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Forord

Hivpositive blir eldre og utfordringene som folger av dette er mangfoldige. Denne ut-
viklingen vil pavirke hivpositives helse, levekar og livskvalitet. Den vil skape nye medi-
sinske og sosiale utfordringer for forskere, hjelpeapparat, organisasjoner og for den en-
kelte hivpositive og deres familier og nermiljo. I dette pilotprosjektet har vi spurt en
liten gruppe hivpositive over 50 ar hva de mener er utfordringene i et levekars- og livs-
kvalitetsperspektiv, og gatt igjennom noen internasjonale forskningsbidrag som tar opp
sosiale sider ved det 4 bli eldre med hiv. Det ma understrekes at dette er et pilotprosjekt,
og vi haper at det kan vare starten pa et storre arbeid hvor vi far mulighet til 4 g4 mer i
dybden pa problemstillingene. Samtidig er det vart hap at dette arbeidet kan bidra til har
sette et viktig tema hoyere pa dagsorden ogsa i Norge.

Prosjektet er 1 hovedsak gjennomfert av undertegnede, men Inger Lise Skog Hansen
har vert med pa gjennomferingen av fokusgruppa og veart kvalitetssikrer av rapporten.
Takk til henne for gode diskusjoner underveis i prosjektet og for viktige innspill, kom-
mentarer og forslag 1 kvalitetssikringsprosessen.

Takk til HivNorge ved styreleder Leif-Ove Hansen og generalsekreter Anne-Karin
Kolstad for oppdraget og for konstruktivt og hyggelig samarbeid. En viktig takk til de
som stilte opp 1 fokusgruppa og delte av sine erfaringer. Takk til Fafos publikasjonsav-
deling for sluttarbeidet.

Oslo, februar 2017
Arne Backer Gronningsater



1 Bakgrunn

Etter at de antiretrovirale medisinene (ARV) ble allment tilgjengelige pa midten av 90-
tallet har hiv endret seg fra 4 vare en dedelig infeksjon til a bli en kronisk lidelse. Dette
betyr at hivpositive lever lengre og folgelig at andelen av eldre hivpositive oker. Andelen
av hivpositive som er over 50 ar oker. Dette gjelder i alle regioner, men er serlig markert
1 Nord-Amerika og Europa (se figur pa side 21). Dette har ogsa medfert at det a bli eld-
re med hiv eller aldring og hiv er blitt et internasjonalt forskningstema.

Vi vet ikke hvor mange som lever med hiv i Norge, men i folge Folkehelseinstituttet
var 5848 personer diagnostisert med hivinfeksjon i Norge ved utgangen av 2015'. Det
finnes ingen statistikk som kan fortelle oss neyaktig hvor stor del av den hiv positive
befolkningen i Norge som er f.eks. over 50 dr, men en grov beregning ut fra Folkehelse-
instituttets tall tilsier at dette kan vare mellom 40 og 50 prosent av alle hivpositive. 1
USA regner en med at om lag halvparten av hivpositive pasienter er over 50 ar. Helse og
levekar blant eldre med hiv blir derfor et mer og mer aktuelt tema. Det er sa vidt vi
kjenner til ikke forsket noe spesifikt pa dette omradet i Norge, men temaet har vert pa
dagsorden tidligere.

I forbindelse med den internasjonale aids-dagen i 2012 hadde Aftenposten et storre
oppslag om «Den hiv-positive eldrebolgen». Der intervjuet avisen blant annet overlege
Stig Froland. I denne artikkelen papekes det at de som er eldre og/eller har levd lenge
med hiv representerer nye typer helseutfordringer. Noen av disse utfordringene kan
vare resultatet et langvarig bruk av antiretrovirale medisiner, andre kan vere resultat av
kombinasjonen av 4 bli eldre og samtidig vare hivsmittet. I artikkelen i Aftenposten
vises det til at en rekke sykdommer som er knyttet til okende alder 1 befolkningen gene-
relt, kan opptre hyppigere og tidligere hos hivpositive. Dette gjelder hjerte-
/karsykdommer, benskjorhet og i noen grad kreft, diabetes og leversykdommer. T artik-
kelen er Froland opptatt av faren for medikament-interaksjon. Det betyr at f.eks. nod-
vendige medisiner for aldersrelatertes sykdommer eller plager i interaksjon med ARV
medisiner pavirker virkningen av de ulike medisinene. Sa lenge vi ikke har noen kur mot
hivinfeksjon, kan en se for seg at denne typen utfordringer vil oke med okende antall
eldre blant hivpositive.

Pa den internasjonale aids-konferansen i Durban i juli 2016 ble det lagt fram en rekke
studier med temaer knyttet til det a bli eldre med hiv. Temaene varierer fra det 4 bli eld-
re med hiv og samtidig leve med aldersrelaterte sykdommer og tilstander til levekar og
livskvalitet blant eldre med hiv. Videre ble det presentert prosjekter om hvordan helse-
tjenester og sosialt arbeid moter eldre med hiv eller forholder seg til aldring og hiv.

!https://www.fhi.no/globalassets/dokumenterfiler/rapporter/hivsituasjonen-i-norge-pet-
31.12.2015.pdf



Fafo har tidligere gjennomfort to levekarsstudier blant hivpositive i Norge, samt studier
om diskriminering og kunnskap om og holdninger til hiv (Fangen m.fl. 2002, Grenning-
seter 2004, Gronningszter og Nuland 2008, Mandal m.fl. 2008, Grenningszter m.fl.
2009, Grenningszter og Lescher-Nuland 2013). Videre har vi i samarbeid med kolleger
bade i Norge og andre land gjennomfoert studier hvor levekar blant hivpositive har vert
et viktig perspektiv. Det gjelder blant annet i land som Sor-Afrika og Russland (Aasland
m.fl. 2013, Aasland m.fl. 2011, Aasland m.fl. 2010, Lewis m.fl. 2003, Mills m.fl. 2009,
Mills m.fl. 2008, de Paoli m.fl. 2012, de Paoli m.fl. 2010, Terres og Grenningsater
2004).

Den siste levekarsstudien i Norge ble gjennomfort 1 2009. I denne studien var sa
mange som 35 prosent av respondentene 50 ar eller mer. I disse tidligere gjennomforte
levekarsstudiene tok vi opp et bredt spekter av temaer. Temaer 1 studien fra 2009 er:
helse og tilgang pa behandling, sysselsetting og arbeid, skonomi, kompetanse og utdan-
ning, familie og sosiale relasjoner, bolig og nermilje, rekreasjon og kultur, og politiske
ressurser og demokratiske rettigheter (Gronningsater m.fl. 2009). Det er na snart étte ar
siden den siste levekarsrapporten. Vi vet ikke hvor store endringer som har skjedd 1 le-
vekarene for hivpositive. Medisinene er blitt stadig bedre og mulighetene til 4 finne me-
disiner som er godt tilpasset den enkelte er blitt storre. Med en slik «normalisering av
hiv» tror vi det na er viktigere 4 studere enkelte grupper av hivpositive enn a kartlegge
hivpositives livssituasjon mer generelt. I og med at det blir stadig flere eldre med hiv er
det viktig 4 fa mer kunnskap om hvordan eldre hivpositive i Norge opplever sin situa-
sjon. Hvilke swrlige utfordringer er det denne gruppa meter og hvordan vil dette even-
tuelt pavirke helse- og sosialtjenestene, eldreomsorgen og samfunnet generelt?

Tematisk tilneerming

Dette notatet er presentasjon av resultater fra en pilotstudie for en mulig storre leve-
karsstudie blant eldre med hiv. Hensikten har vart a etablere en kunnskapsbase og fa
fram viktige temaer til en senere mer omfattende studie. Grunnlaget for notatet er i ho-
vedsak nettsok, en litteraturstudie og en fokusgruppe med eldre som lever med hiv. Vi
presenterer dette naermere 1 et eget kapittel om metode. Vi har vert opptatt av a identifi-
sere forskning om eldre med hiv med en levekars- og livskvalitetsorientert tilnaerming.
Levekarstradisjonen er opptatt av 4 kartlegge situasjonen til en gruppe pa ulike levekars-
omrader. I den nordiske levekarstradisjonen spor en hvilke ressurser aktuelle informan-
ter disponerer pa de ulike arenaene, og en er opptatt av a kartlegge sosial ulikhet (Ringen
1995, Fyhn og Dahl 2000, NOU 1993:17). De store norske levekarskartleggingene har i
hovedsak hatt en kvantitativ tilnerming. Analysene er basert pd survey-data og/eller
registerdata. I denne pilotstudien har vi bruket fokusgruppemetode og tidligere forsk-
ning for 4 fa fram hva som kan vzre aktuelle tema og viktige problemstillinger for en
senere levekarsorientert studie, samt skaffe en oversikt over relevant forskning. En ikke
uvanlig distinksjon i denne typen forskning er distinksjonen mellom levekar og livskvali-
tet. Livskvalitetstilneermingen blir ofte beskrevet som en mer kvalitativ tilnaerming enn



levekarstilnermingen (Barstad 2014). Livskvalitetstilnermingen baserer seg ofte ogsa pa
mere kvalitative metoder. En av fordelene med en kvantitativ tilnerming er at en kan
male utbredelsen av et fenomen, i levekarsforskningen kan en for eksempel male ulike
ressurser og fordelingen av dem. I den kvalitative tilnaermingen kan en i storre grad
fange opp opplevelser og prosesser hos de personene eller de gruppene en studerer.
Den ideelle tilnermingen kunne vert en kombinasjon av kvalitativ og kvantitativ til-
nerming — eller livskvalitet og levekarstilnarming. I denne pilotstudien har vi primaert
vert opptatt av de kvalitative tilneermingene, men har ikke begrenset de internasjonale
litteratursoket til bare a gjelde kvalitative studier. Denne kvalitative tilnzermingen vil
imidlertid prege ogsa den tematiske tilneermingen i dette notatet?.

Barstad (2014) beskriver to hovedtilnzrminger til forskning om livskvalitet. Den
forste og vanligste er opplevelsen av 4 ha det godt, eller som han sier «gpplevelsen av a ha
mange positive og fa negative folelser, og av a vere tilfreds med livety. Den andre tilnzermingen fo-
kuserer mer pa det 4 fungere godt, 4 delta i aktiviteter som realiserer ens menneskelige
potensiale (Barstad 2014). Av disse definisjonene kan vi se at ogsa livskvalitetsforsk-
ningen er opptatt av hvordan ulike faktorer 1 samspill pavirker en persons opplevelse av
sin livssituasjon.

Den kvalitative tilnzermingen gir en mulighet for 4 se pa livskvalitet, og opplevelse av
levekar. Et utgangspunkt for studien er Fafos tidligere levekarsstudier blant hivpositive.
Vi spor om det har skjedd endringer i levekar og livskvalitet for gruppen over 50 ir.
Temaet eldre med hiv reiser to hovedsporsmal. Det forste er betydningen av 4 ha levd
med hiv over en lengre periode, det andre er mer direkte relatert til det 4 leve med hiv
og samtidig oppleve aldring og ulike forhold knyttet til det 4 tilhore en bestemt alders-
gruppe (her de over 50 ar). Sporsmal om helse vil vere sentrale, men da ikke knyttet til
medisinske indikatorer i snever betydning. Vi er opptatt av opplevd helse og erfaringer
knyttet til det 4 vaere inne i langvarige behandlingsregimer. Hvordan er motet med helse-
og sosialtjenestene? Er det behov som ikke er fanget opp? Oppleves motet med helse-
og sosialtjenesten som stigmatiserende, opplever informantene at det forekommer dis-
kriminering? Hvordan handterer eldreomsorgen hiv — enten det er hjemmebaserte om-
sorgstjenester eller institusjonsomsorgen —og det 4 mote eldre som lever med hiv? Pa
samme madte vil vi vaere opptatt av sosiale relasjoner, apenhet, forhold til familie og nett-
verk. Er det endringer knyttet til det 4 bli eldre som er sarlig betydningsfulle for denne
gruppen? ? Vi mener disse mer livskvalitetsorienterte sporsmalene er viktige 4 fa belyst
nettopp fordi det i norsk kontekst er et nytt fenomen som det finnes lite kunnskap om.
Det kanskje mest apenbare sporsmalet 1 s méte kan vere hva det betyr at hivpositive
framover vil vaere en gruppe med behov for tjenester fra eldreomsorgen. Nar det gjelder
mer materielle levekar er sporsmal knyttet til okonomi, inntekt, bolig, pensjon og rela-
sjon til arbeidslivet sentrale. Er det behov som ikke fanges opp av dagens inntektssik-
rings- og tjenesteordninger? Har eldre hivpositive andre behov enn yngre, og har hivpo-
sitive eldre andre behov enn hivnegative pi samme alderstrinn? Andre analytiske
dimensjoner er knyttet til ulike kjennetegn ved gruppa, se avsnittet under om avgrensing
av malgruppa.

