Det
ar kul att vara sin egen bista vin.

TEXT ELISABETH FLODIN
FOTO MAJA KRISTIN NYLANDER



ne KASTAR
TILLBAKA v

DESIDERIA: ~Jag gillar de dir avsnitten nir ilskan
kommer fram”, siger min kollega. ”Jag ir inte
sd fortjust i ilska. Jag tror inte att det kommer
nagot bra ur ilska”, mumlar jag, och drar paral-
leller till hur vald sprider sig. Men vad gor det
med en ménniska att 1isa om vildsamma
upplevelser, om att hiv bor déljas, att bli sedd
som riskabel, att inse hur djupgiaende personer
formas av skam och ridsla? Vad gor det med en
person att ha dolt en viktig erfarenhet i minga
ar pd grund av ridsla och skam? Vad gor det
med en méinniska att 1dsa, hora och analysera
hur samhéllet forestiller sig hiv?

Jag blir frustrerad och jag kiinner hopploshet.
Jag undrar s mycket: Hur kan folk gora sa
mot andra méinniskor? Hur kan folk ha givit
forslag om ett hiv-liger pa 198o-talet? Hur
kan folk tycka att personer med hiv inte ska ha
sex alls? Hur kan folk ha blivit uppmuntrade
av virden att halla tyst om sin hiv-diagnos pa
2000-talet? Hur kan néttroll jimfora personer
med hiv som har sex, utan att beridtta om sin
hiv-status, med en terrorist och massmordare?
Hur kan ett samhéille som séiger sig vara s
jamlikt och progressivt, dir det finns skyddan-
de lagstiftning och kostnadsfri hiv-vard och
hiv-mediciner, vara s ingrott av skam- och
kontrollmekanismer, av vervakning, av krav
parespektabilitet?

Jag blir forbannad. Arg pd att de som ska an-
svara for att forindra de forlegade attityderna
inte verkar lyckas. P4 att hiv-ambassadorer ska

framsta som lyckade, lyckliga, normala, snélla
och tacksamma. Vad gor samhéillet i allt detta?
Jag vet att ilskan inte dr sd nyanserad, men det
dr inte de andra kinslorna heller. Aldrig dr de
tillrickligt nyanserade. De Kletar sig fast vid
mig. lIskan gor inte det. Den river bort, kastar
tillbaka, ser blickarna och hor de nedlatande
orden, men den skiter i det, for den kastar till-
baka, speglar tillbaka. Jag kastar tillbaka nu.

I materialet bubblar det ibland upp ilska i olika
former. Ilskan kan besta av en utatriktad energi
som riktar fokus bort fran sjilvet och mot sam-
hillet, personer och normer som har gjort per-
sonen illa, som upprepade ginger har skrubbat
mot huden och skapat skrubbsir. Skammen och
ridslan verkar delvis 6verga till ilska, som kraft
och energi. Detta visade sig bland annat under
intervjuerna ddr stimningen i rummet férindrades
nir personerna talade om och gav uttryck for ilska.

I stoltheten finns en energi som stracker upp
ryggar, som visar samhillet att hiv kan hante-
ras och att hiv kan ge insikter som kan géra en

person unik. Det dr bade en inat- och utatriktad

energi. En mindre normféljande kinsla ér ilska.
Ilska innehaller ocksa ett slags utatriktad energi,
som kan placera ansvaret £or varfor livet med hiv
upplevs si dramatiskt och jobbigt pa samhillet.
For intervjukaraktirerna handlar ilska om grins-
sittning, att kroppen och sjilvet inte far kuvas av
samhillets forestillningar om hiv, som annars kan
fortdra en.
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Jag stricker mig

indt, jag stracker

mig utat

SKRUBBSAR visar att trots hivs medicinskt kroniska
status sa upplevs inte hiv som helt odramatisk. Det
relationella hiv-blivandet kan vara smirtsamt och
vildsamt, nir samhillet samskapar hiv och formar
en desorienterande tillvaro som inte ligger i linje
med det slags liv en individ skulle 6nska sig.

