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Forord

I dette prosjektet har vi spurt personer som lever med hiv og som er over 50 ar om
deres erfaringer og om hva de oppfatter som utfordringer framover. Vi haper pa den
maten a fa fram kunnskap og a sette forholdene for hivpositive som blir eldre pa dags-
ordenen.

Prosjektet er gjennomfart av Arne Backer Grgnningseeter, Inger Lise Skog Hansen
og Anette Brunovskis. De to fgrste hadde ansvaret for planlegging av intervjuing, ut-
vikling av intervjuguide, gjennomfgringen av intervjuene og analyser av funn. Rapp-
orten er i hovedsak skrevet av undertegnede med viktige innspill og kommentarer fra
Hansen og Brunovskis. Sistnevnte har hatt ansvaret for kvalitetssikringen. Takk til
begge to for godt samarbeid og viktige bidrag i prosjektet.

Prosjektet er gjennomfert av Fafo i samarbeid med HivNorge. Finansieringen
kommer fra HivNorge og Helsedirektoratet. Takk for at dere har gitt oss mulighetene
til & gjennomfare en studie av dette spennende og viktige temaet. HivNorge opp-
nevnte en ressursgruppe som har spilt en viktig rolle i alle faser av prosjektet nar det
gjelder utviklingen av intervjuguide, rekruttering av informanter og innspill og kom-
mentarer til analyser og rapporttekst. Takk til ressursgruppa for konstruktive og
spennende diskusjoner. Takk til Moira K. Eknes, Jens H. Algenis Eliassen, Per Milje-
teig, Geir Berg Wolden, Anne-Karin Kolstad, Leif-Ove Hansen og Arne Walderhaug
for godt og spennende samarbeid. Takk ogsa til Bente Bakken i Fafos informasjons-
avdeling for konstruktivt samarbeid i sluttfasen av arbeidet.

Mange har bidratt i arbeidet med & fa kontakt med mulige informanter. En kollek-
tiv takk til dere alle. Den stgrste takken gar til dere som har gitt det viktigste bidraget
i prosjektet, dere som har veert villige til a dele erfaringer og livshistorier med oss.
Det har veert sterkt & mgte dere alle sammen. Vi haper vi har klart a formidle pa en
god mate den viktige kunnskapen som dere har gitt oss.

Oslo, november 2018
Arne Backer Grgnningseter, prosjektleder
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Sammendrag

Bakgrunn
Etter at de antiretrovirale medisinene (ARV) ble allment tilgjengelige pad midten av
90-tallet, har hiv endret seg fra a veere en dgdelig infeksjon til & bli en kronisk lidelse.
Hiv-positive lever lenger, og folgelig gker andelen av hivpositive som er over 50 ar.
Et grovt anslag tilsier at mellom 40 og 50 prosent av hivpositive i Norge er over 50 ar,
noe som igjen kan tyde pa at noe over 2000 personer over 50 ar lever med hiv i vart
land.

Hovedsparsmdlet i studien er: Hvordan opplever personer som lever med hiv det &
bli eldre? Gjennom en bred levekars- og livskvalitetstilnaerming har vi gnsket & fa
fram viktige utfordringer ved & bli eldre med hiv. Fglgende temaer har veert sentrale:

Den enkeltes historie om livet med hiv

Opplevd helse og mgtet med helse- og sosialtjenestene

Apenhet, levekar, livskvalitet, og familie, nettverk, sosiale relasjoner
Personlige strategier

Bekymringer og hép, syn pa framtida

Prosjektet har pagatt i to faser. I 2016/2017 ble det gjennomfart et pilotprosjekt som
besto av en litteraturgjennomgang av internasjonal forskning og en fokusgruppe med
personer som lever med hiv. Pilotprosjektet hadde som et mal a fa fram viktige te-
maer i tidligere forskning. Resultatene ble publisert som Fafo-notat 2017:02. I 2018
har vi gjennomfart hovedprosjektet. Dette har bestatt av tjue kvalitative individin-
tervjuer.

Hovedfunn
Blant informantene er det personer med meget god gkonomi og personer med meget
stram gkonomi. Bare to av informantene er i ordineer full jobb, atte er alderspensjo-
nister og atte er helt eller delvis ufgretrygdet. Tre fikk hel eller delvis ufaretrygd pa
et tidlig tidspunkt pa grunn av hiv, og disse klarte ikke & komme tilbake til arbeids-
markedet nar helsa ble bedre pa grunn av nye medisiner. To er flyktninger og strever
med & komme inn i det norske arbeidsmarkedet. Blant de som har levd lenge med hiv,
har ulike livsstrategier pavirket dagens situasjon. Enkelte valgte for eksempel a selge
bolig for & leve godt den korte tida de trodde de hadde igjen, mens andre valgte & leve
sa normalt som mulig. Den siste gruppa kommer i dag bedre ut gkonomisk enn den
forste. De fleste informantene som i dag er utenfor arbeidslivet, sier at dette ikke
skyldes at de lever med hiv.

Eldre hivpositive beskriver sin egen helse som god, men mange av informantene
sliter allikevel med helsa. Noen har av ulike grunner veert alvorlig og livstruende syk
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i perioder. Noen av informantene hadde store helseplager fgor hivmedisinene kom i
1996, noen av dem oppfylte ogsa kriteriene for en aidsdiagnose. Enkelte av de som
fikk hivdiagnosen pa et seinere tidspunkt, har ogsa hatt en langtkommen hivinfek-
sjon, fordi det tok tid far legene forsto at de kunne veere smittet. Skillet mellom hva
som er aldersrelatert og hva som er hivrelatert er vanskelig & sette. For den enkelte
hivpositive er den samlede helsesituasjonen uansett viktigst.

Ogsa nar det gjelder psykiske helseutfordringer er det store variasjoner. Noen le-
ver et aktivt liv uten uttalte psykiske helseproblemer, mens andre forteller om ut-
fordringer knyttet til ensomhet, angst og bekymring for egen helse. Begrepet langtids
overlevere brukes av flere. Amerikanske forskere definerer «long term survivor syn-
drom» med fglgende kjennetegn: anspenthet, nervgsitet, en konstant fglelse av a
veere pa vakt, depresjon, irritabilitet og anfall av sinne, mangel pa framtidstro, lavt
selvbilde, bruk av rusmidler, sosial tilbaketrekning eller isolasjon, samt skyldfglelse
for & ha overlevd. Selv om informantene vare ikke rapporterer om alle disse proble-
mene pa én gang, er mange av dem gjenkjennelige utfordringer.

Alle har omfattende erfaringer med helsetjenesten. Flere av informantene mener
at helsepersonell undervurderer plager som fglger av medisinene. Noen av dem synes
ikke legene apner godt nok for en dialog om bivirkninger. Det etterlyses

o at helsepersonell forholder seg til «hele» sykdomsbildet,
e at helsepersonell involverer eller henviser videre nar dette er ngdvendig,
e at man far rask oppfelging for a4 unnga at kroniske plager utvikler seg.

Etter Prioriteringsmeldingen (Meld. St. 34 (2015-2016)), ble blant annet hivlegemid-
ler satt ut pa anbud. Flere av informantene var bekymret for hvordan denne ord-
ningen ville pavirke deres situasjon. De har erfaringer med medisiner de har blitt dar-
lig av. De er bekymret for et regime hvor de ikke far de medisinene som passer best
for dem. Deres tillit til helsepersonellet kan bli svekket dersom de tvinges til & ga over
pa andre medisiner.

Av de tjue informantene, er det fire som sier de er apne om hivstatus. De gvrige
opplyser at de er apne overfor en meget begrenset krets av personer, ofte er dette
partner eller neermeste familie. At noen er d4pne om hivstatus, har veert sett pa som
en del av den forebyggende strategien, bade av de hivpositive infoirmantene selv og
av myndighetene. Apenhet oppfattes som viktig for a bidra til 4 bygge ned stigma,
men majoriteten av informantene er opptatt av at dette ma vaere den enkeltes valg.

Det a ha et sosialt nettverk, familie og barn er viktig for livskvaliteten. Noen av
kvinnene som ble diagnostisert tidlig, snakker om sorgen over at de har veert ngdt til
avelge bort det a fa barn. Da medisinene kom, var det for seint. Nesten halvparten av
informantene er enslige. Noen har hatt lange parforhold og blitt alene etter at part-
neren dgde, eller de er blitt skilt, mens andre har ikke veert i formaliserte parforhold.
Flere tar opp savn i forbindelse med & skulle ga inn i alderdommen uten & ha en part-
ner eller kjeereste.

Tre av de mannlige informantene snakket om ensomhet. De ville gjerne hatt en
partner, og selv om de tilsynelatende har et sosialt liv, opplever de en ensomhet siden
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de mangler et miljo hvor det & veere apent hivpositiv er naturlig. Mangelen pa apenhet
kan skape en slags punktensomhet, eller en situasjonsbestemt opplevelse av ensom-
het. For noen var Aksept, HivNorge, Helseutvalget og andre tilsvarende fora viktige
steder a treffe andre personer i samme situasjon. Ulike personlige strategier far ny
betydning nar en gar inn i en livsfase hvor avhengigheten av hjelpeapparatet kan gke.

Pa et tidligere stadium i epidemien kunne det vaere lettere a bli en del av en mot-
gruppe og identifisere seg med dem, og slik handtere stigma og diskriminering. For
noen av informantene er det ulike stigma som virker sammen, men samtidig er det
flere som opplever at hverdagen deres ikke er preget av stigma knyttet til det & leve
med hiv. Hver enkelt informant har sine egne opplevelser av hvordan en blir mgtt pa
arbeid og i samfunnet for gvrig. Dette igjen preger hvordan den enkelte selv mgter
samfunn og nermiljg.