2 Metodebeskrivelsen finnes for ovrig i et eget kapittel — se side 11.



En levekars- og livskvalitetstilnaerming er bred og omfattende. Som vi skal se videre i
framstillingen av det vi har funnet, er kunnskapstilfanget per i dag ganske begrenset.
Dette viser tydelig at det er stort behov for videre forskning og for a felge opp studien
med betydelig storre datatilgang enn det denne svart begrensede pilotstudien gir rom
for..

Malgruppa for studien er avgrenset langs to kriterier. De er hiv positive og de er over
en viss alder. Det forste kriteriet er relativt enkelt, det vil gjelde personer som kjenner
sin hivstatus. Nar det gjelder det andre kriteriet, altsa alder, er det ikke helt opplagt hvor
en skal sette grensen. Er det 50, 60 eller sagar 70 ar? Aldergrensen for hvem som er
«eldre» er ofte satt ett eller annet sted mellom 60 og 70 dr. Som vi skal se senere i nota-
tet, tar mye av den internasjonale forskningen om «hiv and aging» som oftest utgangs-
punkt 1 gruppa over 50 ar, vi har derfor valgt a gjore det samme.

Noen ressurssider

Vi har som del av pilotstudien gjort et nettsok om teamet eldre med hiv. Et av uttrykke-
ne for at temaet eldre med hiv er i ferd med 2 komme hoyt pa dagsorden er det faktum
at temaet dukker opp pa ulike hjemmesider pa nettet. Det finnes flere hjemmesider som
tar opp dette temaet, og mange som er opptatt av det.

Nord-Amerika

En amerikansk nettside https://letskickass.hiv/ fokuserer pa petsoner som har levd
lenge med hiv. Viktige temaer pa denne siden er aldersdiskriminering, og etablering av
nettverk av personer med lang tids positiv hivstatus.

Den amerikanske hivforskningsorganisasjonen ACRIA (www.acria.or) har siden 2003
hatt hiv og aldring som et prioritert tema. De har flere tilknyttede forskere som jobber
med dette temaet. De har blant annet et stort prosjekt kaldt Research on Older Adults
with HIV (ROAH). ROAH studerer en kohort av 1000 personer i New York og be-
handler temaer som helse, stigma, narkotikabruk, depresjoner, sosialt nettverk og spiri-
tualitet.

Tyskland og Dsterrike

I Tyskland gjennomfores det en storre studie om det 4 bli eldre med hiv, prosjektet kal-
les 50plushiv. Folkene bak prosjektet har opprettet en egen hjemmeside pa Internett:
https://50plushiv.wordpress.com/. Prosjektet bestir av en sporreskjemaundersokelse,
individintervjuer med hivpositive og med eksperter, samt en bloggeside. Prosjektet so-
ker a integrere medisinske, sosiale og psykologiske sider ved det 4 ha hiv. P4 prosjektets
hjemmeside sies det at det er behov for mere kunnskap om eldre hivpositives sosiale liv
og at det er viktig a finne ut hvordan tilbudene til denne gruppa bor utformes for at de

skal vaere relevante.


https://letskickass.hiv/
http://www.acria.or/
https://50plushiv.wordpress.com/

I Osterrike fant vi ogsa en tyskspraklig hjemmeside om hiv og eldre kalt «<HIV im Alter».
Utgangspunktet for denne hjemmesiden er som for mye av det som er skrevet om eldre
med hiv; det okende antallet hivpositive over 50 ar. Pa deres hjemmeside papekes det at
ogsa personer over 50 har et seksualllv som kan bety ristko for smitte:

www.gesundheit.ov.at/krankheiten/immunsystem/hiv-aids /leben-mit-hiv/im-

alter

Norge
HivNorge er den storste og viktigste interesseorganisasjonen innen hivfeltet i Norge. Pa
deres hjemmesider, www.hivnorge.no finner vi flere artikler bade om aldring og hiv og

om det 4 leve lenge med hiv. Det er blant annet en storre oversiktsartikkel om aldring og
hiv. Eldre hivpositive uttrykker der en oppgitthet over at temaet har fatt lite oppmerk-
somhet fra norske myndigheters side.

Nettsiden www.hivupdated.no er en nettside som driftes av Gilead Sciences. Dette er
et bio-farmaseytisk firma som blant annet produserer medisiner mot hiv. P4 denne si-

den, som er en informasjonsside om hiv, er hiv og aldring et av fire hovedtemaer. I den
delen som tar opp aldring og hiv er det sxrlig to temaer som behandles. Det forste er
medisinbruk og knyttet til det hvordan de nye medisinene bidrar til at en kan leve lenge
med hiv. Det andre er hva som skjer med kroppen nar en blir eldre og hvordan dette
samspiller med det 4 vaere hivpositiv. Gilead har etablert tilsvarende sider med svenske
og danske malgrupper.

Nettsok om aldring med hiv gir lite informasjon om norske tiltak. Bortsett fra hos
HivNorge og Gilead finner vi lite informasjon, det gjelder bade om forskning og annen
kunnskap knyttet til aldring med hiv.

Mal og struktur

Milet med pilotprosjektet er 4 fa fram hva som finnes av internasjonal forskning pa fel-
tet, samt 4 fa fram noen erfaringer som hjelper oss med 4 stille kritiske sporsmal til tidli-
gere undersokelser og hjelper oss med 4 avdekke hva som er viktige problemstillinger og
utfordringer. Prosjektet er lagt opp som en pilot som skal danne grunnlag for videre
arbeid og forskning knyttet til det 4 bli eldre med hiv.

Milet er dermed a skaffe en oversikt over dette forskningsfeltet og a fa fram noen
synspunkter pa den norske situasjonen. Videre har det i pilotstudien veart et mal fa fram
videre forskningsbehov. Dersom vi far midler til a gjennomfoere et storre prosjekt vil vi
med utgangspunkt i funnene fra pilotstudien utforme en levekarsstudie hvor vi kan ga
bredt ut og fa fram et storre bilde av situasjonen. Vi haper imidlertid at dette notatet
som presenterer funn fra pilotstudien ogsa kan st pa egne ben og bidra til en mer in-
formert samtale om behovene knyttet til at flere og flere personer med hiv blir eldre.


https://www.gesundheit.gv.at/krankheiten/immunsystem/hiv-aids/leben-mit-hiv/im-alter
https://www.gesundheit.gv.at/krankheiten/immunsystem/hiv-aids/leben-mit-hiv/im-alter
http://www.hivnorge.no/
http://www.hivupdated.no/

Videre 1 rapporten vil vi forst presentere den metodiske tilnzrmingen, deretter momen-
ter fra fokusgruppa, si noen tidligere forskningsfunn. Til slutt vil vi oppsummere og
drofte den kunnskapen vi har samlet gjennom denne studien.
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2 Metodisk tilnserming

I denne pilotstudien er det to kunnskapskilder, én fokusgruppe og gjennomgang av tid-
ligere forskning (kunnskapsstatus).

Fokusgruppe

Fokusgruppen ble rekruttert gjennom HivNorge og bestod dermed ogsa av personer
som har kontakt med organisasjonen. Fem personer deltok, én kvinne og fire menn.
Med ett unntak hadde de vzrt smittet lenge, helt siden 80-tallet. Alderen i gruppa varier-
te mellom 60 og 80.

Fokusgruppediskusjonen var basert pa en temaguide med folgende hovedtemaer:
helse, motet med helse- og sosialtjenestene, apenhet, levekar og livskvalitet. Videre stilte
vi folgende generelle sporsmal: hva er de viktigste problemstillingene knyttet til a bli
eldre med hiv, og hva er de viktigste spersmalene som et forskningsprosjekt om 4 bli
eldre med hiv ber ta opp?

Kunnskapsstatus

Som nevnt tidligere var aldring med hiv et tema som ble tatt opp i en rekke studier som
ble presentert pa Aids-konferanse i Durban 1 2016. Vi har gitt igjennom disse prosjek-
tene og vil kort presentere 23 bidrag som er helt eller delvis relevant for virt tema.

I arbeidet med kunnskapsstatusen har vi sokt etter hva som finnes av relevante stu-
dier, i Norden, Europa og internasjonalt. Av ressurshensyn har vi mattet avgrense en
slik gjennomgang til studier som kan veare relevante for en norsk kontekst. For 4 finne
fram til relevant kunnskap har vi benyttet sok 1 ulike kunnskapsdatabaser pa nett.

I tillegg til generell soking pa nettet har vi 1 hovedsak benyttet folgende sokesteder:

Google Scholar

- JSTORE

Sage Publications
- Bibsys

11



Folgende ord og kombinasjoner av ord pa norsk og engelsk (og noe pa tysk) ble benyt-
tet:

- HIV AIDS Aging

- HIV AIDS Aging quality of life

- HIV Aging quality of life

- HIV AIDS Aging living conditions
- HIV Aging living conditions

- Aldring hiv levekar

Soket rettet seg mot publikasjoner som er under 10 ar gamle, men i hovedsak konsent-
rerte vi oss om bidrag som er publisert etter 2010. De bidragene som sa mest relevante
ut ble lastet ned og gjennomgatt. Videre har vi gjennomgitt referanselistene fra noen av
disse bidragene som sa mest relevante ut. Etter denne gjennomgangen satt vi igjen med
femten bidrag som vi vil presentere i dette notatet.
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3 Noen norske erfaringer

Som vi skal se senere i rapporten finner vi ikke norsk forskning som tar opp spersmal
om hiv og aldring med en samfunnsvitenskapelig tilneerming. I dette kapittelet vil vi der-
for forst trekke fram noen momenter fra tidligere norsk levekarsforskning om hivpositi-
ve og relatere disse til momenter fra en fokusgruppe som ble gjennomfort med hivposi-
tive 1 Norge.

Fra holdninger til levekar

I rapporten «Fra holdninger til levekar. Liv med hiv 1 Norge 2009» (Gronningsater m.fl.
2009) presenteres fortellingene om det 4 vare hivpositiv i to vidt forskjellige versjoner.
Den ene fortellingen handler om personer som far hivdiagnosen og som av forskjellige
grunner onsker at dette skal bli en sa liten del av livet deres som mulig. Den andre fort-
ellingen handler om personer som gir det a4 vare hivpositiv en mer fremtredende plass i
livet. For noen blir det 4 vaere hivpositiv en identitet, som fyller store deler av hverda-
gen. Den forste gruppa er mindre dpen om hivstatus enn den andre. Det er selvsagt
mange ulike fortellinger, noen befinner seg mellom eller etablerer en kombinasjon av
disse tilnzermingene. Men bildet er ogsa at denne polariseringen mellom de som onsker 4
gjore hiv til en minst mulig del av livet og de som gir hiv en stor plass ser ut til 4 vare
storre 1 2009 enn 1 2002 (Fangen m.fl. 2002, Gronningszter m.fl. 2009)

Her folger noen punkter fra levekarsundersokelsen 1 2009 som kan vare relevant for
vart videre arbeid med i et prosjekt om a bli eldre med hiv er folgende:

- 70 % av de som besvarte sporreskjemaundersokelsen vurderer egen helse som
god. 80 % mener at medisinsk behandling bidrar til 4 bedre deres allmenntilstand.
De antiretrovirale medisinene virker for de fleste. Medisinene er blitt bedre, det
er mindre bivirkninger og mange opplevde helsemessige forbedringer

- Det er fortsatt store utfordringer knyttet til apenhet og stigmatisering. Dette gjel-
der bade i samfunnet generelt og i arbeidslivet.

