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Om levekarsforskning

Ressurser, arenaer og levekarsutfall

Forskning pa gruppers levekar
= Bredde og dybde
= Kvantitative og kvalitative metoder
Hivpositives levekar
= Om a rette sgkelyset mot

= Om a skaffe mer kunnskap om

Vi presenterer na de kvalitative funnene.
Det er ngdvendig a ta forbehold om hva
som kommer fra spgrreundersgkelsen.
Kvalitative data er primeert egnet for a 01 15 2008
ga i dybden og avslgre prosesser.
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Bakgrunn
Levekar og holdninger

=  Undersgkelse fra 2001/2002 = Fgrste

= @konomi, arbeid, bolig holdningsundersgkelse i

= Apenhet Norge siden 1992

= |solasjon eller tilknytning

= Seksualitet, kjeerlighet og parforhold | '

= Hivsmittede madre og fedre Fore e e
= Livsperspektiver og psykisk helse IaeiAr ogliRraikalioe

" H e I Se og m ed ISI n b ru k Roland Mandal, Bjern Richard Nuland blant hiVPOSitive
o . og Arne Backer Gronningsaeter
= Erfaringer med hjelpeapparatet )

5 Fortsatt farlig a k ?
. 2 OO 8 . K::nsksaap om oag'l‘wc:lgn:geryt:fmiev
= Kunnskapsstatus
= Spgrreundersgkelse

= Kuvalitative intervjuer
= Sluttrapport varen 2009

01.12.2008
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Hvem er informantene?

Kjgnn Bor
Mann 15 Oslo/Akershus 10
Kvinne 10 Hedmark/Oppland/@stfold 1
Vestfold/Telemark/Buskerud/Agder 1
Rogaland/Hordaland/Sogn og Fjordane 6
Norsk 20 Mgre og Romsdal/Se@r Trendelag/Nord Trgndelag 4
Ikke norsk 5 Nordland/Troms/Finnmark 3
Alder Utdanning Sivilstand
18 - 29 1 Grunnskole 7 Enslig 9
30-39 5 Videregdende 6 Gift 7
40 - 49 11 Hogskole/universitet 12 Samboer 2
50-69 8 Skilt/separert 4
25 informanter i alt Smittemate Enke/-mann 3
Det kunne veert flere Homoseksuelt 10
unge under 30 Heteroseksuelt 10
Shi 3 01.12.2008
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Generelle levekarsindikatorer
Arbeid

= Flere har ikke maktet a veere i arbeid etter at de fikk diagnosen
= Vanskelig forhold til Nav og flere gnsker seg tilbake i (deltids-)jobb
Inntekt

= |nntekten til de som har fortsatt a veere i arbeid er den samme eller bedre,
men de fleste har redusert inntekt som resultat av flere sykmeldings- og/eller
attfaringsperioder. En del er blitt ufgretrygdede.

Trygd

= Enkelte har levd pa trygd siden de fikk diagnosen, mange lever pa trygd i
dag.

Bolig

= De lever oftest i relativt sma boliger, enkelte i kommunale
rehabiliteringsleiligheter, mens andre igjen bor "normalt” eller som de ville
gjort uten hivdiagnosen

Enkelte opplever at hiv ikke har hatt noen nevneverdig innflytelse pa deres
liv ift arbeid, gkonomisk situasjon eller bosituasjon. 01.12.2008
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A leve lenge med hiv
Fra kunnskapsoversikt (juni 2008)

Nyere og bedre medisiner har fart til at feerre
hivpositive er syke, og at feerre er dgende.

— gkning og aldring av gruppen hivpositive.
Store forskjeller mellom grupper og innad i grupper

i hvordan hivsmittede har det, og hvordan det a
vaere hivpositiv takles.

= 700 hivpositive i Norge som er over 50 ar

= |[ite kunnskap om hvordan aldersrelaterte sykdommer vil
kunne pavirke hivpositive

= Sveert viktig a ha en livsstil og helse som gjgr at man kan
tale et langt liv med medisiner

= Ensomhet blant eldre hivpositive er et stort problem
01.12.2008
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A leve med hiv

Psykisk tilstand ser ut til a veere helt avhengig av bevisstgjaring ift
den prosessen de star i og hvilken innstilling man velger a ha. Sveert
store forskjeller i handteringen av det a ha diagnosen; for noen er det
gdeleggende bade fysisk, psykisk og sosialt. For andre har det apnet
darer og gitt nye positive perspektiver pa livet.

Flere av informantene sier at det ikke er noe positivt a ha hiv, men at
det har skjedd mye positivt | prosessen

= Maten man handterer det pa ser ut til a veere avhengig av hva slags
nettverk og stgtteapparat man har rundt seg . Virker avgjgrende om
venner og familie slar handen av dem eller ikke.