Det er bekymring for innrettingen av eldretjenester, tilgangen til hjelp ved behov,
evnen til eller mulighetene for individuell tilpasning av tjenestene, osv. For at hiv-
medisinene skal vaere effektive, ma de tas hver dag, jevnlig. Dette medfgrer at flere
er redd for & miste kontrollen over medisinbruken. Blant utfordringene som er saer-
egne for hivpositive, finner vi spgrsmal om kompetanse i eldreomsorgen nar det gjel-
der hiv og behandling mot hivinfeksjon. Videre finner vi engstelse for holdninger i
hjelpeapparatet, seerlig mulige fordommer overfor sakalte ngkkelgrupper som er
rammet av hiv (menn som har sex med menn, innvandrere, sprgytebrukere osv.).
Disse bekymringene drar en med seg, med de konsekvensene dette kan fa for opple-
velsen av hjelpebehov og behandling.

Det er et skille mellom de som har levd lenge med hiv og som fikk diagnosen far
de nye medisinene kom, og de som ble diagnostisert med hiv pa 2000-tallet. For noen
var hivinfeksjonen komme langt, slik at de hadde et sveert darlig immunforsvar da
medisinene kom. Mange av dem har mistet venner til sykdommen. Selv om det er et
skille mellom de langtidsoverlevende og de som har fatt hivdiagnosen i de seinere
ara, sa er det mindre tydelig enn forventet. Vi ser en gradvis overgang mellom erfa-
ringer fra de ulike tidsepokene. Noen av informantene har levd med hiv i nesten hele
sitt voksne liv. I dag lever de forholdsvis trygge og gode liv, men flere sliter med psy-
kiske og i noen grad ogsa somatiske ettervirkninger av hivinfeksjonen og et liv med
hivmedisiner. Det er ogsa noen som fikk hivdiagnosen i godt voksen alder. Eldre kan
bli smittet med hiv, og det er viktig at forestillinger om hvem som tilhgrer risikogrup-
pene ikke far dominere nar diagnoser skal vurderes. Fordommer om eldre og sex kan
veere et hinder bade for forebygging av hiv og for diagnostisering.

Homofile var blant de som ble rammet av hivepidemien i dens tidlige fase. Homo-
miljget beskrives som lite inkluderende. Vi finner ogsa eksempler pa dobbelt diskri-
minering, og pa uro i forbindelse med eventuell slik diskriminering i eldreomsorg og
velferdsapparat.

Kvinnene snakket i stgrre grad enn mennene om helseplager. Flere av de som ble
diagnostisert tidlig, hadde hatt perioder hvor de var alvorlig syke. Noen av de som
har levd lenge med hiv, har brukt tidlige medisiner som farte til stor belastning pa
kroppen.
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Heterofile menn med hiv er en gruppe som er ganske usynliggjort. I denne gruppa in-
formanter er det flere som snakker om ensomhet eller forteller at de er my aleine. Det
er imidlertid ogsa personer i denne gruppa som forteller om stgtte fra familie og neer-
miljg. Innslaget av heterofile menn tyder pa at det er behov for a sette sterkere sgke-
lys pa denne gruppas opplevelser og situasjon.

Blant informantene med innvandrerbakgrunn finner vi at enkelte har hatt utford-
ringer med a fa tilgang til informasjon pa eget sprak og tolk i mgte med legene. Be-
kymringen for & bli gammel i Norge kan fa en ekstra dimensjon nar en har bakgrunn
fra land hvor omsorgen for eldre i mindre grad er lagt opp innenfor det offentlige. Det
er verdt a peke pa tre fenomener relatert til det a bli eldre med hiv og ha innvandrer-
bakgrunn. En kan mangle og savne familie og nettverk i Norge. Det er vanskelig &
komme inn i det norske arbeidsmarkedet nar en kombinerer innvandrerstatus, mang-
lende norskkunnskaper, alder og det a leve med en kronisk helseutfordring. Den et-
niske dimensjonen setter ogsa behovet for a bli sett som en hel person pa spissen.

Gjennomgaende dimensjoner

I de funnene som er referert over, fant vi noen gjennomgaende dimensjoner.

Usikkerhet om framtida

Hivepidemien har endret seg sterkt i lgpet av 30 ar. Som en konsekvens er det usik-
kerhet om epidemiens framtid. Vi vet ikke hvordan hivepidemien vil utvikle seg i de
kommende tjue arene, eller hvordan bildet vil veere nar det gjelder forebygging og
behandling. Trolig er det slik at den uroen vi far presentert i dette prosjektet, er et
samspill mellom den generelle uroen knyttet til eldreomsorgen og en mer spesifikk
uro knyttet til det & leve (Ienge) med hiv.

Apenhet og personlige strategier

Alle informantene har fortalt til noen at de er hivpositive. Men de aller fleste har en
begrenset gruppe som vet at de er diagnostisert med hiv. Det a skulle leve lenge med
hiv, gjer at en blir mer tilbakeholdende med 4 fortelle om hivstatus. Det ser ut som
det skjer en privatisering av hvordan den enkelte handterer sin situasjon. Det per-
sonlige valget av strategi nar det gjelder apenhet om hiv er basert pa en idé om hva
som er risikoen med a veere apen.

A bli sett som en hel person

Uroen for framtida ma ses i sammenheng med opplevelsen av ikke a bli sett som en
hel person, og bekymring for om dette kan bli forsterket nar en far stgrre behov for
bistand fra eldreomsorgen. Helhetsforstaelse fremmer verdighet, mens manglende
helhetsforstaelse medfarer risiko for darlig behandling og diskriminering.

Mangfold og sarpreg

Det gar et skille mellom de som fikk hivdiagnosen for og etter 1996, det &ret da hiv-
medisinene kom i bruk. Andre skiller fglger kjonn, seksuell orientering og fadeland.
Noen kan tilhgre flere grupper. For eksempel kan summen av det & veere homofil eller
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kvinne, ha innvandrerbakgrunn og vere hivpositiv, bety store personlige utford-
ringer. En annen kombinasjon av egenskaper kan veere det & veere kvinne, tidligere
rusmisbruker og hivpositiv. Men slike kombinasjoner er ikke ngdvendigvis negative.
Det a tilhgre et miljg av personer som lever med hiv, kan for eksempel gi en sosial
kapital som gjer det mulig a frigjore seg fra en marginalisert posisjon.

Motet med hjelpeapparatet

Hovedutfordringen til helsetjenestene, med bakgrunn i vare funn, er & se pasientene
og mgte dem med interesse for sammenhengen mellom ulike helseutfordringer. Det
er lett & gi hiv en slags forrang nar helsepersonell mgter hivpositive. Derfor er det
viktig at alle helseutfordringer tas pa alvor, uavhengig av om de er hivrelaterte eller
ikke. Eldretjenestene utfordres nar det gjelder kunnskap om hiv og nedbygging av
fordommer.

Positive og utfordrende bilder

Den norske velferdsstaten gir tjenester som langt pa vei er tilgjengelige uavhengig av
sosial posisjon. Hivpositive kan mgte utfordringer i velferdsstatens tjenesteapparat,
men de har uansett tilgang pa tjenester. Mange erfarer en utvikling mot mindre
stigma og mer kunnskap. Men samtidig er mange med hiv i en utsatt posisjon, fordi
de har en stigmatisert kronisk lidelse, og fordi mange tilhgrer grupper som er utsatt
for diskriminering og risiko for marginalisering. Mange har dramatiske sykdomshis-
torier som kan fa stgrre betydning etter hvert som de blir eldre. Stikkordene verdig-
het, risiko og sarbarhet representerer viktige aspekter ved vare funn.

Til ettertanke

Rapporten avsluttes med noen oppfordringer til myndigheter, helsetjenester og in-
teresseorganisasjoner. Summen av disse oppfordringene er at situasjonen for eldre
hivpositive ma settes pa dagsordenen i ulike fora. Det gjelder forebygging, velferds-
tjenester, bekjempelse av fordommer og bygging av kunnskap og kompetanse. Denne
kompetansebyggingen ma ta hensyn til at det er ulike behov i ulike grupper, den ma
ha et helhetssyn og den ma sikre verdighet for den enkelte person som blir eldre og
lever med hiv.

Om & bli eldre med hiv

11



Summary: Aging with HIV

Background

When the anti-retroviral drugs (ARV) became widely available in the mid 90's, HIV
changed from being a fatal infection to becoming a chronic disease. People living
with HIV live longer and as a consequence the number of HIV-positive people over
the age of 50 increases. A rough estimate indicates that between 40 and 50 per cent
of HIV positive persons in Norway are more than 50 years old. This indicates that
more than 2000 people over 50 live with HIV in the country.

The main question in this study is: How do people living with HIV experience get-
ting older? Through a broad approach considering living conditions and quality of
life, we have wanted to bring forth the challenges of getting older with HIV. The fol-
lowing topics have been central:

e The individual's story about living with HIV

e Experienced health and the encounter with the health and social services

e Openness, living conditions and quality of life, as well as family, networks and so-
cial relations.

e Individual strategies

e Concerns and hope for the future

The main data source is 20 qualitative individual interviews.

Findings

Only two of the informants are in regular full employment, eight are retired pension-
ers and eight are living fully or partially on a disability grant. Three of the informants
got a disability grant at an early age because of HIV. When their health improved due
to ARV, they failed to return to the labor market. Two of the informants are refugees
and experience barriers when they try to enter the Norwegian labor market. Those
who have lived for a long time with HIV, have chosen different life strategies. These
choices have affected their present living conditions. Some did e.g. sell his/her hous-
ing with the aim to live well during the time he thought he had left. Others chose to
live as normally as possible. Those who made the latter choice are better off today
than those who made the former. Most informants are thus currently outside the la-
bor market. Most of them say that this is not due to their living with HIV.

The informants describe their own health as good, even though many still strug-
gle with health issues. Some have been seriously and life-threateningly ill. Some of
the informants had major health challenges before the roll out of HIV medications in
1996. Some of them even fulfilled the criteria for the AIDS diagnosis. Some of those
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who were infected in recent years have had a serious HIV infection before the physi-
cians realized that they were in fact infected with HIV. The distinction between what
is age-related and what is HIV-related is hard to draw. For the individual HIV positive
person, the most important issue is his/her overall health situation.