- Rapporten papeker ogsa at respondentene opplever problemer i motet med helse-
tjenestene, sxrlig forstelinjetjenesten. De rapporterer om manglende kunnskap og
om manglende innsikt i psykiske og sosiale aspekter ved det 4 vare hivpositiv.

Rapporten beskriver en diskrepans mellom forbedrede medisiner og bedrede utsikter til
et langt liv pa den ene siden og kunnskaper, holdninger og reaksjoner i nermiljo og stor-
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samfunn pa den andre. Dette er 1 trad med inntrykkene vi fikk som deltakere pd den
internasjonale Aids-konferansen i Durban i 20163

Levekar og livskvalitet

Dette er en pilotstudie og det er derfor i like stor grad viktig 4 definere og formulere
viktige problemstillinger som a presentere tydelige bilder nar det gjelder hvordan den
enkelte skarer pa ulike levekars- eller livskvalitetsdimensjoner. Med utgangspunkt i det vi
vet fra tidligere levekarsstudier spor vi derfor om det har det skjedd endringer 1 levekar
og livskvalitet for hivpositive over 50? Hva betyr det 4 ha hatt hiv lenge? Hvordan opp-
leves helse og langvarige behandlingsregimer; Hva betyr langvarig bruk av medisiner?
Hvordan er motet med eldreomsorg, helse- og sosialtjenestene; Opplever de stigmatise-
ring, diskriminering? Hvordan oppleves sosiale relasjoner, apenhet, forhold til familie og
nettverk; er det endringer knyttet til det a bli eldre? Hvordan er okonomi, inntekt, bolig;
hvordan fungerer inntektssikringsordningene?

Nir det gjelder helse var vi i levekarsundersokelsene opptatt av virkninger og bivirk-
ninger av antiretrovirale medisiner. Nar denne problemstillingen overfores til eldre med
hiv blir sporsmalet dreid mot opplevde konsekvenser av langvarig bruk av ARV og
langvarige behandlingsregimer. Dette gjelder sxrlig for den gruppa som har hatt hiv
lenge. For de som har hatt diagnosen i kortere tid blir sporsmalet litt smalere; hva er de
opplevde erfaringene med koblingen mellom hivinfeksjonen, medisinbruk og konse-
kvensen av det 4 bli eldre. Er det andre helseutfordringer og er de forskjellige fra andre
eldre som ikke har hiv? Har de andre sykdommer? Medisinforskningen tar opp faren for
4 fa hjerte-/karsykdommer, benskjorhet og i noen grad kreft, diabetes og leversykdom-
mer, samt aldersrelaterte sykdommer og tilstander. Er tilgangen pa behandling relevant
for de opplevde behovene?

Mgtet med helse- og sosialtjenestene?

Motet med helse- og sosialtjenestene er et sentralt tema for eldre med hiv. I levekars-
rapporten fra 2009 kommer det fram at helsetjenestene, serlig generalisthelsetjenesten
har utfordringer bade nar det gjelder kunnskap om og holdninger til hiv. De samme
utfordringene er ogsé relevante for NAV/sosialtjenesten. Videre ser en at spesialisthel-
setjeneste har fatt en mer omfattende rolle overfor personer som har vart smittet lenge
enn det rent hivrelaterte (Gronningseter m.fl. 2009). Dermed tar de av for opplevelsen
av at ulike deler av helsetjenesten bare behandler sin spesialitet. Spesialisthelsetjenesten
far en mer generalistlignende rolle og reduserer dermed ogsa problemer knyttet til even-
tuell mangel pa kunnskap om hiv i forstelinje-/generalisttjenesten. Dette reiser en rekke
sporsmal. Hvordan oppleves helse- og sosiale tjenester og hvordan oppfattes deres tak-
ling av motet med aldring og hiv? Opplever eldre med hiv diskriminering og hvordan er
kunnskapen om og holdningene til hiv i de helse-, sosial-, og omsorgstjenestene de far
kontakt med? Er det behov som hjelpeapparatet ikke fanger opp? Oppleves motet med

3 Egne oppsummeringer av konferansen. Se forovrig eget kapittel om konferansen.
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helse-, omsorgs- og sosialtjenesten som stigmatiserende? Hvordan handterer eldreom-
sorgen hiv — enten det er hjemmebaserte omsorgstjenester (hjemmetjeneste, hjemmesy-
kepleie) eller institusjonsomsorgen — og det 4 mote eldre som lever med hiv? Er det be-
hov som ikke fanges opp av dagens inntektssikrings- og tjenesteordninger? Har eldre
hivpositive andre hjelpebehov enn yngre? Har hivpositive eldre andre hjelpebehov enn
hivnegative?

Apenhet

Sporsmalet om apenhet om hivstatus har vart et sentralt spersmal i forskningen om
levekar og livskvalitet for personer som lever med hiv. Levekarsrapporten fra 2009 viser
at apenheten er svart begrenset. Mer enn 6 av 10 respondenter har fortalt til feerre enn
10 personer at de er smittet (Gronningsater m.fl. 2009). Sporsmalet om apenhet relate-
res til familie og sosiale relasjoner, nettverk, nermiljo, fritid og samfunnsdeltakelse. Far
det 4 ha hatt hiv over en lengre periode noen konsekvenser for hvorvidt en er dpne om
hivstatus og/eller er dette knyttet til alder? Medforer det 4 bli eldre andre utfordringer
relatert til apenhet enn tidligere? Hvordan handteres egen hivstatus i mote med eldre-
omsorgen? Er det endringer knyttet til det 4 bli eldre som er annerledes for hivpositive
enn for andre? Opplever noen at de ma ga tilbake « skapet» nar de blir eldre? Dette kan
eventuelt skyldes stigmatisering eller heteronormativitet i hjelpeapparatet (Lescher-
Nuland og Gautun 2010) Er hjelpeapparatet opplyst og hjelpeordningene adekvate?

Fra fokusgruppa

Med bakgrunn i de overfor nevnte sporsmalene om levekar, livskvalitet, helse og dpen-
het droftet fokusgruppa hva som er de viktigste problemstillingene knyttet til det 4 bli
eldre med hiv, og hva som er de viktigste sporsmalene et forskningsprosjekt om det a bli
eldre med hiv bor ta opp?

Bekymringer

Den hivpositive eldrebelgen er fortsatt i sin begynnelse i Norge. Det forer til at det per 1
dag er mye usikkerhet blant de som enten er eldre eller i ferd med 4 bli eldre nar det
gjelder konsekvensene av dette. Et hovedbilde etter diskusjonen i fokusgruppa er at det
kommer fram en serie problemstillinger, vi har kalt dem bekymringer, som et storre
forskningsprosjekt bor gripe fatt i. I det folgende vil vi presentere noen av disse bekym-
ringene.

Det forste sporsmalet som ble droftet var om det er en forskjell pa det 4 bli gammel
og det a4 bli gammel med hiv? Svarene pa det sporsmalet var ganske variert. En av in-
formantene sa veldig rask at det ikke var noe forskjell. Ettersom samtalen utviklet seg
kom det imidlertid fram refleksjoner, erfaringer og betraktninger som viser at dette er et
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tema med flere problemstillinger. Folgende sitat illustrerer noe av mangfoldet 1
problemstillingene:

En forskjell kan vaere medisiner, det a vaere pa aldershjem, det 4 leve skult, redsel for
a bli outet.

Eldreomsorgen
Vi ser altsa at en av deltakerne spontant sa at det ikke var noen forskjell, mens andre var
bekymret for eldreomsorgens evne til 4 ivareta hivpositive. Det var en bekymring
for at dersom en skulle onske a ikke vaere apen om hivstatus, sa blir det vanskelig 4 skju-
le medisinbruken sin. Denne bekymringen er ikke bare knyttet til de ansatte 1 eldreom-
sorgen, den er ogsa kayttet til en bekymring for andre beboeres reaksjon pa sykehjem
eller pa andre eldreinstitusjoner.

Deltakerne var opptatt av at mange leger og sykepleiere 1 de ordinxre tjenestene vet
for lite, og er redde. Gruppa var opptatt av at hivdiagnosen ma sees som mer enn en
infeksjon.

Den rammer bade kropp og psyke. Dette blir det viktigere og viktigere a vaere klar
over.

Tidligere levekarsstudier har som omtalt over, pekt pa at mange pasienter med hiv opp-
lever at forstelinje-tjenesten (helse- og sosialtjenester) har liten kunnskap om psykolo-
giske og sosiale aspekter ved det a4 vare hiv positiv. Dette ser ogsa ut til 4 vere en
problemstilling i mote med eldreomsorgen.

Kunnskap og kompetanse
En konkret bekymring er knyttet til den medisinske kunnskapen om f.eks. hvordan
hivmedisinene fungerer sammen med andre medisiner (medikamentinteraksjon) hos
ansatte i hjemmesykepleie eller 1 sykehjem.). Et annet eksempel som kom fram var at
hivmedisinene ma tas pa riktig tid. Dette betyr at det kan vare stressende a miste kon-
trollen over handtering av medisiner og overlate ansvaret til en hjemmesykepleier. Et
tredje eksempel er knyttet til helsepersonellet og taushetsplikten. Mange hivpositive har
en begrenset apenhet og kan bli nedt til 4 tenke igjennom pa nytt hvem som skal fa vite
om deres hivstatus. Flere av disse bekymringene hadde rot i konkrete opplevelse ved
innleggelse pa sykehusavdelinger hvor de ikke var vant til 4 behandle hivpositive.
Gruppa mente at hele denne problematikken knyttet til kompetansen om hiv i eldre-
omsorgen betyr at en ma tenke nytt om innretting og utforming av tjenestene. Det ble
spurt om en kunne lere noe av de nye spesialtilbudene som er opprettet for LHB-
personer pa enkelte sykehjem i Norge og Danmark. Videre lurte noen i gruppa pa om
HivNorge og/eller Aksept kan ta initiativet til alternative tilbud som har mer spesialisert
kompetanse om hiv, og hvor personer med hiv kan mete andre med tilsvarende erfa-
ringet.
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Eldre hivpositive har ofte en langvarig relasjon til helsetjenesten pa grunn av sin hivsta-
tus. Flere papeker at de derfor kan ha en fordel som andre eldre ikke har nar alderen
medforer behov for tett oppfolging fra helsetjenesten. De har allerede en tett oppfol-
ging, de blir fulgt opp. En av bekymringene er imidlertid knyttet til tilgjengelighet av
ulike tilbud og kompetanse pa ulike steder. Vi alle fa et like godt tilbud? Vil det vare
vanskelig for hivpositive 1 utkantstrok? Et tema som kom opp i gruppa er at noen som
har bodd i storby hele sitt voksne liv, som eldre flytter tilbake til et mindre sted. De
onsker 4 tilbringe pensjonisttilverelsen pa det stedet de vokste opp. Dette medforer
behov for kompetanse ut i generalisttjenestene 1 distriktene. I de store byene er det ut-
viklet tjenester og er tilgjengelig spesialistkompetanse pa hiv, mens dette ikke er like til-
gjengelig i distrikts-Norge.