= Flere av de som sliter med andre ting, for eksempel rus, far en
reaksjon der de ruser enda mer.

= Flere snakker om hvordan skam, skyldfglelse og stigma fgrer til at
livskvaliteten blir forringet.

01.12.2008
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A leve med hiv

"Jeg er veldig takknemlig, for hiv har veert en utrolig
laeremester. Det har gjort meg til en tryggere og
rikere person, falelsesmessig og mentalt”

"Jeqg har tenkt flere ganger at jeg ikke orker mer...
Jeg har ikke noe sosialt liv. Jeg sitter jo | fengsel
hjemme hos meg sjol”

= "Jeg er ganske trott av medisiner. Jeg er ganske
trgtt av rad om hvordan jeg skal gjgre og spise og
leve. Men det er godt ment”

01.12.2008
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A leve lenge med hiv

Mulig a tenke fremtid na, se for seg et langt liv med
hiv pga dagens medisiner

Flere er redde for a veere alene i a takle sykdom
nar man blir eldre.

Flere av de som har hatt diagnosen lenge sier at de
forholder seg til fremtiden pa en annen mate. Man
tenker annerledes pa gkonomi, planlegger livet mer
og tenker mer pa livsstil.

01.12.2008
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A leve lenge med hiv

"Det er merkelig nar du er innstilt pa ikke a bli
gammel. Selv om vi har medisinene, sa vet vi ikke
alt om bivirkningene. Medisinene har reddet
mange, men det ma ikke bli sann at folk tror at det
bare er a bruke medisiner, at det ikke er sa farlig.
Det er en jaevlig sykdom, det er det”.

= "Jeg har fatt en eller annen merkelig sorgfalelse
som tar sann overtak i perioder, en sann kvelende
form for sorgfalelse. Jeg er ikke redd for dgden i
seg sjal, men jeg er veldig urolig for prosessen dit,
fordi jeg har sett alt for mange i en situasjon pa
sykehus hvor de ikke har fatt respekt og en verdig
utgang.”

01.12.2008
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Apenhet og stigmatisering
Fra kunnskapsoversikt (juni 2008)

Like traumatisk a fa konstatert hiv na som tidligere

Stigmatisering

= Tendens til gkt stigmatisering av hivpositive | enkelte
grupper.

= Selv om hiv antakelig star hgyere pa dagsordenen i de
homofile miljgene enn blant andre grupper i samfunnet,
ser det ut til & vaere gkt stigmatisering ogsa der.

= Samtidig viser nyere undersgkelser at heterofile og bifile i
starre grad har problemer med a leve med sykdommen.
Det kan blant annet skyldes at de har feerre a dele sine
erfaringer med.

= Mange hivpositive har vanskeligheter med a fortelle

apent om sin diagnose.
01.12.2008
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”Like traumatisk na som tidligere”?

==L = Apenhet og stigmatisering

= Funnene fra kunnskapsoversikten bekreftes

= Noen er apne i offentligheten
= Noen er helt apne i privatlivet

= Men de fleste er bare apne i en liten krets og mange
strever med a holde orden pa hvem som er i den apne
Kretsen

= Ulike strategier for a handtere apenhet eller lukkethet
= Apenhet seerlig et problem i innvandrermiljget
= Er det blitt vanskeligere a veere apen?

01.12.2008
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”Like traumatisk na som tidligere”?
Apenhet og stigmatisering

"Den apenheten som trengs er at hivnegative begynner a
snakke om hiv. [...] Det jeg praver a belyse er hiv og aids som
en sak, men de ser det fortsatt ikke. De ser hun stakkaren
som var sa uheldig a fa hiv og hvor godt hun klarer seg. De
ser ikke at hiv er her. Det er det jeg har prgvd a fa fram. De
ser bare ansiktet. [...] Hiv har ikke et ansikt. Det er et jeevia lite
virus og hvis det har et ansikt sa er det ikke mitt i hvert fall’.

= “Nar man sliter med rus og har hiv sa er det vanskelig a veere
sosial. Hvor mye tarr jeg si. Hvor mye bgr jeg si. Nar bar jeg
si? Det er sa mange som dgmmer deg for det du har veert, sa
vanskelig a bli kjent med folk. Jeg liker ikke nar de spar hva
Jjeg har gjort far og sann’.

01.12.2008

&y Fafo 15



”Like traumatisk na som tidligere”?