Pléaster kan paverka si att det kinns ldttare att
leva med hiv i vardagen. Plster visar pd individens
foérhallande till levbarhet. Med plastren kan vi
reorientera oss, kinna att vi har nigonting bide
mjukt och fast mot huden, att vi kan kontroll-
era nigonting, genom att mota hiv och vér egen
hiv-blivandeprocess. Vi kan uppleva och kinna

och erfara att vi hor thop med hiv. Plister som
strategi kan dock ses som ett problematiskt sitt
att bearbeta livshindelser sisom en sjukdom.
Plaster riskerar att bli kortsiktiga, enkla 16sningar
pé storre problem. Kanske utgor dock den egna
livsvirlden, som vi medvetet eller omedvetet upp-
lever att vi kan péaverka, ocksé ett mer strukturellt
paverkansarbete, dir vi kanske inspirerar andra
med vara strategier som lockar andra personer
med eller utan hiv att nyansera hiv.

pesiDERIA: Att det finns nyanserade hiv-berittelser skapar en kdnsla
av att vara del av ett kollektiv, en stor gemensam kropp. Trots de stora
skillnaderna mellan vara liv, identifieringar och erfarenheter av hiv,
bryter berittelserna kiinslan av att vara den enda personen i virlden
med hiv.

Jag onskar att ett levbart liv med hiv varken maste innebéra en
totalomfamning av hiv som en identitet, eller en distans till de
erfarenheter som en hiv-diagnos kan innebira. Miste jag bli en
person som siger att den inte skulle vilja bli av med hiv-diagnosen
for att skapa mening kring hiv?

Jag héller fast vid smértan trots att den irriterar mig, trots att
kinslorna ir sa kletiga, och att det kanske vore enklare att duscha
av mig allt det kletiga, stdlla mig i ett skyfall som renar min kropp
och tvagar min hud, for att sedan borja pa nytt, fodas pa nytt — fast
med mina visdomar, insikter och en stor potential for lycka, hilsa,
ettliv att avundas. Jag vigrar att acceptera forestillningarna om hiv
som fult, som avvikande, som nigonting som ska doljas, men jag
forstar begiret att dolja. Jag viigrar att bejaka och bli en helt nojd,
lyckligt positiv” positiv.

Ar denna trotsighet en del av mitt akademiska privilegium? Ar
denna vigran majlig pd grund av hur jag tolkas folja heterolinjer,
vithetslinjer, svenskhetslinjer, medelklasslinjer - att jag verkar s
respektabel? Har jag inkluderat tillrickligt minga normlinjebrott
eller framstar jag som normlinjeformad? Har jag tagit tillrickligt
med risker? Har jag varit forsiktig nog? Gor denna bok mitt liv
olevbart eller mina nirstiendes liv olevbara?

Jag undrar med ens om detta ir de viktigaste etiska frigorna att
reflektera dver nu nir boken tar slut, eller om det aterigen dr sam-
héllet som viskar i mitt 6ra, pAminner mig om att jag ska balansera
korrekt pd normlinjerna och framstd som respektabel. Jag kan inte
veta hur mitt liv utan hiv-diagnosen skulle ha blivit. Jag kan inte veta
om jag i det alternativa, hiv-negativa, livet skulle ha blivit forskare,
om jag skulle ha forskat oavsett hiv, om jag skulle ha forskat trots hiv,
eller om jag blev forskare pa grund av hiv. Jag vet heller inte hur livet
kommer att bli. Visst har jag hiv, men resten av livet dr ganska ovisst.
Jag stricker mig int. Jag stricker mig utAt.
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LAS MER

Pa Positiva Gruppen Vists hemsida hittar
du fler berittelser och mer information om
att leva med hiv.

PRATA MED NAGON
Vill du ha stod, rad eller bara ta en kaffe

med nagon annan som lever med hiv?
Hor av dig sé hittar vi en tid som passar.

TRAFFA ANDRA

Vi ordnar aktiviteter och workshops i vér

lokal i Géteborg. Pa hemsidan ser du vad

som dr pa ging. Som medlem fir du hem
flyers med information.

DIN BERATTELSE

Vivill girna ta del av dina erfarenheter.
Vill du skriva, fotografera eller arbeta med
andra kreativa uttryck? Vill du gora din rost
hord pa andra sitt? For oss dr det viktigaste
att du kan beritta pi dina villkor. Vi arbetar
bland annat med workshops, handledning
och intervjuer.

SPRAK / LANGUAGES

Behover du komma i kontakt med oss pa
andra sprik dn svenska och engelska kan

vi boka en tolk. / We speak English.

KONTAKT

031-14 35 30
kontoret@pgvast.se
Nordhemsgatan 50
413 06 Goteborg

WWW.pgvast.se




Positiva
Gruppen Vast

- en motesplats
fOr personer
berorda av hiv
med fokus pa
stod och
rattigheter