Alder

Flere deltakere papekte ogsa at mange av de bekymringene de presenterte ikke var spesi-
elle for personer som lever med hiv, men at de lignet mye pa de bekymringene eldre
generelt kan ha for hvordan de blir ivaretatt nar hjelpebehovene oker. Samtidig papekte
de at hivpositive kan vaere mer utsatt, for eksempel nar det gjelder risiko for feilmedisi-
nering, enn mange andre eldre. Dette kan ha ganske fatale konsekvenser. Denne bekym-
ringen er serlig knyttet til innleggelse pa sykehjem og til oppfelging fra hjemmesykeplei-
en. Mange vil oppleve 4 vare den eneste pasienten med hiv i det aktuelle sykehjemmet
eller i den aktuelle hjemmetjenesten. Mange av bekymringene kan sortes under over-
skriften bekymring for kunnskap og kompetanse i generalisttjenestene

Kjgnn

I fokusgruppa kom det ogsa fram en kjonnsdimensjon. Et moment i denne dimensjo-
nen er at mange av de eldre med hiv er menn som har sex med menn som ble smittet
for de antiretrovirale medisinene kom. Samtidig har eldre kvinner med hiv ogsa andre
utfordringer, for eksempel at de som gruppe kan vare enda mer usynlig enn mennene.
De bryter med forventningene om hvem som er hivpositive. Kvinner blir eldre enn
menn og eldreomsorgen er en kvinnedominert omsorg. Dette kan gi noe ulike utford-
ringer for kvinner og menn. Kjonnsrollemonsteret kan gjore kvinner mer sarbare i et

parforhold.

Minoriteter

Flere av deltakerne 1 fokusgruppa papekte at behovene hivpositive har og de erfaringene
de har gjort seg har paralleller til homofiles behov og erfaringer. En sa at de var litt bort-
skjemte som i lengre tid hadde hatt kontakt med et tjenesteapparat som kjenner hivfeltet
godt og som ogsa har lang erfaring med a jobbe med homofile. Gruppa var derfor litt
bekymret for hva som ville skje hvis de for eksempel kom pa sykehjem.
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En annen kobling mellom det 4 leve med hiv og homoproblematikk som ble nevnt var
at personer som bade er homofile og hivpositive kan oppleve en dobbel stigmatisering.
Ville de ansatte ha nedvendige kunnskaper eller ville de vere preget av fordommer?

Ingen av deltakerne hadde innvandrerbakgrunn, men direkte og indirekte diskrimine-
ring kom opp ut fra erfaringer i familie eller nermiljo. I den internasjonale forskningen
som er gjengitt i neste kapittel understrekes det imidlertid at omsorgen for eldre hivposi-
tive ogsa ma veare kultursensitiv. Det er med andre ord nedvendig med bade en sensiti-
vitet overfor skeiv identitet og overfor ulike kulturelle identiteter.

A leve lenge med hiv

I fokusgruppa kom det fram et skille mellom de som har levd lenge med hiv og de som
har hatt diagnosen kortere. I denne sammenhengen ble det 4 ha veart hivpositiv lenge
beskrevet som 4 ha hatt diagnosen fra perioden for de antiretrovirale medisinene kom
for alvor pa midten av 90-tallet. Flere har levd med hiv lenge. Mange har fatt hiv i en
periode hvor svaert mange dode av aids og det 4 ha hiv representerte 4 ha en dedelig
infeksjon. Dette preger selvsagt personene som opplevde dette. Mange har opplevd 4
miste venner og kanskje store deler av sitt nettverk. Dette pavirker hvilke ressurser knyt-
tet til nettverk og familie de gar de inn i alderdommen med. Det 4 vare hivpositiv over
lang tid kan bety psykiske belastninger. En av informantene sa folgende:

Folk som fikk diagnosen tidlig, solgte alt de hadde, og sa dede de ikke. De har lite
igjen. Det var en del som fikk uferepensjon. Dette kunne vare attraktiv nar en er ny-
smittet. Men nar dette har vart i 10 ar har en darlig okonomisk situasjon.

En av deltakerne stilte sporsmal ved om disse personene har fatt tatt del i den velferds-
okningen som andre har.

Personer som er blitt smittet senere kan oppleve lignende problemstillinger, for ek-
sempel hvordan hivstatusen pavirker relasjonen til partnere, familie, venner, og hvilken
stotte de opplever 4 ha 1 nxre relasjoner og nettverk. Det kan derfor vare et skille pa
tidspunktet folk er smittet pa. De som er nylig smittet har mistet ferre venner og far
medisiner pa et tidligere tidspunkt. Samtidig er den psykososiale belastningen for de
som har korte tid som hivpositive noe annerledes. De som har valgt 4 vare aktive 1 or-
ganisasjoner eller miljoer for hivpositive opplever fortsatt at mange dor, ikke nedven-
digvis av aids, men av ulike komplikasjoner.

Ensomhet og nettverk
Flere av deltakerne sa imidlertid at de var mer opptatt av perioden for eventuell innleg-
gelse pa eldreinstitusjon. Ettersom en blir eldre kan det sosiale miljoet bli mindre og den
enkelte kan bli mer sarbar.

Mange isolerer seg med hiv. Dette kan bety at det er okt fare for ensomhet med al-
der. Ensomhet er et generelt problem i den eldste aldersgruppa og det er derfor et
sporsmal hvordan dette pavirkes eventuelt forsterkes av det 4 ha hiv? For de som har
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levd lenge med hiv er det ogsa slik at en betydelig del av bekjentskapskretsen er dede.
Det kan vare en effektiv mate a bli ensom pa.

Det er viktig 4 finne mer ut av hva som er spesielt med det 4 ha hiv og hva som er
generelle utfordringer knyttet til det 4 bli eldre.
En av deltakerne spurte retorisk om det kreves stor sosial kapital for 4 leve vel med hiv 1
alderdommen. Det kreves mot for 4 terre si ifra om hivstatus. Hvordan en handterer
apenhet er viktig, ikke minst i motet med en eldreomsorg som en kan tenke seg mangler
kunnskaper om hiv og hivpositive.

Bekymring for framtida
Diskusjonene i fokusgruppa tyder pa at hivpositive lever med en bekymring for framti-
da. En av deltakerne spurte retorisk om de som kronisk syke hadde mistet evnen til 4
tenke framover. I sa fall ma en ogsa sporre om hva som er konsekvensene av ikke a tro
at en har en framtid. Det er en usikkerhet om hva det medferer a gi lenge pa hivmedisi-
ner, hva er de eventuelle bivirkningene? Samtidig ble det papekt i gruppa at det stadig
skjer en utvikling ved at det blir flere medisiner og flere medisinregimer a velge mellom.

De som deltok i fokusgruppa var alle pa en eller annen mate tilknyttet HivNorge.
Miljoet knyttet til organisasjonen var viktig for dem. Det ble ogsa stilt sporsmal ved om
de gamle kan falle utenfor i aktivistmiljoet, bade fordi de blir eldre og fordi problemstil-
lingene og utfordringene endrer seg. Flere viste til den amerikanske hjemmesiden Kick-
ing ASS hvor det sies at en ikke méd glemme historien om hivaktivismen.

Prioriteringsmeldingen - Meld. St. 34 (2015-2016) Verdier i pasientens helsetjeneste*
- bekymrer ogsa. Vil det fortsatt vaere mulig a fa de best mulige medisinene gratis? Dette
gjelder ogsa medisiner for sekundeartilstander.

Avslutningsvis kom noen av deltakerne med en oppfordring til HivNorge: bli bedre
pa 4 organisere selvhjelp og frivillighet.

Gjennomgaende momenter fra fokusgruppa:

Det er en bekymring for motet med eldreomsorgen. Hvis en blir pleietrengende, enten
det gjelder sykehjem eller hjemmetjenester, er det en bekymring knyttet til apenhet og
faren for 4 matte gd inn i et nytt skap.

Videre er det en bekymring rundt kunnskap og kompetanse i generalisttjenesten —
bade i helse- og omsorgstjenestene og i sosialtjenesten (NAV). Nar det gjelder bekym-
ringene knyttet til eldreomsorgens evne til 4 handtere eldre med hiv er det viktig a pape-
ke at den storste bekymringen knytter seg til kombinasjonen av ulike fenomener, mer
enn de ulike utfordringene hver for seg. Det kan for eksempel gjelde kombinasjonen av
alder, medisinbruk og ulike minoritetsidentiteter.

Gruppa var opptatt av hva som er serskilt for aldring med hiv og det ble spurt om
hva som bare er aldring. Diskusjonen vendte stadig tilbake til hvordan en skulle gripe

4 https:/ /www.regjeringen.no/no/dokumenter/meld.-st.-34-20152016/id2502758
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bade fysisk og psykisk helse, og deltagerne papekte den psykiske belastningen ved lang-
varig hivdiagnose.

Videre kom det fram en bekymring for ensomhet, og hvordan de sosiale relasjonene
og det sosiale nettverket ville utvikle seg.

Det var ogsia mange tilbakevendende problemstillinger som peker mot at en ma gjore
et skille mellom de som ble smittet for og etter at det kom effektiv behandling.
Serlig de som hadde veart hivpositive fra for hivmedisinene ble effektive var opptatt av 4
torre 4 tro pa fremtiden, det a kunne planlegge, forholde seg til bekymringen for fremti-
den. De var ogsa opptatt av langtidsvirkninger av det 4 leve med hiv.

Et siste tema som ma papekes er bekymringen for nytt prioriteringsregime, med hen-
syn til medisinbruk og myndighetenes vilje til 4 betale for disse, samt medisinene gene-
relt og ARVenes interaksjon med andre medisiner.
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4 Internasjonal forskning

Flere internasjonale rapporter tar opp hiv og aldring. Av forskning og dokumentasjon
kan nevnes at GMHC> har gitt ut en rapport med tittelen «Growing Older with the
Epidemic: HIV and Aging.». I bakgrunnskapittelet til rapporten nevnes to sider ved ut-
viklingen. Den forste er den opplagte, at medisinene har gjort at mange med hiv né blir
bade 60 og 70 ar, og enda eldre. Det andre poenget er at dette ogsa innebzrer at hivpo-
sitive dermed far vanlige aldersbaserte tilstander og at i tillegg kommer konsekvensene
av lang tids medisinbruk, uten at vi vet veldig mye om konsekvensene av dette.
Rapporten presenterer fire hovedproblemstillinger.

- Epidemiologisk utvikling

- Biologiske konsekvenser av hiv med hensyn til aldring
- Levekar og stigma

- Konsekvensene for helse, omsorg og sosiale tjenester

UNAIDS gav i 2013 ut et eget tillegg om aldring til den globale rapporten om aids epi-
demien: «HIV and AGING» (UNAIDS 2013). I rapporten beskrives utviklingen av hiv-
smittede fordelt pa alder. Figur 1 pa neste side er hentet fra denne rapporten. Den viser
blant annet at andel hivpositive over 50 ar oker mest 1 Vest-Europa, med andre ord 1 var
del av verden.

Konklusjonen pa dette vedlegget fra UNAIDS er at risikoatferd som man vanligvis
forbinder med yngre mennesker ogsa skjer blant eldre. Derfor er det viktig at forebyg-
ging, testing og behandling ogsa retter seg mot aldergruppa over 50.

I dette kapittelet vil vi ta opp internasjonal forskning om levekar og livskvalitet blant
eldre med hiv. Forst presenteres hva som kom fram pa Aids-konferansen i Duran. Der-
etter noen publikasjoner funnet gjennom sek i vitenskapelige databaser.