Mgtet med hjelpeapparatet

Mye ros til infeksjonsmedisinske avdelinger
Mye kritikk av fastlegene

Vanskelig a fa tak i psykolog

* Fortsatt mye klager pa tannlegene
= Lite felles praksis fra sosialtjenesten

&y Fafo
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”Like traumatisk na som tidligere”?
Mgatet med hjelpeapparatet

z L = "Helsevesenet burde hatt opplaering. Det er sanne
: holdninger innad som er helt skumle! Folk som
kommer for a ta en hiv-test, sa nekter legen a gjare
det for du ser ikke ut som en med hiv.”

W= Vi er for friske til a fa noe hjelp der (NAYV,
trygdesystemet), samtidig som en del av oss er for
syke til a fungere i jobb, men det er med ngd og
neppe at vi far denne hjelpestgnaden pa
klesslitasje. Det jeg har brukt pa helsekost og
alternativ behandling, far jeg ikke dekket noe sted.”

01.12.2008
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Fra holdningsundersgkelsen;
Kunnskapsniva

Kunnskapen om hvordan hiv smitter er bra - 98
prosent svarer riktig pa spagrsmal knyttet til
kondombruk

87 prosent svarer riktig pa spgrsmal om
sykdomsforlgp

= Darligere kunnskap om hvordan hiv ikke smitter —
hhv. 24 og 13 prosent som svarer at man kan bl
smittet av a kysse eller drikke av samme glass som

en hivpositiv

= | tillegg til at en relativt stor andel svarer feil, er det
ogsa mange som svarer "vet ikke”, spesielt blant de
yngste (15-24 ar)

01.12.2008

&y Fafo 18



Kunnskap om hivsmitte

God kunnskap om hvordan hiv smitter
= Men atferd?

Overdrevne forestillinger om hvordan hiv smitter
= Konsekvenser for stigmatisering og fordommer

Stor oppgitthet og frustrasjon hos hivpositive over
mangel pa kunnskap bade i befolkningen generelt
og hos en del helsepersonell spesielt.

01.12.2008
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Kunnskap om hivsmitte

“Jeg ansker a skille mellom jobb og privatliv. Det gjor det
vanskeligere a veere apen. Men det skyldes ogsa skammen
jeg faler og at jeg ma fronte kunnskapslgshet og frykt fordi folk
ofte blir irrasjonelle. En viktig grunn til at jeg ikke har veert
apen om hiv er at jeg har hatt en lang og vanskelig prosess
med a komme ut av skapet som homofil. Da jeg ble hivpositiv
opplevde jeg a bli plassert i et nytt skap og har ikke orket
tanken pa a nok en gang komme ut av et skap og fortelle en
historie”.

» "Sgstrene mine har litt panikk nar de er hos meg. Jeg ser det
og kjenner det og da er det ikke kjekt a ha sanne besgk. Det
er sann at nar de kommer pa besgk, har de kaffe pa kanne
med seg og sine egne kopper”

01.12.2008
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Fra holdningsundersgkelsen;
hivpositive | arbeidslivet

60 prosent mener at hivpositive ma veere forpliktet
til & informere arbeidsgiver og kolleger om sin
hivstatus

Halvparten mener at hivpositive ma akseptere at
arbeidsgiver endrer arbeidsoppgavene av hensyn til
gvrige ansattes sikkerhet

= 1 av 5 ville unngatt neer kontakt med en
kollega/skolekamerat som var hivsmittet

01.12.2008
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Arbeidslivet

Opplevelse av utstgting og diskriminering

Enkelte har opplevd a bli nektet jobb fordi deres hivstatus var
kient, enkelte har opplevd a bli oppsagt.

Enkelte har opplevd at taushetsplikten blir brutt

Inkludering
= Hvor ble det av ideen om det inkluderende arbeidslivet?

= Den gode historien om tilrettelegging og oppfalging og
apenhet er ogsa en del av virkeligheten.

= Gode og darlige historier henger ofte sammen med
(manglende) kunnskap om det a leve med hiv og hivpositives
rettigheter.

01.12.2008
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Arbeidslivet

"Jeg hadde et godt forhold til personalkonsulenten trodde jeg.
Jeg tok et mgte med henne og fikk beskjed om at de ikke
kunne ha hivpositive i arbeid [...] det var fare for andre”’.

*Jeg angrer veldig pa at jeg valgte a veere apen pa jobben.
Angrer veldig”

"Hun var ogsa med pa sykehuset da jeg skulle begynne med
medisiner. Hun ville veere med som min arbeidsgiver, hun ville
hare om det har noen praktisk betydning nar jeg skulle
begynne pa medisiner og hgre om det var noe hun matte
legge til rette for. Eller om det ville skje forandring. Rett og
slett fa mer kunnskap om det. Det var helt utrolig bra.”