There are also great variations in challenges regarding mental health. Some live
an active life without pronounced mental health problems, while others report about
loneliness, anxiety and concern for their own health. Several informants use the term
long-term survivor. American researchers define long-term survivor syndrome with
the following characteristics: anxiety, nervousness, or a sense of feeling constantly
‘on guard’, depression, irritability or flashes of anger, lack of future orientation, low
self-esteem and self-worth, substance abuse, social withdrawal and isolation and sur-
vivor’s guilt. These symptoms are recognizable among several of our informants, alt-
hough they do not report all these issues at once. All of them have extensive experi-
ence with the health services. Several informants believe that health personnel un-
derestimate health problems as side effects of medication. Some of them criticize
their doctors for a not entering into a dialogue about these side effects.

Of the twenty informants, only four say they are fully open about their HIV status.
The others state that they have told a very limited circle of people about their positive
HIV status. Among the people who have been told are often their partner or close
relatives. Our HIVpositive informants and the authorities agree that openness about
a positive HIV status is an important part of the prevention strategy, not least with
the aim to reduce stigma. The majority of our informants are concerned, however,
that the level of openness must remain the individual's own choice.

Family and children are important for the quality of life. Some of the women who
were infected in the early stage of the epidemic talk about grief because they have
had to choose not to have children. When the medicine came, it was too late. Almost
half of the informants are single. Some have had long lasting relationships and re-
mained alone after the partner died or they have been divorced. Others have not been
in formalized relationships. Several are concerned about entering old age without
having a partner or a boyfriend..

Three of the male informants talked about loneliness. They long for a partner.
Although they have a social life, they experience a loneliness linked to the lack of an
environment where being HIV positive is natural and unproblematic. The lack of
openness can create a situational sense of loneliness. For some, Aksept, HivNorway,
Gay and Lesbian Health Norway and other similar forums were important places for
meeting other people living with HIV.

At an earlier stage of the epidemic, it might have been easier to become part of a
smaller organized group, identify with this group and its attitudes and handle stigma
and discrimination in this way. Also: For some of the informants different stigma
interact. On the other hand: Some informants find that their everyday life is not char-
acterized by stigma associated with living with HIV. Each informant carries his/her
own experiences of how he or she is met at work and by society as a whole. This again
is mirrored in the way that same individual encounter the society and the local com-
munity
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There are concerns among the informants about the services for the elderly. Will they
get access to assistance when needed? Are the services for the elderly able to adapt
to the needs of the individuals? In order for the ARVs to be effective, they must be
taken regularly. Consequently, there is a concern about the control of the use of med-
ication. Among the challenges experienced by HIV positive people, we find doubts
about the competence on HIV and its treatment among those working in care for the
elderly. Furthermore, we find anxiety about attitudes and possible prejudices against
so-called key populations affected by HIV (men who have sex with men, immigrants,
drug users, etc.). Each person carries his/her own concerns and the consequences
they might engender in terms of both experience of need and treatment.

There is a distinction between those who have lived for a long time with HIV and
were infected before the ARVs and those infected in the 2000's. Some had a very poor
immune system when the medicine entered their lives. Many of them have lost
friends to a disease that they themselves carried. Although there is a distinction be-
tween long-term survivors and those who have received an HIV diagnosis in recent
years, this distinction is less clear than expected. Some of the informants have lived
with HIV for almost all of their adult lives. Today they live relatively safe and good
lives, but some also struggle with mental and in some ways somatic side effects of a
life with HIV. Some persons were infected in old age. That means elderly people have
sex and can get HIV. Notions about who belong to the risk groups should not deter-
mine which diagnoses that are considered which is something they have experienced.
Notions associated with the elderly and sex can be an obstacle to both HIV prevention
and diagnosis.

Homosexuals were among those effected by the hive epidemic in its early stages.
The gay community is described by our informants as excluding. We also find exam-
ples of double discrimination and fear linked to possible double discrimination in
care and welfare services for the elderly.

The women talked more than men about health problems. Several of the long-
term survivors have been seriously ill. Some of those who have lived a long time with
HIV have used medication that has led to major bodily stresses.

Heterosexual men with HIV constitute an invisible group. In this group of inform-
ants, there are several people talking about loneliness. However, there are also peo-
ple in this group who talk about support from family and local communities. The
presence of heterosexual men suggests that there is a need to focus more on the ex-
periences and relationships of this group.

Among the informants with an immigrant background, we find that some have
had problems accessing information in their own language and getting interpreters
connected to their consultations with their medical doctors. They also have concerns
about what it will be like growing old in Norway that get an extra dimension when
voiced by people with a background from countries where care for the elderly to a
lesser extent is taken care of by the public. It is worth pointing out three phenomena
related to getting older with HIV and having an immigrant background: Lack of fam-
ily and networks in Norway, difficulties in entering the Norwegian labor market and
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the ethnic dimension also places the need to be seen as a whole person at the fore-
front.

Dimensions
In the findings referred to above, we found some recurring dimensions.

Uncertainty about the future

The HIV epidemic has changed dramatically over 30 years. Therefore, there is also an
uncertainty associated with the future epidemic. We do not know how the HIV epi-
demic will develop over the next twenty years or how the development will turn out
in terms of prevention and treatment. It is likely that the anxiety we see in this study
is rooted in the interaction between the general doubts associated with the care for
the elderly and a more specific fear related to living with HIV.

Openness and personal strategies

All our informants have told someone that they are HIV positive. Most of them, how-
ever, share the information about their diagnosis with only a limited group of people.
As a person expects to live a long life with HIV, the result might be that he/she be-
comes more reluctant to inform others about their HIV status. There seems to be a
kind of privatization in how the individual manages his/her situation. The personal
choice of strategy is based on an understanding of the risk connected to being open.

To be seen as a whole person

The individual’s anxiety for the future should be seen in a context. They might have
experienced being defined only by their HIV status, only by their sexual identity and
not seen as a whole person. The worry is that they fear this can be worsened when
they reach the stage where there is a greater need for assistance from public health
care systems for the elderly. To be seen as a whole person promotes dignity, but the
opposite implies a risk of poor treatment or discrimination.

Diversity

There is a distinction between those who were infected before and after 96, the year
when the ARVs were first rolled out. There are also other distinctions along dimen-
sions like gender, sexual orientation and country of birth. Some of our informants
may belong to several of these dimensions. For example, the sum of being gay or fe-
male and having an HIVinfection or coming from an immigrant background and be-
ing HIV positive (or all or several of these) can represent a personal challenge. An-
other combination of characteristics may be female, former drug addict and HIV pos-
itive. The interaction between such positions is not necessarily negative. To belong
to an environment of people living with HIV can provide new social capital that can
make it possible to free oneself from a marginalized position.
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Meeting the welfare services

The main challenge posed to the health services based on our findings is to see the
patient. It is meet them with an openness for different health challenges along dif-
ferent dimensions. It is easy for health care professionals to give HIV some kind of
priority when they meet people living with HIV. Therefore, it is important that all
health challenges are taken seriously, regardless of whether they are HIV-related or
not. The public health care systems for the elderly are challenged in terms of
knowledge about HIV and in terms of meeting their users without prejudice.

Positive and challenging pictures

The Norwegian welfare state provides services that in principle are available inde-
pendently of social positions. People living with HIV can face challenges in the wel-
fare state's service, but they do have a right to access these services. Many people
living with HIV seem to experience a development towards less stigma and more
knowledge in the welfare state apparatus. But at the same time, many people living
with HIV are in a vulnerable position because they have a stigmatized chronic disor-
der and because many belong to groups exposed to discrimination and the risk of
marginalization. Many carry dramatic disease stories that may be become heavier as
one gets older. The keywords dignity, risk, vulnerability represent important aspects
of the findings.

For consideration

The study concludes with a call to the authorities, to health services and to user orig-
inations. The sum of these challenges is that the situation for older people with HIV
must be put on the agenda in various forums. It concerns prevention, welfare ser-
vices, and it is about fighting prejudices and building knowledge and competence.
This building of competence must take into account different needs in different
groups and strengthen dignity for the individuals who get older and live with HIV.
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1 Bakgrunn'

Etter at de antiretrovirale medisinene (ARV) ble allment tilgjengelige pad midten av
90-tallet, har hiv endret seg fra a veere en dgdelig infeksjon til & bli en kronisk lidelse.
Dette betyr at hivpositive lever lenger, og falgelig at andelen av hivpositive som er
over 50 ar, gker. Dette gjelder i alle regioner, men er serlig markert i Nord-Amerika
og Europa (se figur 1). Dette har ogsa medfort at det a bli eldre med hiv eller aldring
og hiv er blitt et internasjonalt forskningstema.

Vi vet ikke hvor mange som lever med hiv i Norge, men ifolge Folkehelseinstitut-
tet var til sammen 6277 personer diagnostisert med hivinfeksjon i Norge ved ut-
gangen av 2017.% Vi vet ikke hvor mange av disse som lever og fortsatt bor i Norge.
Det finnes heller ingen statistikk som kan fortelle oss ngyaktig hvor stor del av den
hivpositive befolkningen i Norge som er for eksempel over 50 ar, men et grovt anslag
ut fra Folkehelseinstituttets tall tilsier at dette kan veere mellom 40 og 50 prosent av
alle hivpositive. Hvis vi ogsa anslar at noe over 4000 personer lever med hiv i Norge i
dag, vil et raft anslag derfor tilsi at ca. 2000 personer over 50 ar lever med hiv i Norge.
Helse og levekar blant eldre med hiv blir derfor et mer og mer aktuelt tema. Det er sa
vidt vi kjenner til, ikke forsket spesifikt pa dette omradet i Norge, selv om temaet har
veert pa den hivpolitiske dagsordenen tidligere.