5 www.gmhc.org
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Figur 1 Personer som er 50 ar eller eldre i prosent av alle voksene 15 ar eller eldre hivpositive
fordelt pa region. 1995 til 2012 (Kilde: HIV and Aging. UNAIDS 2013)
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I 2016 ble den store internasjonale aidskonferansen som avholdes hvert annet ar arrang-
ert i Durban i Ser-Afrika. P4 denne konferansen dukket temaet opp bade i form av pos-
tere og 1 form av muntlige presentasjoner. Det var snakk om en lang rekke med prosjek-
ter og studier hvor temaet pa en eller annen mate relaterte seg til det 4 bli eldre med hiv.
Konferansen var delt inn i fem ulike spor. Pa tre av de fem sporene fant vi relevante
eller delvis relevante studier som angar aldring og hiv:

- Klinisk forskning
- Epidemiologi og forebygging
- Sosial og politisk forskning, juss, politikk og menneskerettigheter

I denne pilotstudien skal vi primart se pa sosialforskning, levekir og livskvalitet. Der-
med er det selvsagt ulikt hvor relevant en del av disse prosjektene er. Temaene fra Dur-
ban varierer fra aldersrelaterte sykdommer og tilstander til levekar og livskvalitet blant
eldre med hiv. Videre ble det presentert prosjekter om helsetjenester og sosialt arbeid 1
mote med aldring og hiv. De fleste av de presenterte studiene kommer enten fra Nord-
Amerika eller Afrika. For 4 gi et slags bilde av mangfoldet i forskningen om det 4 bli
eldre med hiv vil vi gi en oversikt over prosjekter fra flere av «sporene» som ble presen-
tert 1 Durban. Disse prosjektene viser ulike tilnarminger til temaet som kom fram pa
Durban konferansen.

Gjennomgangen av presentasjonene fra AIDS2016 i Durban tar utgangspunkt i
abstractene, ikke i rapporter eller publikasjoner fra studiene. Milet med denne gjennom-

22



gangen er 4 fa fram hvilke temaer som ble behandlet, ikke en full presentasjon av funn. I
det folgende er det derfor i storre grad referert til hva studiene drofter til enn hva som
er resultatene.

Klinisk forskning

Dette sporet er bare delvis relevant for temaet i denne rapporten, men for a bidra til 4 gi

et slags helhetsbilde av forskningen om det a bli eldre med hiv vil vi likevel referere til

tre prosjekter. Den forste er en studie fra Singapore som tar opp osteoperose blant hiv-
positive personer.

S.-A. Woon, L. Li, KZ. Leong, N. Smitasin, I. Venkatachalam, D. Olszyna, S. Ar-
chuleta, P.A. Tambyah, N. Chew: High background osteopenia and vitamin D de-
ficiency prevalence may attenuate the relative contribution of HIV to osteoporo-
sis in Asian populations (WEPEB090)

En studie fra Zambia tar opp hvordan antiretroviral terapi kan fore til leverstivhet.

M. Vinikoor, E. Sinkala, R. Chilengi, I.. Mulenga, B. Chi, Z. Zyambo, C. Hoffmann, M.-
A. Davies, M. Egger, G. Wandeler: Impact of antiretroviral therapy on liver stiff-
ness among Zambian adults with HIV-HBV co-infection and HIV mono-
infection (WEPEB096)

Videre er det en studie fra Malaysia som tar opp geriatriske tilstander hos yngre hvi-

smittede personer:

R. Rajasuriar, M.L.. Chong, N.S. Ahmad Bashah, S.A. Abdul Aziz, M. McStea, 1. Azwa,
S.F. Omar, H. Sulaiman, P.S.M. Lai, S. Ponampalavanar, S. Kamaruzaman, A.
Kamarulzaman: High prevalence of geriatric syndromes in young treated HIV-
infected individuals (WEPEB103)

Disse prosjektene viser at det er stor bredde bade tematisk og geografisk i den medi-
sinske forskningen om aldring og hiv.

Epidemiologi og forebygging

Under dette sporet fant vi to prosjekter som behandler temaet knyttet til alder og ald-

ring. En fransk studie tar opp risikofaktorer for kronisk leversykdom, og viser en okning

1 slike faktorer, og dermed viser de ogsa behovet for forebygging av leverlidelser.

F. Bonnet, F. Le Marec, O. Leleux, C. Cazanave, E. Lazaro, P. Duffau, M.-A.
Vandenhende, P. Mercie, D. Neau, F. Dabis: Evolution of risk factors for chronic
kidney disease in the French ANRS CO3 Agquitaine cohort, 2004-2014 (TU-
PEC128)

En amerikansk studie tar opp alkoholbruk blant hivpositive og viser at alvorlig alkohol-

misbruk har storre konsekvenser for eldre personer med hiv enn for andre.

B. Marshall, J. Tate, K. McGinnis, D. Fiellin, K. Bryant, A. Justice: Long-term alcohol
use patterns and HIV disease severity typologies in U.S. veterans: a joint trajectory
analysis (WEAC0401)
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Disse to prosjektene bidrar ytterligere til 4 fa fram mangfoldet i problemstillinger knyttet
til aldring og hiv.

Sosial og politisk forskning, juss, politikk og menneskerettigheter

Det er under denne overskriften at de fleste relevante prosjektene for var studie befin-
ner seg. The ACRIA Center on HIV and Aging® i New York star bak en rekke prosjek-
ter om hiv og aldring.

Eldre med hiv herer grovt sett til en av to grupper; personer som har veart hivsmittet
lenge og personer som har fatt hiv i voksen alder. En av studiene fra ACRIA péapeker at
det er betydelige forskjeller mellom disse to gruppene, de har forskjellige behov bade
nar det gjelder psykososial og klinisk oppfelging. Denne studien tar opp hva en har lert
fra prosjekter for opplaering av tjenesteytere som jobber med personer som har levd
lenge med hiv’. Prosjektet er en oppfelging av et samarbeid mellom ACRIA i New York
og «Lets Kick ASS8 1 San Francisco®. Viktig lerdom fra dette prosjektet inkluderer be-
hovet for opplering av tjenesteyterne nar det gjelder kliniske og psykososiale behov hos
personer som har levd lenge med hiv. Det er lavt bevissthetsniva om disse problemene,
og forskerne papeker at det er behov for 4 mobilisere berorte personer 1 nermiljoet for 4
sikre fortsatt oppfolging med vekt pa motstandsdyktighet og mestring.

H. Tessemal, T. Anderson: Long-term survivors: kicking AIDS Survivor Syndrome
(TUPED302)

Et annet av prosjektene som er utfort av forskere knyttet til ACRIA tar opp bruk av

alternativ medisin. Studien konkluderer med en oppfordring til ytere av denne typen

sorvis til 2 markere tydeligere avstand til stigmatisering av personer med hiv i sin praksis.

K. Porter, M. Brennan-Ing: Complementary and integrative health (CIH) use in older
adults with HIV (TUPED447)

Forskere fra USA (tilknyttet ACRIA), sammen med forskere fra Uganda, Australia og
Sor-Afrika har samarbeidet om et prosjekt som tar for seg sosial stotte til eldre som le-
ver med hiv i Uganda og Ser-Afrika. Pa tross av ulike situasjoner 1 de to landene viser
studien at det er et hoyt niva pa den uformelle stotten fra familie og venner. Denne stot-
ten var imidlertid ikke tilstrekkelig til 4 ivareta deres behov. Studien papeker nodvendig-
heten av mer kunnskap om sosiale og kulturelle faktorer som pavirker sosial omsorg
blant eldre med hiv 1 ulike land.

M. Brennan-Ing, K. Porter, J. Seeley, C. MacPhail, M. Kuteesa, L. Geddes, V. Minichiel-
lo, S. Karpiak, F. Venter, J. Negin: Differences in social support resources among
older adults with HIV in South Africa and Uganda: findings from the Research on
Older Adults with HIV (ROAH) Africa project (TUPED301)

¢ Tidligere: AIDS Community Research Initiative of America. ACIRA omtales ogsa pi side 8.
7 Engelsk: Long term survivors

8 ASS: AIDS Survivor Syndrom

9 Kick ASS er ogsa omtalt pa side 8.
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En internasjonal studie, delvis laget av den samme forskergruppa, tar opp partnervold

blant eldre kvinner med hiv 1 Afrika ser for Sahara. Studien tar opp at dette er et utbredt

problem, ca. en av fire har opplevd slik vold. Partnervold er mer utbredt i denne gruppa

enn i andre tilsvarende grupper.

C. MacPhail, M. Brennan-Ing, K. Porter, V. Minichiello, S. Karpiak, J. Negin, F. Venter:
Intimate partner violence among older women with HIV (TUPED303).

Noen av de samme forskerne presenterte ogsa en studie fra Sor-Afrika og Uganda hvor

de paviser at ogsa eldre med hiv er seksuelt aktive, menn mer enn kvinner. I denne

gruppa er faren storre for 4 bli smittet fra sin faste partner en fra en tilfeldig seksual-
partner. Dette medforer at det er behov for mer forebyggende arbeid rettet mot denne
gruppa.

M. Brennan-Ing, K. Porter, C. MacPhalil, J. Seeley, V. Minichiello, S. Karpiak, F. Venter,
M. Kuteesa, L. Geddes, J. Negin: A comparison of sexual behavior among older
adults with HIV from South Africa and Uganda: findings from the Research on
Older Adults with HIV (ROAH) Africa project. (TUPED3106)

Flere amerikanske studier tar opp situasjonen til personer som har levd lenge med hiv.
Sxrlig homofile menn hadde opplevd store tap. Disse tapene var knyttet til stigmatise-
ring, blant annet avvisning fra familie og venner. Mange hadde ogsa opplevd 4 miste
venner og partnere pa grunn av dedsfall. Disse tapene var forst knyttet til angst for egen
isolering eller dod. Senere ble de omtolket slik at de ble sett 1 et distanserende lys («ex-
clusionary othering lens») Denne miten a distansere seg fra personer som er dode blir
en del av overlevelsesstrategien.

C. McCullagh: “Well, they just gave up”: othering as part of the survival experience of

older men with HIV in New York City (TUPED307)

En studie fra Botswana viser at eldre som lever med hiv fortsatt meter utfordringer,

ikke bare nar det gjelder helse, men ogsa nar det gjelder moral og seksualitet. Det er

storre oppmerksomhet pa hiv som en seksuelt overforbar sykdom enn pa hiv som en

kronisk livslang infeksjon. Der er derfor behov for 4 synliggjore kompleksiteten 1 helse-

problemene til eldre med hiv.

K. Matlho, R. Lebelonyane, T. Driscoll, J. Negin: The health care experiences of adults
aged 50 years and older living with HIV in Botswana (TUPED304)

Tilgang pa tjenester

En canadisk studie tar for seg utfordringer som sosialarbeidere moter i arbeid med eldre

hivpositive, serlig knyttet til hivrelaterte kognitive lidelser.

A.D. Eaton, J. Watchornl, S.L. Craig, J.W. McCullagh, C. Mukandoli, R. Wallace, D.
McClure: How social work can support people living with HIV and changes in
cognition: results of a mixed-methods, community-based research study (TU-
PED296)

En annen canadisk studie tar for seg urfolk som blir gamle med hiv. Studien konklude-
rer med fem dimensjoner og samspillet mellom dem, som forskerne mener bor studeres
nermere: spiritualitet, sosialt engasjement, fysikk, folelseslivet og mental helse. Forsker-
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ne er opptatt av hvordan en kan etablere kultursensitive praksiser i arbeidet med denne

gruppa.

C. Ryanl, R. Jackson, A. King, R. Masching, C. Gabel: Positive aging: indigenous peo-
ples aging with HIV/AIDS (TUPED298)

En studie fra Kamerun papeker at det er behov for bedre tilgang pa aids-relaterte tjenes-

ter blant eldre med hiv.