01.12.2008
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Fra holdningsundersgkelsen:
Ansvar for a unnga smitte

= 908 prosent mener at alle har et ansvar for a unnga
a bli smittet. Imidlertid er det de yngste (15-24 ar)
som er mest uenig i denne pastanden

01.12.2008
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Ansvaret for a unnga smitte

Et gjennomgaende funn er knyttet til Straffeloven § 155
Den anses som et stort problem blant hivpositive
Oppleves som diskriminerende og stigmatiserende

Skaper angst for seksualitet og problematiske forhold til
partnere

= Debatteres mye blant hiv-positive.
= Spgrsmal: har den motsatt effekt av malet?

01.12.2008
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Ansvaret for a unnga smitte

» "Da jeg sto i rettssalen som vitne, og han satt pa benken, han som hadde
smittet meg, og pastod at vi hele tiden hadde brukt kondom, mens jeg stod
og pastod at vi hadde hatt ubeskyttet sex to ganger, sa tenkte jeg; i det jeg
gar ut den dara, sa snur situasjonen seg helt — da er jeg ikke lenger et offer,
da er jeg en kriminell, for hvis han jeg har et forhold til na gar pa byen og har
sex med hvem som helst — for det var det han sa han som smittet meg, han
visste jo ikke hvor mange jeg hadde hatt sex med — og padrar seg smitte, sa
vet han at jeg har hiv. Sa kan han gjgre det samme som jeg har gjort, ga til
politiet, anmelde meg og si de samme tingene som jeg sa mens jeg ville sitte
0g si de samme tingene som han som smittet meg sa, og jeg ville bli dgmt.
Det har rettssaker i Norge vist, jeg ville bli demt og han ville bli trodd, sann
virker den loven.”

= "Det er veldig vanskelig a ha trygg sex, ikke i bunn og grunn i forhold til at
personen ikke skal bli smittet, men i forhold til hva som evt kan brukes mot
deg, hvis personen far vite det, og hvis du ikke forteller det, men beskytter
deg. Sex er blitt en veldig komplisert stor bulk. Det er veldig dumt, veldig
begrensende.”

01.12.2008
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Den sammensatte virkeligheten
Er det forskjeller mellom de forskjellige gruppene?

Homofile menn
= Homomiljgene bade inkluderende og dgmmende

Heterofile kvinner og menn

Vi snakker om homser og sann, vi er

= Lite paaktet som gruppe jo ganske brutale mot hverandre. Du
skal veere vellykket pa alle mater, du
Innvandrere skal se bra ut, bra gkonomi, veere

morsom, veere smart og alt dette her.
Med en gang du har hiv sa passer du
ikke inn”

= Den store tausheten
= Spragytebrukere

= Hiv kommer ofte | annen rekke i1 forhold til andre sosiale

problemer
= Det er mange som tilhgrer flere grupper
= Problem med statistikken "Jeg advarer hivpositive mot at vi sjol

ikke stigmatiserer 0ss ved ikke a vaere apne.”
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Den sammensatte virkeligheten
De gode og de darlige historiene

» “Den dgdsdommen det er a fa hiv, det er som a sta pa et stup, det er ingen
vei tilbake. Du har ett valg og det er a hoppe, og da har du to valg. Du kan
velge a la deg falle og bli knust mot klippen eller du kan laere deg a fly, og
jeg kjenner flere som har laert seqg a fly.”

= “Jeg har mange ganger sagt takket veere. Jeq har fatt oppleve veldig mye
bra, opplevd mye pa godt og vondt, men har ikke villet veere det foruten.
Det mener jeg av hele mitt hjerte.”

= "Jeg opplever at jeg innimellom har angst sgvnproblemer og tungsinn. lkke
sann kjempe mye angst, men det hender jeg har dager da jeg ikke vil svare
telefonen og ikke vil mate noen. Det har gatt litt sann opp og ned [...] Mye
av det psykiske har kommet etter hvert. Jeg skulle gnske at det var like bra
oppfalging pa det psykiske som det fysiske.”

01.12.2008
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Oppsummering og implikasjoner

Kunnskap = Her er det ny kunnskap

Straffelov som utfordrer politikken

= Det gjelder

= informasjon til befolkningen

Inkluderende arbeidsliv

Apenhet

= arbeidslinja i
sosialpolitikken

5 ;3 h = lovgivning
[ |
€ mest apenpare = utvikling av velferdsstatens

funnene | denne fasen tienesteapparat
av prosjektet finnes
under disse fire
overskriftene.

= Mange av disse
utfordringene ma lgses
utenfor helsetjenesten

01.12.2008
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| samarbeid med

HivNgrge

Med gkonomisk stgtte fra

gy Helsedirektoratet

01.12.2008
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