Fafo har tidligere gjennomfart to levekarsstudier blant hivpositive i Norge samt
studier om diskriminering og kunnskap om og holdninger til hiv (Fangen mfl. 2002;
Grgnningseeter 2004; Grgnningsaeter & Nuland 2008; Mandal mfl. 2008; Grgnning-
seeter mfl. 2009; Grgnningseeter & Lescher-Nuland 2013). Videre har vi i samarbeid
med kolleger bade i Norge og andre land gjennomfert studier hvor levekar blant hiv-
positive har veert et viktig perspektiv. Det gjelder blant annet i land som Sgr-Afrika
og Russland (Aasland mfl. 2013; Aasland mfl. 2011; Aasland mfl. 2010; Lewis mfl.
2003; Mills mfl. 2009; de Paoli mfl. 2012; de Paoli mfl. 2010; Terres & Grgnningsaeter
2004).

Den siste levekarsstudien blant hivpositive i Norge ble gjennomfgrt i 2009. I
denne studien var sa mange som 35 prosent av respondentene 50 ar eller mer. I den
studien tok vi opp et bredt spekter av temaer. Temaer i studien fra 2009 er: helse og
tilgang pa behandling, sysselsetting og arbeid, skonomi, kompetanse og utdanning,
familie og sosiale relasjoner, bolig og neermiljg, rekreasjon og kultur og politiske res-
surser og demokratiske rettigheter (Grgnningsaeter mfl. 2009). Det er na snart atte ar
siden den siste levekarsrapporten. Vi vet ikke hvor store endringer som har skjedd i
levekarene for hivpositive. Medisinene er blitt stadig bedre, og mulighetene til a finne

! Kapittel 1 bestar delvis av sammendrag og delvis av direkte utdrag fra Fafo-notat 2017:02.
2 https://www.fhi.no/globalassets/dokumenterfiler/tema/gonore-syfilis-hiv-klamydia/hiv-arsopp-
gjor-2017.pdf
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medisiner som er godt tilpasset den enkelte, er blitt stgrre. Med en slik «<normalise-
ring av hiv» tror vi det na er viktigere a studere enkelte grupper av hivpositive enn a
kartlegge hivpositives livssituasjon mer generelt. I og med at det blir stadig flere eldre
som lever med hiv, er det viktig & f& mer kunnskap om hvordan eldre hivpositive i
Norge opplever sin situasjon. Hvilke seerlige utfordringer er det denne gruppa mgter,
og hvordan vil dette eventuelt pavirke helse- og sosialtjenestene, eldreomsorgen og
samfunnet generelt?

Tematisk tilnaerming

I Fafo-notat 2017:02 presenterte vi resultater fra en pilotstudie for en mulig stgrre
levekarsstudie blant eldre med hiv. Hensikten var & etablere en kunnskapsbase og fa
fram viktige temaer til en seinere mer omfattende studie. Grunnlaget for notatet var
i hovedsak nettsgk, en litteraturstudie og en fokusgruppe med eldre som lever med
hiv. Vi var opptatt av & identifisere forskning om eldre med hiv med en levekars- og
livskvalitetsorientert tilnseerming. Levekarstradisjonen er opptatt av a kartlegge si-
tuasjonen til en gruppe pa ulike levekarsomrader. I den nordiske levekarstradisjonen
spor en hvilke ressurser aktuelle informanter disponerer pa de ulike arenaene, og en
er opptatt av a kartlegge sosial ulikhet (Ringen 1995; Fyhn & Dahl 2000; NOU
1993: 17). De store norske levekarskartleggingene har i hovedsak hatt en kvantitativ
tilneerming. Analysene er basert pa survey-data og/eller registerdata. I pilotstudien
brukte vi fokusgruppemetode og tidligere forskning for & fa fram hva som kan veere
aktuelle temaer og viktige problemstillinger for en seinere levekarsorientert studie.
En vanlig distinksjon i denne typen forskning er distinksjonen mellom levekar og
livskvalitet. Livskvalitetstilneermingen blir ofte beskrevet som en mer kvalitativ til-
nerming enn levekarstilneermingen (Barstad 2014). Livskvalitetstilneermingen base-
rer seg ofte ogsd pa mer kvalitative metoder.

Barstad (2014) beskriver to hovedtilneerminger til forskning pa livskvalitet. Den
farste og vanligste er opplevelsen av a ha det godt eller som han sier: «opplevelsen
av & ha mange positive og fa negative falelser, og av a veere tilfreds med livet». Den
andre tilneermingen fokuserer mer pa det a fungere godt, a delta i aktiviteter som
realiserer ens menneskelige potensiale (Barstad 2014). Av disse definisjonene kan vi
se at ogsa livskvalitetsforskningen er opptatt av hvordan ulike faktorer i samspill pa-
virker en persons opplevelse av sin livssituasjon. Den kvalitative tilneermingen gir en
mulighet for a se pa livskvalitet og opplevelse av levekar.

Temaet eldre med hiv reiser to hovedspgrsmal. Det forste gjelder betydningen av
a ha levd med hiv over en lengre periode, det andre er mer direkte relatert til det a
leve med hiv og samtidig oppleve aldring og ulike forhold knyttet til det a tilhgre en
bestemt aldersgruppe (her de over 50 ar). En levekars- og livskvalitetstilneerming er
bred og omfattende. Som vi skal se, er kunnskapstilfanget nar det gjelder eldre med
hiv, per i dag ganske begrenset. Dette viser tydelig at det er stort behov for videre
forskning.

Malgruppa for studien er avgrenset etter to kriterier. De er hivpositive, 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
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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 ar. Som vi skal
se seinere i notatet, tar mye av den internasjonale forskningen om «HIV and aging»
som oftest utgangspunkt i gruppa over 50 ar, vi har derfor valgt a gjgre det samme.
Konsekvensene av dette valget drgftes naermere i kapittel 3.

Kunnskapskilder i pilotstudien

I pilotstudien var det to kunnskapskilder, én fokusgruppe og gjennomgang av tidli-
gere forskning (kunnskapsstatus).

Fokusgruppa ble rekruttert giennom 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 vert smittet lenge, helt siden 80-tallet. Alderen i gruppa
varierte mellom 60 og 80 ar. Fokusgruppediskusjonen var basert pa en temaguide med
falgende hovedtemaer: helse, mgtet med helse- og sosialtjenestene, apenhet, levekar
og livskvalitet. Videre stilte vi folgende generelle spgrsmal: Hva er de viktigste
problemstillingene knyttet til & bli eldre med hiv, og hva er de viktigste spgrsmalene
som et forskningsprosjekt om 4 bli eldre med hiv ber ta opp?

Den andre delen av pilotstudien var en kunnskapsgjennomgang. Som nevnt tidli-
gere var aldring med hiv et tema som ble tatt opp i en rekke studier som ble presentert
pa aidskonferansen i Durban i 2016. Vi gikk derfor gjennom disse prosjektene og fant
23 bidrag som er helt eller delvis relevant for vart prosjekt. I arbeidet med kunnskaps-
statusen sgkte vi ogsa etter hva som finnes av relevante studier i Norden, Europa og
internasjonalt. I tillegg til generell sgking pa nettet benyttet vi i hovedsak fglgende
spkesteder: Google Scholar, JSTOR, Sage Publications og Bibsys. Sgket rettet seg mot
publikasjoner som var publisert etter 2010. I referanselista bak i denne rapporten har
vi tatt med alle bidragene som ble benyttet i notatet fra pilotprosjektet, uavhengig av
om de er direkte sitert i teksten i denne rapporten.

Norsk forskning om levekar blant hivpositive

Vi har ikke funnet annen norsk forskning som direkte tar opp spgrsmal om hiv og
aldring med en samfunnsvitenskapelig tilnserming. Fafo har som nevnt gjennomfart
to levekarsstudier, i 2002 og 2009. I publikasjonene fra disse studiene tar en i liten
grad opp aldersdimensjonen knyttet til hiv, men disse studiene utgjar allikevel en
viktig bakgrunn for denne studien hvor aldersdimensjonen er et hovedtema.

Fra holdninger til levekar

Rapporten Fra holdninger til levekdr. Liv med hiv i Norge 2009 er basert pa levekarsun-
dersgkelsen fra 2009 (Grgnningsaeter mfl. 2009). Der presenteres fortellingene om
det & veere hivpositiv i to vidt forskjellige versjoner. Den ene fortellingen handler om
personer som far hivdiagnosen, og som av forskjellige grunner gnsker at dette skal
bli en sa liten del av livet deres som mulig. Den andre fortellingen handler om perso-
ner som gir det & veere hivpositiv en mer framtredende plass i livet. For noen blir det
a veere hivpositiv en identitet som fyller store deler av hverdagen. Den fgrste gruppa
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er mindre &pen om hivstatus enn den andre. Det er selvsagt mange ulike fortellinger,
noen befinner seg mellom eller etablerer en kombinasjon av disse tilnseermingene.
Men bildet er ogsa at denne polariseringen mellom de som gnsker & gjore hiv til en
minst mulig del av livet, og de som gir hiv en stor plass, ser ut til & veere stgrre i 2009
enn i 2002 (Fangen mfl. 2002; Grgnningseeter mfl. 2009)

Her fglger noen punkter fra levekarsundersgkelsen i 2009 som er relevant for et
prosjekt om a bli eldre med hiv:

e 70 prosent av de som besvarte spgrreskjemaundersgkelsen, vurderer egen helse
som god. 80 prosent mener at medisinsk behandling bidrar til & bedre deres all-
menntilstand. De antiretrovirale medisinene virker for de fleste. Medisinene er
blitt bedre, det er mindre bivirkninger, og mange opplever helsemessige forbed-
ringer.

e Det er fortsatt store utfordringer knyttet til apenhet og stigmatisering. Dette
gjelder bade i samfunnet generelt og i arbeidslivet.

e Rapporten papeker ogsa at respondentene opplever problemer i mgtet med helse-
tjenestene, serlig farstelinjetjenesten. De rapporterer om manglende kunnskap og
om manglende innsikt i psykiske og sosiale aspekter ved det a veere hivpositiv.