A. Rogers Awoh, A. Adedimeji: Accessibility of elderly adults to HIV screening services
in Cameroon (TUPED305)

Uganda var tidlig ute med en omfattende aids-epidemi. En ugandisk studie undersokte
sosialt stotte, seksualatferd og generell helsetilstand blant eldre med hiv. Milet med stu-
dien var 4 se pa udekkede behov for tjenester som kan bidra til bedring av livskvalitet.
Funnene tyder pa at de fleste respondentene opplevde tilstrekkelig med stotte pa det
folelsesmessige plan, men at de rapporterer om store behov nar det gjelder skonomi.
Darlig okonomi truer oppfelgingen av behandling og dermed ogsa vedlikehold av helse.
Videre papeker studien at det ogséd blant eldre er store forskjeller mellom menn og kvin-
ner nar det gjelder seksualatferd.

W. Manyara: Research on older adults with HIV in Uganda research on older adults

with HIV in Uganda: a feasibility study of a survey tool (TUPED300)

En annen studie fra Uganda papeker at eldre med hiv har bedre tilgang pa helse- og om-

sorgstjenester enn eldre som ikke er hivpositive. Forskerne viser at dette bidrar til for-

bedring av livskvaliteten.

J. Mugisha Okello, M. Randell, E. Schatz, P. Kowal, . Seeley: Health and wellbeing of
HIV positive and negative older people in Uganda (THPED322)

Levekar og livskvalitet

En estisk studie papeker at det skjer endringer i alderssammensetningen av gruppen

hivpositive og at det derfor er nodvendig a folge med pa hva disse endringene betyr nar

en skal tilpasse tjenestene og fremme best mulig livskvalitet.

L. Lemsalu, K. Ridtel, L. Lohmus, K.-T. Laisaar, A. Uuskdla: Changes in quality of life
among PLHIV in Estonia from 2005 to 2013 (TUPED252)

En amerikansk studie tar for seg erfaringene til eldre afrikansk-amerikanske menn pa

bygda i det sorostlige USA. Dette er en gruppe med lite ressurser, som derfor kan vzare

seerlig utsatt. Studien viser hvordan disse mennene takler 4 vare hivpositive. Mennene

opplever stigmatisering, men samtidig stor stotte fra familiene sine. Flere sier at hiv har

endret livet deres til det bedre.

B. Blake, G. Taylor, R. Sowell: Exploring experiences of older African-American males
aging with HIV in the rural south-eastern United States (TUPED297)

En studie blant MSM over 64 ar i Paraguay viser at ogsia denne gruppa representerer
ulike risikofaktorer knyttet til hivsmitte. Mange er redde for a bli ensomme, og egen
homofobi har stor pavirkning pa livene deres. Dette medforer at mange ikke identifise-
rer seg med det homofile miljoet og forebygging rettet mot homofile nar derfor ikke
fram til alle.
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M. Negrete: Contexts Of vulnerability to HIV among eldetly men who have sex with
men in Asuncion, Paraguay: an exploratory study. (TUPED335)

En studie fra Botswana konkluderer med at sosial isolering, medisinske komplikasjoner,

darlig psykisk helse, institusjonalisert stigma og aldersdiskriminering pavirker livskvalite-

ten til eldre med hiv.

K. Matlho, R. Lebelonyane, T. Driscoll, J. Negin: Understanding the social barriers to
HIV service utilisation among older people in Botswana. (TUPED347)

Risiko og forebygging

Tiltakfor a redusere seksuell risiko blant eldre kvinner med hiv er nesten ikke eksiste-

rende. Samtidig finnes det dokumentasjon pa sex uten kondom, ofte med partnere som

ikke er hivsmittet. Amerikanske forskere har derfor utviklet et program for aldring og

seksuell helse.

T. Taylor: Findings from the Sexual Health and Aging Program (SHAPE) for older
women with HIV pilot study and future directions (WEAD205)

En studie fra Uganda papeker at det er nedvendig med forebygging og psykososial stot-
te som tar hensyn til ulike behov i ulike aldere og som anerkjenner at ogsa eldre er utsatt
for smitte.
F. Kakembo: Opportunities and obstacles for prevention and psychosocial support
services for older persons living with HIV in Uganda (WEPED373)

Samlet viser denne oversikten over presentasjoner fra konferansen i Durban et stort
mangfold av problemstillinger. Lista over presentasjoner representerer mange land og
verdensdeler: USA, Canada, Singapore, Malaysia, Frankrike, Sveits, Estland, Australia,
Uganda, Botswana, Ser-Afrika, Kamerun og Zambia. I tillegg til den rent kliniske eller
medisinske forskningen er det en tematisk bredde i de mer sosialt orienterte studiene.
Denne tematiske bredden resonerer med de temaene som ble tatt opp i fokusgruppa
som ble gjennomfort i vart pilotprosjekt. I flere av studiene papekes forskjellene mellom
de som har hatt hiv lenge (gjerne fra for de antiretrovirale medisinene) og personer som
har fatt hiv i voksen alder. Den forste gruppa har opplevd tap bide av venner og sosial
status, samtidig som de ogsa har opplevd angsten for at hivinfeksjonen skulle fore til
dod. Den andre gruppa har for eksempel storre utfordringer relatert til at sex i deres
alder er et ikke-tema.

Gjennomgangen av presentasjonene i Durban peker pa tre eller fire temaer som vik-
tige. Det forste temaet gjelder seksualitet og seksualatferd. Studiene viser at ogsa perso-
ner over 50 ér har risikosex. Risikoatferd forekommer ogsa 1 denne aldersgruppa. Samti-
dig er det noen sartrekk som det kan vare verdt 4 merke seg. Risikoen for 4 bli smittet
fra sin faste partner er hoyere enn faren for a bli smittet fra en tilfeldig seksualpartner.
Det er imidlertid stor forskjell mellom menn og kvinner nar det gjelder seksualatferd.
Mange menn som har sex med menn i denne aldersgruppa identifiserer seg ikke med det
homofile miljoet og forebygging rettet mot homofile nar derfor ikke fram til alle. Ho-
vedkonklusjonen pa dette punktet er at det forebyggende arbeidet ma ta mer hensyn til
denne aldersgruppa atferd og kunnskapsbehov.
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Det andre temaet gjelder personer som har levd lenge med hiv. Mange av de som har
vert smittet siden for medisinene kom hadde opplev 4 miste venner og partnere pa
grunn av dedsfall. Disse tapene var forst knyttet til angst for egen isolering eller ded.
Videre papeker flere studier usikkerheten nar det gjelder konsekvensene av langvarig
medisinbruk.

Det tredje temaet gjelder flere studier som tar opp utfordringene som hjelpeapparatet
og tjenesteyterne moter. Det gjelder utfordringer knyttet til 4 gjore tjenestene relevante
og 4 unnga stigmatisering, samt ta hensyn til at det er ulike behov 1 ulike aldersgrupper.
Videre ma helsetjenestene anerkjenne at ogsa eldre er utsatt for hivsmitte. En studie
papeker at hivpositive, fordi de allerede er inne i et behandlings- eller omsorgsapparat,
ogsa kan ha bedre tilgang pa relevante tjenester enn eldre som ikke har hiv.

Et fjerde tema, som muligens kan betraktes som et underpunkt under temaet om ut-
fordringer til hjelpeapparatet, er behovet for kultursensitiv praksis. Det er behov for mer
kunnskap om sosial og kulturelle faktorer som pavirker sosial omsorg blant eldre med
hiv. Overfort til norske forhold kan det vare viktig 4 knytte dette til det faktum at en
betydelig del av personer med hiv i Norge har innvandrerbakgrunn og har kommet hit
enten som arbeidsinnvandrere eller flyktninger/asylsokere.

Disse refererte prosjektene viser at eldre hivpositive opplever stigmatisering, men
samtidig ogsa stor stotte fra familie og narmiljo. Medisinske komplikasjoner, darlig psy-
kisk helse, institusjonalisert stigma og aldersdiskriminering pavirker livskvaliteten til eld-
re med hiv

Flere studier tar opp ulike utfordringer knyttet til tjenesteyting overfor eldre med hiv.
Bade leger, sykepleiere og sosialarbeidere utfordres til a4 se og forsta de srskilte beho-
vene som denne gruppa representerer. Studiene legger vekt pa kompleksiteten, samspil-
let mellom sosiale kulturelle og mer somatiske utfordringer. Et tema som ogsa kom opp
1 fokusgruppa og som vi finner igjen i presentasjonene fra Durban er at nar en blir eldre
og har hiv, kan en ha en fordel fordi en allerede er omfattet av et tjenesteapparat, delvis
et apparat som er spesialisert for a ta seg av hivpositive. Noen hivpositive kan derfor
oppleve at de far bedre bistand fra helse- og sosialapparatet enn personer som ikke har
hiv.

Til slutt ser vi ogsd at flere av de aktuelle studiene viser at det er okt behov for fore-
byggende arbeid rettet mot personer over 50 ar.

Funn fra litteratursgk

Som nevnt i metodekapittelet har vi begrenset litteratursoket til de ti siste arene. Under
vil vi i hovedsak ta fram bidrag som er kommet etter 2009, som er det aret da den siste
norske levekarsundersokelsen blant personer som lever med hiv ble presentert. Det
forste bidraget vi vil trekke fram her er imidlertid fra 2007. Hovedgrunnen til at vi tar
fram nettopp denne artikkelen er at den konkluderer med at det har negative konse-
kvenser for hivforskningen dersom en utelukker alder som variabel. Stigma og depre-
sjoner er viktige aspekter ved livskvaliteten til eldre med hiv. Det gjelder sxrlig fire di-
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mensjoner: avvisning, bekymring for 4 bli avslert, a bli gjort til en stereotypi, beskytte

seg ved 4 tie og en folelse av annerledeshet.

Emmet, C.A. (2007) Experience of Stigma in Older Adults Living with HIV/AIDS: A
Mixed-Methods Analysis. In AIDS Patient Care and STDs. October 2007, 21(19),
740-752.

En kanadisk gjennomgang av sosiale aspekter ved a bli eldre med hiv eller i risiko for 4

fa hiv trekker fram folgende temaer som viktige: aldersdiskriminering og stigma, kjonn,

psykisk helse og sosial stotte. Videre anbefaler kanadierne at det ma gjennomferes mer

forskning nar det gjelder informasjon om smitterisiko blant eldre og om hvordan fore-

byggende programmer kan gjores aktuelle for en bredere malgruppe.

Roger, K.S., Mignone, J. and Kirkland, S. (2013) Social Aspects of HIV/AIDS and Age-
ing: A Thematic Review. In Canadian Journal of Ageing, Volume 32, Issue 3, pp. 298
— 3006

Levekar og livskvalitet
En sveitsisk forskergruppe har gjennomfert en studie av levekar og livskvalitet blant
eldre (50+) hivpositive. En sporreskjemaundersokelse pa nett og papir ga 72 svar. Disse
svarene indikerer at en rekke faktorer bidro til 4 redusere livskvaliteten. Det gjelder for
eksempel okonomiske problemer. Pa den andre siden okte forventninger om mulighe-
ten for sosiale stotte livskvaliteten. Forskerne papeker videre at vi vet forholdsvis mye
om Kkliniske aspekter ved hiv og aldring, men at det finnes fa studier om livskvalitet.
Forskerne presenterer et sammensatt bilde. De fant at medisinene 1 de fleste tilfeller
forte til at virusmengden ikke var synlig, informantene forventet 4 kunne stole pa stotte
fra venner, bare en tredel rapporterte om diskriminering, og to tredeler rapporterte om
god livskvalitet. P4 den negative siden fant de en overrepresentasjon av arbeidsledighet
og en tredel av informantene hadde ekonomiske problemer.
Nider6st, S., Imhof, C. (2016) Aging with HIV in the Era of Antiretroviral Treatment.
Living Conditions and the Quality of Life of People Aged Above 50 Living With
HIV in Switzetland. Gerontology and Geriatric Medicine January — December 2016
vol. 2

Ogsa 1 Canada er det gjort en del forskning pa dette temaet. En canadisk forskergruppe
gjennomforte en kvalitativ studie om hvorvidt ulike uferekomponenter pavirker livet til
eldre med hiv. De hevder at det er behov for bedre forstielse av hva det betyr 4 bli eldre
med viruset. Gruppen papeker at usikkerheten om hva det betyr 4 bli eldre med hiv i seg
selv pavirker livskvaliteten. De papeker ogsa betydningen av 4 vite mer om hivrelaterte
problemer knyttet til aldring for 4 kunne sette inn den mest relevante hjelpen, samt for 4
kunne malrette slik stotte.
Solomon, P., O’Brien, K., Wilkins, S. and Gervais, N. (2014) Aging with HIV: A Model
of Disability. Journal of International Association of Providers of AIDS Care 2014, Vol.
13 (6) 519-525

Den samme forskergruppa har publisert flere artikler hvor de tar opp hiv som det de
kaller en episodisk funksjonshemming, og de har utviklet et metodisk rammeverk med
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dette utgangspunktet. Den same studien som er nevnt over er ogsa omtalt i en annen

artikkel. I den overnevnte artikkelen gjores det et stort nummer av sammenligningen

med funksjonshemmede, mens det i det bidraget som er referert under er lagt storre

vekt pa at mange eldre hivpositive opplever en stor usikkerhet og at dette pavirker livs-

kvaliteten negativt.

Solomon, P., O’Brien, K., Wilkins, S. and Gervais, N. (2013) Aging with HIV and Disa-
bility: The role of uncertainty. AIDS Care Vol. 26, No. 2

Motstandsdyktighet (resilience) i aldring med hiv er temaet 1 en studie fra USA av en
forskergruppe med sosialt arbeid som fagbakgrunn. I studien papekes forst to fenome-
ner. Det forste er at det ofte har gatt lengre tid fra smitte til diagnose blant eldre nydiag-
nostiserte sammenlignet med yngre. Dette kan skyldes at helsepersonellet (og den smit-
tede selv) ikke forventer at eldre personer skal vaere nysmittet av hiv. Videre papekes det
at det blant eldre med hiv er mye darlige nettverk, ensomhet og isolasjon. Pa den andre
siden viser de i studien at livserfaring er positivt nar en person skal handtere det 4 vare
hivsmittet og de viser klart at det er stor motstandsdyktighet (resilience) blant eldre med
hiv. Funnene fra studien knyttes opp til to sentrale begreper i sosialt arbeid «recilience»
og «strength perspectivesy. Studien er basert pa tjuefem kvalitative intervjuer og i analy-
sene av disse intervjuene blir sju temaer sentrale:

- Aksept av seg selv var viktig for 4 handtere negative effekter av hivstatus
- Optimisme, det 4 se positivt pa mulighetene i livet, hjalp informantene til 4 se pa
hiv som en barriere som skal overkommes
- Vilje til 4 leve var viktig for a hiandtere okt kunnskap om behandling og for a be-
kjempe sykdommer
- Engasjement, det 4 gi noe tilbake til narmiljo og samfunn, f.cks. til den yngre ge-
nerasjon, opplevdes som viktig
- Evne og mulighet til 4 ta vare pa seg selv var ogsa viktig.
- Formelle og uformelle stottesystemer, som for eksempel personlige relasjoner el-
ler stottegrupper bidro positivt i deres liv med hiv.
- Uavhengighet, det a klare seg selv og oppfatte seg selv som en ressurs, bidro til
mestring og kontroll.
Til slutt konkluderer forskerne med at disse funnene peker pa at det er viktig at sosialar-
beidere og andre tjenesteytere er seg bevisst nedvendigheten av a se eldre hivpositives
styrker og motstandsdyktighet som ressurser. De papeker at en analyse av styrker hos
eldre hivpositive brukere bor vere utgangspunktet for arbeidet.
Emlet, C.A., Tozay, S., og Raveis, V.H. (2010) “I'm Not Going to Die from AIDS”:
Resilience in Aging with HIV Disease. The Gerontologist 22-07-2010

En artikkel fra 2013 tar opp hvordan kroniske lidelser pavirker livskvaliteten i en ald-
rende gruppe hivpositive. I artikkelen papekes det at en ma forvente et samspill mellom
vanlige aldersrelaterte tilstander og hiv. Lang tids hivinfeksjon kan medfore okte risiko
for og mindre evne til 4 bekjempe en del sykdommer. En kan med andre ord frykte okt
risiko for sykdom og dod pa grunn av hivrelatert lidelser som ikke er aids. De nevner
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eksempler som hjerte-kar sykdommer, bein, nyre, lever og lungesykdommer. Det ble
gjennomfort sporreundersokelse pa telefon og de fikk 452 svar. I studien tar de opp
demografisk informasjon, kroniske lidelser, stress, livskvalitet og depresjon. De finner
en klar sammenheng mellom fysisk, sosial, mental helse, stress og depresjon med antal-
let kroniske tilstander. Artikkelen konkluderer med at det er viktig 4 se den enkeltes hel-
se 1 et helhetsperspektiv. De understreker at denne utfordringen er storre for personer
som har hatt langvarig hivinfeksjon enn for vanlige pasienter.
Balderson, B.H., Grothaus, L., Harrison, R.G., McCoy, K., Mahoney, C. and Catz, S.
(2013) Chronic illness burden and quality of life in an aging HIV population.
AIDS Care, Vol. 25, No. 4, 451-458.

Psykisk helse

En amerikansk studie viser at eldre som opplevde symptomer pa psykiske lidelser ogsa

rapporterer flere hivrelaterte stressfaktorer, mindre stotte fra venner, og vanskeligere

tilgang pa helse- og sosialtjenester pa grunn av stigma. Dette presenteres som en utford-

ring til hjelpeprofesjonene.

Heckman, T.G., Heckman, B.D., Kochman, A., Sikkema, K.J., Suhr, J. og Goodkin, K.
(2010) Psychological symptoms among persons 50 years of age and older living
with HIV disease. Aging and mental Health Volume 6, 2002 — Issue 2.

A leve lenge med hiv

I fokusgruppa med eldre norske hivpositive som ble gjennomfort i forbindelse med det-
te pilotprosjektet sa det ut til 4 vaere et skille mellom hivpositive som var diagnostisert
for de antiretrovirale medisinene for alvor endret en hivinfeksjon fra a vere en dodelig
tilstand til a bli en kronisk lidelse pa den ene siden, og personer som har fitt viruset etter
at medisinene kom for alvor. En del av de eldre med hiv har hatt diagnosen lenge, noe
som betyr at den har pavirket deres liv pa mange flere mater enn den har gjort for de
med en kortere hivhistorie.

En canadisk studie fra 2015/16 tar blant annet opp opplevelsene til disse med lang
tid som hivpositive. Prosjektet er basert pa fem livsfortellinger og de finner noen gjen-
nomgiende trekk i disse fortellingene. Det er sxrlig seks stikkord som gar igjen i livsfor-
tellingene. Disse er kroppsliggjoring (embodiment), 4 gi mening (sense making), dod og
tap, hemmeligheter og stigma, identitet, og sammenheng. Begrepet kroppsliggjoring ble
brukt for a beskrive opplevelsen av at viruset hadde blitt en del av deres aldrende kropp.
De var redde for hva dette ville innebzre, sarlig fordi de vet at de selv er blant de forste
som faktisk har opplevd 4 leve lenge med hiv og bli gamle. A gi mening ble knyttet til at
informantene da de ble diagnostisert hadde avskrevet tanken pa a bli gamle. De hadde
derfor vaert igjennom en prosess hvor de hadde mattet redefinere hiv fra en dedsdom til
en kronisk lidelse. Mange uttrykte takknemlighet, og fortalte hvordan de gjennom denne
prosessen hadde funnet en mening. Mange hivpositive som har hatt diagnosen lenge har
opplevd béde 4 bli konfrontert med egen mulig ded og samtidig opplevd 4 miste mange
venner. Samtidig hadde dette for enkelte medfert manglende planlegging av alderdom-
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men, for eksempel pensjon. A leve med hemmelighold og stigma over lang tid medforte
ogsa en folelse av 4 vare skitten eller alltid 4 ga med en maske. Dette ble forsterket av
kriminalisering av hivsmitte. Informantenes identitet ble ogsa pavirket av hivdiagnosen.
Identiteten som gammel ble aldri sterkere enn identiteten som hivpositiv. A soke sam-
menheng var det siste stikkordet. Flere hadde strevd med a finne plass i en sosial sam-
menheng og beskrev hvordan tilherighet til og en aktiv rolle 1 hivrelatert arbeid og hiv-
relaterte miljoer ble viktige for dem.

I konklusjonene fra denne studien papeker forskerne fem viktige poenger. Det forste
er at det er nodvendig 4 gi en stemme til denne gruppen av personer som har levd lenge
med hiv. Det andre er at deres fortellinger kan gi generell lerdom til hvordan det 4 bli
gammel kan vare en sammensatt og kompleks erfaring, samtidig som det for det tredje
er sertrekk ved det 4 bli gammel med hiv. Videre sier disse forskerne at ved a4 gi en
stemme til denne gruppa bidrar en i seg selv til 4 bedre deres helse og sosiale situasjon,
ved at de far et sprik og som kan bidra til forstielse. Til slutt papeker de at det er nod-
vendig a forstd denne gruppa for at tjenesteytere i helse- og sosialsektoren skal ha mu-
lighet til 4 samhandle med dem for 4 utvikle best mulig tilpasset service.

Beuthin, R.E., Bruce, A., Sheilds, L. (2015) Storylines of Aging With HIV: Shifts To-
wards Sense Making. Qualitative Health Research 2015. Vol 25(5) 612-621

Flere bidrag tar opp det fenomenet at en del av de som na blir eldre har hatt hiv siden
perioden for de antiretrovirale medisinene. Mange av disse mistet venner og trodde selv
pa et tidspunkt at de skulle do i ung alder. Dette har ulike konsekvenser, bade sosialt,
mentalt og somatisk. Dette papekes for eksempel i en artikkel skrevet av fire leger som
tar utgangspunkt i sin medisinske praksis. I den samme artikkelen papekes det ogsa at i
den eldre gruppa blir diagnosen ofte satt pa et senere tidspunkt i infeksjonens utvikling.
Fra denne artikkelen som i hovedsak behandler medisinske sporsmal, kan det vare verdt
a ta med seg disse to fenomenene som knyttes til det 4 bli eldre med hiv. Hovedkonklu-
sjonen fra denne artikkelen er ogsa at det er behov for a forstd bedre hvordan en kan
gjore omsorgen for disse personene best mulig.
Greene, M., Justice, A.C., Lampiris, H.W. og Valcour, V. (2013) Management of Human
Immunodeficiency Virum Infection in Advanced Age. Journal of American Medical
Association, Vol. 309, No. 13

Stigma, og ideer om at stigma blir verre nir en person blir eldre er et tema som gar igjen
i flere bidrag. Stigma knyttet til bade alder og hiv kan oppleves som mer belastende enn
stigma bare knyttet til en av disse tilstandene. En artikkel diskuterer hivdiagnosen og
apenhet og handtering av og motstand mot 4 akseptere stigma. Etter en serie fokus-
grupper med hivpositive over 50 ér, finner forskerne tre gjennomgaende temaer: 1) luk-
ket eller selektiv apenhet, eller stigmahéandtering, 2) delvis apenhet fordi en oppfatter at
en har delvis kontroll med situasjonen, og 3) eller omfattende/full frivillig 4penhet som
representerer motstand mot stigmatiseringen. I artikkelen papekes det at sosialarbeidere
og andre tjenesteytere ma anerkjenne mangfoldet blant hivpositive og blant eldre hivpo-
sitive.
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Pointdexter, C.C. og Shippy, R.A. (2010) HIV Diagnoses Disclosure: Stigma Manage-
ment and Stigma Resistance. Journal of Gerontological Social Work, Volume 53, 2010
— Issue 4

Sosial stotte og motet med hjelpeapparatet

En rapport fra amerikanske National Institute of Health tar primart for seg medisinske

sider ved kombinasjonen alder og hiv. I sin konklusjon lister de opp en rekke viktige

temaer. Det siste temaet beveger seg utenfor tradisjonelle medisinske rammen. Det sies

at det er nodvendig 4 ta opp temaer som gjelder stotte i naermiljoet, omsorg og infra-

struktur. Noe av det interessante i denne rapporten er at den synliggjor at det er et sam-

spill mellom de medisinske og de sosiale aspektene ved a bli gammel med hiv. Det med-

forer at det er behov for nye arbeidsmater i hjelpeapparatet.