Nar det gjelder helse, var vi i levekarsundersgkelsene opptatt av virkninger og bivirk-
ninger av antiretrovirale medisiner. Nar denne problemstillingen overfores til eldre
med hiv, blir det serlig relevant a sperre om opplevde konsekvenser av langvarig bruk
av ARV og langvarige behandlingsregimer. Dette gjelder serlig for den gruppa som
har hatt hiv lenge. For de som har hatt diagnosen i kortere tid, blir spgrsmalet litt
smalere: Hva er de opplevde erfaringene med koblingen mellom hivinfeksjonen, me-
disinbruk og konsekvensen av det a bli eldre? Er det andre helseutfordringer, og er de
forskjellig fra andre eldre som ikke har hiv?

Motet med helse- og sosialtjenestene er et sentralt tema for eldre med hiv. I leve-
karsrapporten fra 2009 kommer det fram at helsetjenestene, sarlig generalisthelse-
tjenesten har utfordringer bade nar det gjelder kunnskap om og holdninger til hiv. De
samme utfordringene er ogsa relevant for NAV/sosialtjenesten. Videre ser en at spe-
sialisthelsetjenesten har fatt en mer omfattende rolle overfor personer som har veert
smittet lenge, enn det rent hivrelaterte (Grgnningsaeter mfl. 2009). Dermed tar de av
for opplevelsen av at ulike deler av helsetjenesten bare behandler sin spesialitet. Spe-
sialisthelsetjenesten far en mer generalistlignende rolle og reduserer dermed ogsa
problemer knyttet til eventuell mangel pa kunnskap om hiv i fgrstelinje-/generalist-
tjenesten. Dette reiser en rekke nye spgrsmal om hvordan hivpositive opplever helse-
og sosialtjenestenes takling av mgtet med aldring og hiv.

Spersmalet om apenhet om hivstatus har veert et sentralt spgrsmal i forskningen
om levekar og livskvalitet for personer som lever med hiv. Levekarsrapporten fra 2009
viser at penheten er svert begrenset. Mer enn seks av ti respondenter har fortalt til
feerre enn ti personer at de er smittet (Grgnningsaeter mfl. 2009). Spgrsmalet om
apenhet relateres til familie og sosiale relasjoner, nettverk, naermiljg, fritid og sam-
funnsdeltakelse. Vi spar derfor om det & ha hatt hiv over en lengre periode far noen
konsekvenser for hvorvidt en er &pen om hivstatus, og/eller om dette er knyttet til

Fafo-rapport 2018:43
20



alder. Videre er det aktuelle spgrsmal om hvorvidt det a bli eldre medfgrer andre ut-
fordringer relatert til apenhet enn tidligere, og om handtering av egen hivstatus i
mgte med eldreomsorgen.

Fra fokusgruppa

Med bakgrunn i de ovenfor nevnte spgrsmalene om levekar, livskvalitet, helse og
apenhet dreftet fokusgruppa i pilotstudien hva som er de viktigste problemstilling-
ene knyttet til det a bli eldre med hiv, og hva som er de viktigste spgrsmalene et
forskningsprosjekt om det a bli eldre med hiv burde ta opp. Fglgende temaer stod
fram som viktige:

e bekymringer

e eldreomsorgen

e kunnskap og kompetanse
e alder

e kjgnn

e aleve lenge med hiv

e ensomhet og nettverk

e bekymring for framtida

Det er en bekymring for mgtet med eldreomsorgen. Hvis en blir pleietrengende, en-
ten det gjelder sykehjem eller hjemmetjenester, er det en bekymring knyttet til 4pen-
het og faren for & matte ga 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 be-
kymringene knyttet til eldreomsorgens evne til 8 handtere eldre med hiv, er det viktig
a papeke at den starste bekymringen knytter seg til kombinasjonen av ulike fenome-
ner mer enn de ulike utfordringene hver for seg. Det kan for eksempel gjelde kombi-
nasjonen 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 hand-
tere bade fysisk og psykisk helse, og deltagerne papekte den psykiske belastningen
ved langvarig hivdiagnose. Videre kom det fram en bekymring for ensomhet og hvor-
dan de sosiale relasjonene og det sosiale nettverket ville utvikle seg. Det var ogsa
mange tilbakevendende problemstillinger som peker mot et skille mellom de som ble
smittet fgr og etter at det kom effektiv behandling. Seerlig de som hadde veert hivpo-
sitive fra far hivmedisinene ble effektive, var opptatt av a terre a tro pa framtida og
var opptatt av langtidsvirkninger av det a leve med hiv.

Internasjonal forskning

Rapporten om levekar blant hivpositive fra 2009 beskriver en diskrepans mellom for-
bedrede medisiner og bedrede utsikter til et langt liv pa den ene siden og kunnskaper,
holdninger og reaksjoner i naermiljg og storsamfunn pa den andre. Dette er i trad med
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inntrykkene fra forskningen som ble presentert pa den internasjonale aidskonferan-
sen i Durban i 2016.% Pa denne konferansen var det en rekke presentasjoner om & bli
eldre med hiv som bidro til ideen om en norsk studie av dette temaet. En oppsumme-
ring fra den internasjonale aidskonferansen i Amsterdam i 2018 peker mot at det var
et stort tema at hivpositive pa vellykket behandling ikke representerte noen smitte-
fare. Parolen «Null er lik null» uttrykte at hivpositive pa vellykket behandling, med
ikke malbare virusmengder i blodet, ikke representerer smittefare. Parolen var viktig
som utgangspunkt for tilneermingen til forebyggende arbeid, reduksjon av stigma og
oppfatningen av seksualitet. «Null er lik null» kommer fram som et tema i intervjuene
som presenteres seinere i denne rapporten (se kapittel 4 og 5).

Flere internasjonale rapporter tar opp hiv og aldring. Av forskning og dokumen-
tasjon kan nevnes at GMHC* har gitt ut en rapport med tittelen Growing Older with
the Epidemic: HIV and Aging. 1 bakgrunnskapittelet til denne rapporten nevnes to si-
der ved utviklingen. Den fgrste er den opplagte, at medisinene har gjort at mange
med hiv na blir bade 60 og 70 ar og enda eldre. Det andre poenget er at dette ogsa
innebaerer at hivpositive dermed far vanlige aldersbaserte tilstander, og at i tillegg
kommer konsekvensene av lang tids medisinbruk, uten at vi vet veldig mye om kon-
sekvensene av dette.

Rapporten presenterer fire hovedproblemstillinger:

e epidemiologisk utvikling

e biologiske konsekvenser av hiv med hensyn til aldring
e levekar og stigma

e konsekvensene for helse, omsorg og sosiale tjenester

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

% Egne oppsummeringer av konferansen. Se for gvrig eget kapittel om konferansen.
4 www.gmhc.org
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Figur 1 Personer som er 50 ar eller eldre, i prosent av alle voksne 15 ar eller eldre hivpositive fordelt pa region.
1995 til 2012 (Kilde: «<HIV and Aging». UNAIDS 2013)
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Konklusjonen pa dette vedlegget fra UNAIDS er at risikoatferd som en vanligvis for-
binder med yngre mennesker, ogsa skjer blant eldre. Derfor er det viktig at forebyg-
ging, testing og behandling ogsa retter seg mot aldergruppa over 50.

De internasjonale forskningsbidragene som vi har funnet fram til, tar opp mer ge-
nerelt aktuelle problemstillinger for forskning om 4 bli eldre med hiv. Videre fant vi
i hovedsak fire temaer:

levekar og livskvalitet

psykisk helse

a leve lenge med hiv

sosial stgtte og mgtet med hjelpeapparatet

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

En artikkel tar fram aldersdiskriminering og stigma, kjgnn, psykisk helse og sosial
stgtte som viktige temaer (Roger mfl. 2013). Motstandsdyktighet (eller «resilience»)
er et aktuelt tema bade nar det gjelder livskvalitet, og nar det gjelder mgtet med hjel-
peapparatet sa vel som de sosiale omgivelsene. Det papekes at det er ngdvendig at
sosialarbeidere og andre tjenesteytere er seg bevisst at eldre med hiv har ressurser
som betyr styrke og motstandsdyktighet i mote med bade sosiale og helsemessige
utfordringer. Lang tids hivinfeksjon kan medfgre gkt risiko for og mindre evne til a
bekjempe en del sykdommer. En annen artikkel tar opp at en ma forvente et samspill
mellom vanlige aldersrelaterte tilstander og hiv (Balderson mfl. 2017). Nar det gjelder
psykiske lidelser, finner en studie at hivpositive er i risiko for hivrelaterte stressfak-
torer, mindre stgtte fra venner og vanskeligere tilgang til helse- og sosialtjenester pa
grunn av stigma (Heckman mfl. 2010).
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Det & ha levd lenge med hiv behandles i flere av forskningsbidragene. Fortellingene
til de som har levd lenge med hiv, kan gi leerdom nar det gjelder hvordan det & bli
gammel generelt kan veere en sammensatt og kompleks erfaring, samtidig som det er
saertrekk ved det & bli gammel med hiv. Mange av de som har levd lenge med hiv, har
mistet venner og trodde selv pa et tidspunkt at de skulle dg i ung alder. Ved a gi en
stemme til de som har levd lenge med hiv, kan en bedre deres helse og sosiale situa-
sjon ved at de far et sprak som kan hjelpe dem til & formidle sine opplevelser. Til slutt
papeker forskerne at det er ngdvendig a forsta denne gruppa for at tjenesteytere i
helse- og sosialsektoren skal ha mulighet til & samhandle med dem og utvikle best
mulig tilpasset service (Beuthin mfl. 2015; Greene mfl. 2013; Pointdexter & Shippy
2010).

Andre bidrag viser det store behovet for stgtte i neermiljget og papeker at det er
ngdvendig a finne aktive og innovative méater & hdndtere bade psykososiale og soma-
tiske helseutfordringer pa (se for eksempel Grov mfl. 2010).

Oppsummerende viser denne forskningen at en stadig stgrre andel av personer
som lever med hiv, er over 50 ar. Det er behov for bedre statistikk nar det gjelder
demografiske trekk ved epidemien. Eldre med hiv opplever ulike typer stigma, rela-
tert til alder, hivstatus og tilhgrighet til ngkkelpopulasjoner. Det er mangel pa kunn-
skap i helse- og sosialapparatet om hiv og samspillet med andre helseutfordringer.
Det er en uttalt bekymring for hvorvidt eldreomsorgen klarer 4 handtere en slik si-
tuasjon pa en god mate (Grgnningsater 2017).
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2 Problemstillinger

I pilotprosjektet kom det fram en rekke bekymringer. Det er behov for a forstd mer av
hva disse bekymringene bestar i, og hvordan de kan forebygges. Mange av disse be-
kymringene er basert pa tidligere erfaringer for eksempel i mgtet med hjelpeappara-
tet. Bekymringen kan bestd i at en som eldre i stgrre grad vil veere avhengig av andres
omsorg og derfor mer sarbar. Det kan oppsta en usikkerhet om hvilken stgtte en har
i familie og neermilje. Bekymringene er ogsa knyttet til psykososiale forhold, faren
for ensomhet og avhengighet av nettverk (Grgnningseeter 2017).

Bekymringene knytter seg ogsa til egen helse og livssituasjon. Bade litteraturen
og fokusgruppa var opptatt av hva det & ha hatt hiv lenge vil bety bade for fysisk og
psykisk helse og for sosiale relasjoner. Samtidig fant vi egne problemstillinger rela-
tert til det a fa diagnosen seint i livet, ikke minst nar det gjelder & bli trodd og ivare-
tatt. Livskvaliteten vil pavirkes av et samspill mellom vanlige utfordringer ved det &
bli gammel og det & ha hiv.

Hovedspgrsmalet i studien er: Hvordan opplever personer som lever med hiv, i et
levekars- og livskvalitetsperspektiv, det a bli eldre?

En av hovedkonklusjonene fra pilotprosjektet er at det er behov for mer forskning
nar det gjelder det 4 bli eldre med hiv. Pilotstudien kan sies & vaere tilbakeskuende i
den forstand at vi der har oppsummert tidligere etablert kunnskap, mens vi i denne
hovedstudien er mer opptatt av kunnskap som kan fore oss videre. I de falgende ka-
pitlene vil vi presentere funn fra personintervjuer med 20 hivpositive personer som
alle er over 50 ar gamle.

Det faktum at vi i Norge har en godt utbygget velferdsstat etter nordisk modell,
betyr at mange problemstillinger relatert til levekar og livskvalitet for eldre, inkludert
eldre med hiv, far andre uttrykk i norsk kontekst enn i andre velferdsregimer. Vi vil
derfor i den videre presentasjonen av funn fra hovedprosjektet ga mer i dybden pa
mange av de problemstillingene som kom fram i pilotprosjektet. Forholdet mellom
medisinregimer, velferdsstatlige tilbud, eldreomsorg og individets levekar og livskva-
litet kan gi innsikt som vil hjelpe oss til a gjore bade forebygging, behandling, vel-
ferds- og omsorgstilbud enda bedre.

I trad med tradisjonene i levekarsforskningen har vi valgt en bred tilnseerming. Vi
har stilt en rekke spgrsmal som vi haper kan bidra til et samlet bilde av variasjonen i
opplevelser og ressurser. Gjennom en bred levekérs- og livskvalitetstilneerming har
vi gnsket & fa fram viktige utfordringer ved & bli eldre med hiv. Fglgende temaer har
veert sentrale i intervjuene:

e den enkeltes historie om livet med hiv
e opplevd helse og mgtet med helse- og sosialtjenestene
e apenhet, levekar, livskvalitet og familie, nettverk, sosiale relasjoner

Om & bli eldre med hiv

25



e personlige strategier
¢ bekymringer og hap, syn pa framtida

I kapittel 3 vil vi presentere metode og hvordan vi gjennomfgrte hovedprosjektet. I
kapittel 4 vil vi presentere hovedfunn og gjennom denne presentasjonen forsgke a fa
fram stemmene, fortellingene og synspunktene til informantene. I kapittel 5 vil vi
trekke noen trader og presentere noen tankevekkere for forskning, myndigheter og
interesseorganisasjoner.
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3 Metode

Individintervjuer

Dette er en kvalitativ studie basert pa individintervjuer. Vi satte et mal om a gjen-
nomfgre 20 intervjuer, noe som er et forholdsvis hgyt antall for s omfattende interv-
juer som de vi har gjennomfgrt her. Grunnen til dette var at vi gnsket a fa fram et
mangfold av bakgrunner og erfaringer. Kvalitativ forskning er ikke egnet for a finne
fram til representative data om utbredelse av et fenomen. Derimot kan vi gjennom
denne typen metoder fa fram opplevelser og prosesser som kan bidra til 4 belyse mu-
ligheter, ulike mestringsstrategier, utfordringer og behov i den aktuelle gruppa. Det
er gjort lite forskning i Norge nar det gjelder hvordan det er a bli eldre med hiv. Den
kvalitative tilneermingen kan derfor ogsa bidra til & f4 fram temaer som pa et seinere
tidspunkt kan gi utgangspunkt for videre forskning som bade kan ga mer i dybden og
i stgrre grad utforske utbredelsen av ulike fenomener.

Malet med intervjuene var a fa fram temaer eller opplevelser som informanten
synes er viktige ut fra sin egen livsfortelling. Det var sentralt at informantene skulle
fa presentere sin fortelling. Det ble laget en intervjuguide som skulle fungere som
hjelp til a stille spersmal i intervjusituasjonen, og som punkter til kontroll av hvorvidt
en hadde fatt dekket de viktigste spgrsmalene. Vi gnsket a fa fram bade positive og
negative erfaringer, bade ressurser og problemer. HivNorge oppnevnte en ressurs-
gruppe som ble etablert for & fglge prosjektet. Den har gitt gode og viktige innspill til
utformingen av intervjuguiden.

Hvordan vi gikk fram

Arbeidet med rekruttering av informanter startet med et samarbeid med HivNorge.
De oppfordret sine medlemmer i den aktuelle malgruppa til & melde seg. Videre tok
vi kontakt med Aksept® og presenterte prosjektet pa et mgte for brukerne der. Vi kon-
taktet ogsa Kirkens Bymisjons tiltak for hivpositive i en av de stgrre byene i Norge
samt sykehus og poliklinikk i en annen stgrre by. Malet her var a finne fram til per-
soner fra det aktuelle distriktet. Vi fikk ogsa folk som vi kjenner i aktuelle miljger, til
a henvende seg direkte til personer som kunne vaere mulige informanter. Ressurs-
gruppa bidro med & oppfordre folk til & melde seg som informanter og gav seerlig i
sluttfasen av intervjuprosessen et viktig bidrag til at vi fikk gjennomfart det antallet
intervjuer som vi hadde satt oss som mal. Vi dro til en av de nevnte byene og gjorde
en rekke intervjuer der. Vi planla en tilsvarende reise til en annen by. Vi kom pa
denne maten i kontakt med noen informanter fra denne byen, men i stedet for a reise
dit, fant vi etter gnske fra noen av disse informantene andre mater a treffe dem pa, i

S Kirkens bymisjons senter for bergrte av hiv.
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hovedsak i forbindelse med Oslo-besgk, men det ble ogsa gjennomfgrt telefonin-
terviju.

Det ble utarbeidet et ark med informasjon om prosjektet pa norsk og engelsk.
Dette ble gitt til de personene og instansene som hjalp oss med rekrutteringen. Vi-
dere fikk informantene utdelt et informasjonsskriv om prosjektet, personvern, frivil-
lighet osv. fgr intervjuet startet. Det var viktig & understreke at deltakelse var frivillig,
og at intervjuene var anonyme. Vi har innhentet eksplisitt samtykke til deltakelse i
forskningsprosjektet fra informantene. De fleste intervjuene ble tatt opp, betingelsen
var at informanten syntes det var greit. Noen av opptakene er transkribert helt ut. I
andre intervjuer har vi basert oss pa notater underveis, de fleste avdem supplert med
opptak. Opptakene slettes ved prosjektslutt.

Tre intervjuer ble gjort som telefonintervjuer, de gvrige 17 ble gjennomfart som
personlige mater. De personlige mgtene skjedde pa litt ulike steder, pa Fafo, pa Ak-
sept, i lokalene til ulike aids-tiltak eller hjemme hos informanten. Informantene fikk
velge sted.

I hovedsak gjorde Inger Lise Skog Hansen intervjuene med kvinner og Arne Backer
Grgnningsater intervjuene med menn. Grgnningseter har gjennom flere ar veert in-
volvert i forskningsprosjekter som involverer hivpositive. Han har derfor opparbeidet
et stort nettverk i disse miljgene. Av den grunn var det noen av informantene som
fikk valget om hvem de ville bli intervjuet av. I tre tilfeller fravek vi derfor prinsippet
om at en mann skulle intervjue mennene, og at en kvinne skulle intervjue kvinnene.

Rekrutteringsprosessen, gjennomferingen

Det skulle vise seg a vaere utfordrende a rekruttere informanter. Det tok noe mer tid
enn opprinnelig planlagt. Imidlertid oppnadde vi det malet vi satte oss om & intervjue
20 personer. Og vi oppnadde & intervjue en gruppe med ulike erfaringer og bakgrunn.
Videre representerer de begge kjgnn, ulik alder innenfor den aktuelle aldergruppa og
en god geografisk spredning. Det gjelder landsdeler, og det gjelder dimensjonen
by/land. Vi har informanter bade fra det sentrale gstlandsomradet, Nord-Norge,
Midt-Norge og Vestlandet. Vi har lyktes med & inkludere bade informanter som bor
pa mindre steder i Distrikts-Norge, og informanter i storbyer. Det er ogsa en rimelig
fordeling mellom de som ble hivpositive eller diagnostisert for de antiretrovirale me-
disinene kom for alvor rundt 1996, og de som har fatt diagnosen etter dette tidspunk-
tet.