OAR Working Group on HIV and Aging (2012) HIV and Aging: State of Knowledge
and Areas of Critical Need for Research: A report to the NIH Office of AIDS
Research by the HIV and Aging Working Group.

En gruppe amerikanske forskere understreker at ansatte i helse- og sosialtjenestene og
forskere ma finne mer aktive og innovative mater a handtere bade psykososiale og so-
matiske helseutfordringer som kommer i kjolvannet av at hiv epidemien granes. De un-
derstreker serlig at tiltak som kan redusere stigma og ensomhet kan ha en langvarig ef-
tekt nar det gjelder 4 redusere depressive symptomer og bedre opplevelsen av egen
helse.
Grov, C., Golub, S.A., Parsons, J.T., Brennan M. og Karpiak, S.E. (2010) Loneliness and
HIV-related stigma explain depression among older HIV-positive adults. AIDS
care, Volume 22, 2010 — issue 5.

Behovet for mer forskning

Ettersporselen etter mer forskning er stor. En amerikansk kunnskapsgjennomgang fra

2010 spor for eksempel hvordan samspillet mellom hiv og alder er blitt behandlet 1

forskningslitteraturen. De fant til sammen 1549 artikler. Men nar temaet ble snevret inn

til fagfellevurderte artikler om sosiale og atferdsmessige aspekter ved hiv for personer

over 50 ar, ble antallet redusert til femtiatte publikasjoner.

Sankar, A., Nevedal, A., Neufeld, S. Berry, N og Lubovsky, M (2011) What do we know
about older adults and HIV? A review of social and behavioural literature. AIDS
Care Volume 23, 2011 — Issue 10

En annen artikkel som etterspor mer forskning har overskriften “HIV" and aging: Time for
a new paradign?”’. Budskapet i denne artikkelen er at hittil har forskningen veart svart opp-
tatt av snevre symptomer og CD4-tall. De papeker at med en aldrende hivbefolkning ma
en i storre grad se ssmmenhengen og samspillet med ulike andre og delvis aldersrelaterte
tilstander. Det trengs et nytt omsorgsparadigme som inkluderer en ny kompleksitet i
behovene for 4 kunne bidra til bedring av levealder og forventninger til levekar.
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Justice, A.C. (2010) HIV and Aging: Time for a New Paradigm. Current HIV/ AIDS
Reports, Volume 7, Issue 2, pp 69-76

Den samme forfatteren tar opp hva vi har lert av den forste bolgen av personer som
blir gamle med hiv. I denne artikkelen dreftes forskjellene mellom det 4 bli eldre med
hiv i Amerika eller Europa pa den ene siden og i Afrika pa den andre. Samtidig papekes
det at det ogsa er noen likheter. Disse knyttes ikke minst til at eldre oftere far andre ikke
hivrelaterte sykdommer og at det er en utfordring a finne fram til hvordan kumulative
sykdomsbyrder kan handteres best mulig.

Justice, A.C. and Braithwaite, R.S. (2012) Lessons learned from the first wave of aging

with HIV. AIDS 20712, 26 (Suppl 1): S11-S18

Noen hovedtemaer

De internasjonale forskningsbidragene som vi har funnet fram til har vi delt 1 seks grup-
pet. Den forste gruppa tar opp mer generelt aktuelle problemstillinger for forskning om
4 bli eldre med hiv. Videre har vi funnet i hovedsak fire temaer:

Levekar og livskvalitet

- Psykisk helse

A leve lenge med hiv

Sosial stotte og motet med hjelpeapparatet

Til slutt er det ogsa noen artikler som pa mer generell basis tar opp behovet for mer
forskning pa dette feltet.

Den forste av de nevnte artiklene tar fram aldersdiskriminering og stigma, kjonn,
psykisk helse og sosial stotte som viktige temaer. Vi finner lite forskning som tar kon-
kret opp hva diskriminering og stigma betyr i sammenheng med det a bli eldre. Mot-
standsdyktighet (eller resilience) er et aktuelt tema bade nar det gjelder livskvalitet og nar
det gjelder motet med hjelpeapparatet si vel som de sosiale omgivelsene. Det papekes at
det er nodvendig at sosialarbeidere og andre tjenesteytere er seg bevisst at eldre med hiv
har ressurser som betyr styrke og motstandsdyktighet i mote med béade sosiale og hel-
semessige utfordringer. Lang tids hiv infeksjon kan medfere okt risiko for og mindre
evne til 4 bekjempe en del sykdommer. En artikkel tar opp at en ma forvente et samspill
mellom vanlige aldersrelaterte tilstander og hiv. Nar det gjelder psykiske lidelser finner
en artikkel at hivpositive er i risiko for hivrelaterte stressfaktorer, mindre stotte fra ven-
ner, og vanskeligere tilgang pa helse- og sosialtjenester pa grunn av stigma.

Det 4 ha levd lenge med hiv behandles i flere av forskningsbidragene. Fortellingene
til dem som har levd lenge med hiv kan gi lerdom nar det gjelder hvordan det 4 bli
gammel generelt kan vare en sammensatt og kompleks erfaring, samtidig som det ogsa
er sertrekk ved det 4 bli gammel med hiv. Mange av dem som har levd lenge med hiv
har mistet venner og trodde selv pa et tidspunkt at de skulle do i ung alder. Ved 4 gi en
stemme til dem som har levd lenge med hiv kan en bedre deres helse og sosiale situasjon
ved at de far et sprak som kan hjelpe dem til 4 formidle sine opplevelser. Til slutt pape-
ker forskerne at det er nedvendig 4 forsta denne gruppa for at tjenesteytere i helse- og
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sosialsektoren skal ha mulighet til 4 samhandle med dem og utvikle best mulig tilpasset
service.

Andre bidrag viser det store behovet for stotte 1 nermiljoet, og papeker at det er

nedvendig 4 finne aktive og innovative mater a handtere bade psykososiale og somatiske
helseutfordringer pa.
Oppsummerende viser denne forskningen at en stadig sterre andel av personer som
lever med hiv er over 50 ar. Det er behov for bedre statistikk nar det gjelder demogra-
fiske trekk ved epidemien. Eldre med hiv opplever ulike typer stigma, relatert til alder,
hivstatus, samt tilherighet til nokkelpopulasjoner. Det er mangel pa kunnskap 1 helse- og
sosialapparatet om hiv og samspillet med andre helseutfordringer. Det er en uttalt be-
kymring om eldreomsorgen klarer 4 handtere en slik situasjon pa en god mate.
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5 Konklusjoner

Vi har i dette notatet benyttet tre ulike kilder for 4 fa mer kunnskap om hva det betyr 4
bli eldre med hiv i et levekirs- og livskvalitetsperspektiv. De tre kildene er en fokus-
gruppe, en gjennomgang av presentasjoner pa aidskonferansen i Durban i 2016 og sok i
internasjonale databaser etter publisert forskning om temaet. Det er verdt 4 merke seg at
det er ganske stor overlapp nar det gjelder problemstillinger og temaer i det materialet vi
far fra de tre kildene.

I fokusgruppa kom det fram en rekke bekymringer. Disse bekymringene dreide seg
blant annet om folgende forhold:

Eldreomsorgens evne til 4 ivareta hivpositive

- Kunnskap og kompetanse nar det gjelder hivmedisiner og medikamentinteraksjon
1 forstelinjetjenesten

- Kunnskap og kompetanse om samspillet mellom hivinfeksjon og aldersrelaterte
sykdommer

- Muligheten for apenhet og muligheten for a slippe 4 vare dpen

- Stigma og diskriminering

- Faren for ensomhet

- Bekymring for framtida

Det er behov for a forsta mer av hva disse bekymringene bestar i og hvordan de kan
forebygges. Mange av disse bekymringene er basert pa tidligere erfaringer for eksempel i
motet med hjelpeapparatet. Bekymringen kan bestd 1 at en som eldre i storre grad vil
vere avhengig av andres omsorg og derfor mer sarbar. Det kan oppsta en usikkerhet om
hvilken stotte en har i familie og nzrmilje. Bekymringene er ogsa knyttet til psykososiale
forhold, faren for ensomhet og avhengighet av nettverk.

Vi si videre at samtalene i fokusgruppa synliggjorde at det er nodvendig med be-
vissthet om ulikheter knyttet til alder, kjonn, minoritetsstatus, ulike forhold som hvor
lenge en har hatt hiv. Disse ulikhetene kan i et framtidig storre levekarsprosjekt utgjore
viktige analytiske dimensjoner.

De gjennomgiende funnene, fra bade litteraturgjennomgangen og fokusgruppa viser
at det er en bekymring for hvordan det blir 4 vare eldre med hiv. Denne bekymringen
knytter seg serlig til to ting: egen helse og livssituasjon og til eldreomsorgen sin evne til
a handtere hivpositive sarlig behov — enten det er institusjonsomsorgen eller hjemme-
tjenester. Videre er bade litteraturen og fokusgruppa opptatt av hva det 4 ha hatt hiv
lenge vil bety bade for fysisk og psykisk helse og for sosiale relasjoner. Samtidig er det
egne problemstillinger relatert til det 4 bli smittet seint 1 livet, ikke minst nar det gjelder 4
bli trodd og ivaretatt. Livskvaliteten vil pavirkes av et samspill mellom vanlige utford-
ringer ved det 4 bli gammel og det 4 ha hiv.
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Vi ser derfor at hjelpeapparatet har utfordringer nar det gjelder a skaffe seg kunnskap
om og a hindtere eldre hivpositives behov. Videre ser vi ogsa at det ogsa er behov for
forebyggende arbeid rettet mot personer over 50 ar. Det er en okende andel personer
som blir smittet i voksen alder.

Dette notatet er resultatet av et pilotprosjekt og vire funn viser tydelig at det er be-
hov for mere forskning pa feltet, ogsa i Norge. Ikke minst det faktum at vi har en godt
utbygd velferdsstat betyr at mange problemstillinger relatert til levekar og livskvalitet for
eldre med hiv far andre uttrykk enn i1 andre velferdsregimer. Det er behov for 4 ga mer 1
dybden pa mange av de problemstillingene som er kommet fram. Sammenhengen mel-
lom medisinregimer, velferdsstatlige tilbud, eldreomsorg og individets levekar og livs-
kvalitet kan gi innsikt som vil hjelpe oss til 4 gjore bade behandling og omsorgstilbud
enda bedre.
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A bli eldre med hiv

Som et resultat av utviklingen av hivmedisinene er vi i ferd med a fa en betydelig gruppe
hivpositive over 50 ar. | dette notatet presenteres resultatene av en pilotstudie om det a bli
eldre med hiv i et levekars- og livskvalitetsperspektiv. De gjennomgaende funnene fra en
litteraturgjennomgang og en fokusgruppe viser at det er en bekymring for hvordan det
blir a veere eldre med hiv. Denne bekymringen knytter seg saerlig til to ting: til helse- og
livssituasjonen og til eldreomsorgen sin evne til & handtere hivpositives seerlig behov. Det
er behov for & ga mer i dybden pa mange av de problemstillingene som er kommet fram.

Prosjektet er gjennomfgrt med stotte fra HivNorge.
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