Vi har etter som intervjuingen skred fram, diskutert om det var fornuftig a legge
den nedre aldersgrensa for deltakelse ved 50 ar. Bakgrunnen for denne aldergrensa
var at det meste av det vi har funnet av internasjonal forskning om eldre med hiv,
handler om aldersgruppa 50+. Var erfaring er at folk i 50-arsalderen i Norge i liten
grad oppfatter seg som «eldre», og i liten grad tenker aktivt pa egen alderdom og be-
hov eller forventninger til eldreomsorgen. Generelt vil en 50-aring i dag ha 15-20 ar
igjen i arbeidslivet, og falgelig kunne en ha vurdert en hgyere laveste alder for infor-
mantgruppa. Det er et langt sprang i alder mellom den eldste av informantene, som
er over 80 ar, og den yngste, som er 51 ar. Norge ligger pa topp i verden nar det gjelder
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forventet levealder, mens noen av de landene som er hardest rammet av hivepide-
mien, har sveert lav gjennomsnittlig forventet levealder. Dette preger nok ideene om
hva det betyr a bli eldre med hiv. Men ogsa i den gruppa som er i 50-arsalderen, finner
vi bade personer som har hatt hiv sveert lenge, og personer som har fatt diagnosen pa
et forholdsvis seint tidspunkt i livet. Som det framgar av tabell 1, finner vi blant de
yngste informantene noen av de som har hatt hiv lengst. Det gir verdifull informasjon
om det a leve lenge med hiv. Disse aspektene ved undersgkelsen er hgyst relevante.
Men for noen av spgrsmalene som eksplisitt dreide seg om eldreomsorg og det a bli
eldre, opplevde en del av de «yngre» informantene at disse var vanskelige a svare pa,
eller noe de ikke hadde egne erfaringer knyttet til eller hadde tenkt ordentlig igjen-
nom. En av kvinnene som ble intervjuet, fortalte at da hun hadde fatt informasjons-
skrivet vart og blitt gjort oppmerksom pa studien, hadde hun tenkt «Hva, meg?
Eldre?».

I den internasjonale forskningen om det & bli eldre med hiv finner en mange av de
fenomenene som ogsa kommer fram i var undersgkelse. Det er samtidig verdt a peke
pa at opplevelsen av a ha hiv ogsa er kontekstuell. Den norske velferdsstaten og de
norske rammene rundt helse er med pa a prege hivpositives opplevelse og erfaringer.
En del av denne konteksten handler ogsa om hva det betyr a bli eldre i Norge sam-
menlignet med andre steder i verden.

Intervjuguiden

Intervjuguiden inneholdt falgende hovedtemaer:

e bakgrunnsinformasjon

e utdanning, arbeid/pensjon, inntekt, bolig

e opplevd helse

o erfaringer i mgtet med helse- og sosialtjenestene
e apenhet, levekar og livskvalitet

o familie, nettverk og sosiale relasjoner

e personlige strategier

e opplevelse av stigma — konsekvenser av stigma

e framtid - tanker om seinere alderdom

o de viktigste utfordringene ved a bli eldre med hiv

Intervjuet hadde som mal a fa fram spgrsmal og temaer som informantene syntes er
viktige, og vi ba dem fortelle sin historie med utgangspunkt i hvordan de opplevde
det a fa hivdiagnosen. Pa den maten hapet vi a fa fram opplevelser og oppfatninger
uten a legge for mange foringer i utgangspunktet. Intervjuguiden ble brukt for a
sjekke og sikre at sentrale temaer ble dekket.

Et viktig spersmal i vurderingen av omfanget av kvalitative intervjuer er spgrsma-
let om metning. Det vil si om antallet intervjuer er sa mange at svarene begynner a
gjenta seg. I noen grad mener vi at vi har oppnadd et slikt niva, men vi vil allikevel
understreke at det viktigste kjennetegnet ved intervjuene er mangfoldet i svarene.
Informantene representerer et mangfold i ulike livshistorier og erfaringer. Dette er
utfordrende nar en i analysene skal forsgke a definere noen gjennomgéaende temaer.
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Etiske utfordringer

Et prosjekt om det & leve med hiv fordrer bevissthet om hvilke etiske utfordringer
prosjektet representerer. Vi har veert seerlig opptatt av rekruttering og frivillighet,
anonymisering, mgtet mellom forsker og informant samt faren for a bidra til stigma-
tisering.

I rekrutteringsprosessen matte vi benytte de kanalene vi hadde tilgang til for a fa
kontakt med aktuelle informanter. I noen tilfeller meldte de seg direkte til oss. I andre
tilfeller skjedde dette gjennom den/de som hjalp oss med rekrutteringen. Vi var imid-
lertid ngye med at avtalene om intervju ble gjort direkte mellom forsker og infor-
mant. Dermed vet heller ikke de som bidro til & formidle kontakten, om det faktisk
ble gjennomfart et intervju. Vi var videre ngye med & understreke at deltakelse var
frivillig i vart mgte med informantene. Avtalene om gjennomfgring av intervjuene
skjedde enten via e-post eller telefon (avhengig av hvordan informantene kontaktet
oss). All kontaktinformasjon er slettet etter intervjuene er gjennomfprt. Det er inn-
hentet skriftlig samtykke fra informantene til deltakelse i forskningsprosjektet. Sam-
tykkeerklaeringene er oppbevart i 1ast skap adskilt fra datamaterialet og skal slettes
nar prosjektet na er avsluttet.

Nar det gjelder anonymisering, var den stegrste utfordringen i dette prosjektet
skriving av rapporten. Vi har gnsket a fa fram informantenes stemmer, men av hen-
syn til anonymisering har vi mattet begrense bruken av direkte sitater. I den grad vi
har brukt sitater, har vi etter beste evne tatt ut passasjer som kan bidra til identifise-
ring av informantene. Det er et paradoks at enkelte av informantene antakelig ikke
ville ha noe imot a bli gjenkjent. Allikevel ma vi ogsa anonymisere deres bidrag, bade
av personvernhensyn og av hensyn til hele informantgruppa.

Mange av de temaene som vi tok opp i intervjuene, har en sensitiv karakter. His-
toriene om hivsmitte og et liv med hiv er i seg selv sensitive, ikke minst tatt i betrakt-
ning at en stor del av informantene faktisk ikke deler denne siden av livet sitt med
mer enn noen fa neaere personer. En av informantene kom med felgende tankevek-
kende utsagn: «Jeg lever en dag av gangen. Jeg tenker lite pa hiv i det hele tatt. Det er
i situasjoner som dette at jeg blir paAmint dette». Dette er en tydelig pAminning om at
vi som forskere bryter inn i folks liv gjennom intervjuingen. A diskutere til dels trau-
matiske opplevelser kan veere belastende. Det var derfor viktig for oss som intervjuere
a vise respekt for informantenes grenser og ikke presse fortellingene lenger enn in-
formantene syntes var innenfor hva de gnsket & dele med oss.

Hivsmitte er fortsatt en stigmatisert tilstand, og samtidig kan den veere kombinert
med andre til dels stigmatiserte karakteristikker ved enkeltpersoner og grupper. Det
kan gjelde seksuell orientering, seksualitet, innvandrerbakgrunn og rusbruk. Nar al-
der kombineres med spgrsmal om for eksempel seksualitet, kan ogsa det veere en
egenskap som det knyttes stigma til. Bade i arbeidet med prosjektet og i presentasjo-
nen av funnene er det derfor viktig for oss a sgke a unnga a bidra til en opplevelse av
stigma blant deltakerne i prosjektet samt unnga a bidra til gkt samfunnsmessig stig-
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matisering av de gruppene vi her snakker om. Snarere er det et mal 4 bidra til & redu-
sere stigma rundt det & veaere hivpositiv eller a tilhgre de sakalte ngkkelpopulasjo-
nene® i hivepidemien.

Prosjektet ble meldt til personvernombudet for forskning, Norsk senter for forsk-
ningsdata (NSD), som er Fafos personvernombud.

Bakgrunnsinformasjon om informantene

Tabell 3.1 Noen kjennetegn ved informantene

Dimensjon

Kjonn Kvinner 7
Menn 13

Seksuell orientering Homofile 9
Heterofile 11

Alder 50-59: 7
60-69: 7
70+: 6

Landsdel @st 10
Nord 6
Midt 2
Vest 2

Utdanning Universitetsniva 9
Videregéende 5
Grunnskole/ukjent 6

Jobb, trygd, pensjon Hel eller deltidsjobb 4*
Ufgretrygd/AAP 8*
Alderspensjon 8*
Annet 2

Sivil status Enslige 10
Skilt/enke 3
Gift /i parforhold 7

Diagnosetidspunkt For 1996: 10
Etter 1996: 10

Fedeland Norge 17
Utenfor Norge 3

* Noen kombinerer alderspensjon eller ufgretrygd med deltidsjobb.

Tabell 3.1 viser at det er 13 menn og sju kvinner. Blant mennene er det ni som regner
seg som homofile, og fire som regner seg som heterofile. Rundt regnet en tredel av
hivpositive i Norge er kvinner, og tyngden av de som lever med hiv, bor i Oslo/@st-
landsomradet. Sammensetningen av informantene er dermed i stor grad i trad med

¢ Ngkkelpopulasjoner er i ferd med a bli en vanlig betegnelse pa gruppene som tidligere ble kalt ri-
sikogrupper. Det betyr i Norge blant annet menn som har sex med menn, personer med innvand-
rerbakgrunn, sexarbeidere, injiserende rusbrukere osv.
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populasjonen. Personer med innvandrerbakgrunn kunne vert noe bedre represen-
tert.”

Vi har ikke spurt om smittemate, men det kommer indirekte fram av fortellingene
at det blant informantene finnes personer som er smittet ved sex mellom menn, ved
heterofil sex og ved bruk av sprayter. Bare tre personer er innvandrere og smittet fgr
ankomst til Norge. Denne gruppa er dermed noe underrepresentert blant informan-
tene. Blant de med norsk bakgrunn er det ogsa personer som er smittet i forbindelse
med opphold i utlandet.

Ti av informantene fikk hivdiagnosen allerede pa 80-tallet, fem pa 90-tallet og
fem etter 2000. Ti av informantene fikk hivdiagnosen etter at de antiretrovirale me-
disinene kom i 1996. De gvrige ti fikk vite at de var hivpositive for 1996, det vil si da
det a fa hivdiagnosen betydde at en matte regne med & ha fa ar igjen a leve. Noen av
informantene ble hivpositive tidlig pa 80-tallet. Alderen pa denne gruppa varierer
mellom 55 og 84. Blant de yngste informantene finner vi derfor ogsa noen av de som
har veert hivpositive lengst.

Vi hadde som mal at informantene skulle representere en sammensatt gruppe ba-
sert pa variabler som kjgnn, diagnosetidspunkt, sosial bakgrunn, etnisitet, alder. Det
har vi fatt til.

7 Se https://www.fhi.no/sv/smittsomme-sykdommer/seksualitet-og-helse/diag/om-hiv-og-
aids/#hivsituasjonen-i-norge
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4 Funn

Levekar og livskvalitet, psykisk helse, & leve lenge med hiv, sosial stotte og motet med
hjelpeapparatet var viktige temaer i den internasjonale forskningen vi fant gjennom
arbeid med kunnskapsoppdateringen i pilotprosjektet. I tillegg til disse fire temaene
fant vi bidrag som hadde mer generell karakter, samt noen bidrag som primeert tar
opp behovet for mer forskning pa dette feltet (Grgnningsaeter 2017).

En kanadisk gjennomgang av sosiale aspekter ved det & bli eldre med hiv eller i
risiko for & fa hiv trekker fram fglgende temaer som viktige: aldersdiskriminering og
stigma, kjonn, psykisk helse og sosial stgtte (Roger mfl. 2013). Disse temaene, bade
de som tas opp i pilotstudien og i den kanadiske studien, er med som viktige dimen-
sjoner i dette prosjektet.

I dette kapittelet tar vi forst opp noen av de spgrsmalene som 1a i intervjuguiden
(se over). I den andre delen av kapittelet trekker vi fram saertrekk ved enkelte grupper
(«lang-tidsoverlevere», kvinner, homofile og heterofile menn, personer med inn-
vandrerbakgrunn).

Sosiogkonomiske forhold og levekar

Blant informantene er det personer med meget god gkonomi og personer med meget
stram gkonomi. En har sosialhjelp som eneste inntekt, mens i den andre enden av
skalaen er det en med en kombinasjon av hgy alderspensjon og godt betalt deltidsar-
beid. Atte av informantene har en stram og til dels problematisk gkonomisk situa-
sjon. Det er stor variasjon ogsa blant de gvrige tolv, men de har til felles at de er
relativt forngyd med gkonomien sin, og noen understreker at de har sveert god gko-
nomi. Bare to av informantene er i ordineer full jobb. Tre jobber deltid kombinert med
alderspensjon eller ufgretrygd. Atte er alderspensjonister, og sju er helt eller delvis
ufgretrygdet. En kombinerer AAP med delvis ufgretrygd, én far pleiepenger og én so-
sialhjelp. Tre av informantene fikk hel eller delvis uferetrygd pa et tidlig tidspunkt pa
grunn av hiv og klarte ikke &8 komme tilbake til arbeidsmarkedet da helsa ble bedre pa
grunn av nye medisiner. To er flyktninger og rapporterer om vansker med & komme
inn i det norske arbeidsmarkedet.

Det kan veaere verdt & merke seg noen av fortellingene nar det gjelder gkonomi.
Dette er for eksempel en historie om & bli smittet tidlig pa 90-tallet. En informant
trodde at livet ville bli kort, og valgte & selge leiligheten sin for & f4 mer penger til &
leve bedre sa lenge en kunne. Ved a gjgre dette endte en opp med & matte leie leilighet
resten av livet og ha relativt darlig rad. Flere fortalte at de kjente eller har hort om
andre personer som ogsa har valgt denne tilneermingen. Mange som ble smittet tidlig,
valgte a leve livet sitt videre som fgr, uten a gjore store endringer. En av de som hadde
veert smittet lenge, fortalte om en VG-overskrift som sa at fra smittetidspunkt kunne
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hivpositive regne med a leve fem ar. Det gjorde et inntrykk pa han. Men han var opp-
tatt av at han ikke skulle gdelegge livet sitt og heller fa det som fungerte, til & fungere.
Han valgte en slik strategi og har holdt fast ved den.

En kvinne som har veert smittet lenge, fortalte at legen hadde sagt til henne at
hun skulle leve videre, sa ta utdanning. Hennes fgrste respons hadde vaert: «Hvorfor
bruke penger pa meg og det nar jeg ikke kommer til & leve, jeg skal do om noen ar.
Det er bortkasta penger». Hun hadde allikevel fulgt legens rad, og i dag er hun veldig
glad for at hun herte pa han. Hun tok utdanning og jobbet i over 20 ar etter det. I dag
sier hun at hun har hatt et ganske normalt liv med hiv.

En helt annen type historie ble fortalt av en av innvandrerne vi intervjuet. Han
kom til Norge som kvoteflyktning. Han har god utdanning i et yrke som det er etter-
sporsel etter i Norge. Men han har veert her forholdsvis kort tid og snakker ikke veldig
godt norsk. Resultatet er at han har store problemer med a skaffe arbeid, og han lever
pa sosialhjelp. I denne historien hgrer det med at han var over 50 da han kom til lan-
det. Kombinasjonen av alder, etnisk bakgrunn, manglende sprakkunnskaper og en
kronisk lidelse gjor ikke inngangen i det norske arbeidsmarkedet seerlig lett.

De fleste informantene som i dag er utenfor arbeidslivet, sier at dette ikke skyldes
at de lever med hiv. Det er imidlertid noen unntak fra dette. Det gjelder i hovedsak
de tre som ble ufgretrygdet pa 80- eller begynnelsen av 90-tallet, og som da medisi-
nene kom, ikke klarte 8 komme inn igjen i arbeidslivet.

Nar det gjelder boligforhold, er det ogsa her store ulikheter. Gjennomgaende er
boligstandarden i Norge sveert hay, og ca. 70 prosent av befolkningen bor i boliger de
eier selv. Det gjenspeiler seg ogsa blant vare informanter. Det er imidlertid en ikke
ubetydelig andel av informantene som lever med en kombinasjon av darlig skonomi
og usikre boligforhold, det vil i hovedsak si leieboliger. Det gjelder seks av informan-
tene.

Utdanningsnivaet blant informantene er som vist i tabell 1: Seks har utdanning
pa grunnskoleniva, fem har utdanning pa videregaende niva, mens ni har utdanning
fra universitet eller hggskole. Igjen viser dette mangfoldet i gruppa. Noen av infor-
mantene har svert god gkonomi, noen har svert darlig gkonomi. Arbeidstilknytning
og posisjon pa boligmarkedet er to faktorer som i stor grad pavirker den enkeltes gko-
nomi.

Vi finner dermed pa den ene siden eksempler pa personer som har solgt unna ei-
endommene sine for a leve det korte livet de trodde de hadde igjen. Disse personene
har i dag ikke mye materielle ressurser og kan slite gkonomisk. Men vi finner ogsa det
motsatte fenomenet. Noen bestemte seg for a trosse diagnosen og tok utdanning og
planla en framtid. De kan i dag ha et ganske godt materielt grunnlag. Her ser vi at
ulike personer har valgt ulike livsstrategier. Begge eksemplene er forstaelige, og val-
gene ble tatt ut fra en situasjon og en forventning om framtidsmuligheter som var
sveert forskjellig fra hvordan livet faktisk ble. Mange befinner seg imidlertid mellom
disse to posisjonene. Flere av informantene var godt etablert i arbeidslivet og hadde
en karriere da de fikk hivdiagnosen, og det er noen fa som sier at hiv har hatt betyd-
ning for deres tilknytning til arbeidslivet. Det mest typiske eksempelet pa det siste er
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de som ble ufgretrygdet pa grunn av hiv, ofte i kombinasjon med andre typer livsut-
fordringer, eksempelvis rusbruk.

Opplevd helse

Dette er en samfunnsvitenskapelig studie. Vi har derfor ikke undersgkt informante-
nes helsesituasjon, men vi har spurt om hvordan de opplever helsa. Spgrsmalene om
opplevd helse omfattet bade informantenes opplevelse av aktuell helsetilstand, bi-
virkninger og konsekvenser av antiretrovirale medisiner sa vel som opplevelse av
psykisk/mental helse. Videre har vi spurt om tilgang p4 ngdvendig behandling. En av
utfordringene i dette batteriet av spgrsmal er hvordan en eventuelt skal skille mellom
konsekvensene av gkt alder som et allment menneskelig fenomen og konsekvensene
av hivinfeksjonen.

Vi vet fra tidligere undersgkelser at hivpositive, pdA samme mate som andre grup-
per av befolkningen, generelt vurderer sin egen helse som god. Dette er til tross for
eventuelle virkninger av hivsmitten. I levekarsundersgkelsen blant hivpositive fra
2009 var det 70 prosent av de som besvarte spgrreskjemaundersgkelsen, som vur-
derte egen helse som god, og 80 prosent som mente at medisinsk behandling bidrar
til & bedre deres allmenntilstand. De antiretrovirale medisinene virket for de fleste.
Mange opplevde helsemessige forbedringer (Gregnningsaeter mfl. 2009). Ogsa blant
informantene i dette prosjektet far vi i stor grad dette som svar nar vi sper generelt
om hvordan de vurderer sin egen helse. Men svarene er ganske mye mer nyanserte.
Mange av informantene sliter med helsa. Noe av dette slitet relateres direkte til hiv-
infeksjonene eller langtidsvirkninger av behandling og medisinbruk.

Selv om mange starter med a si at de har god helse, viser intervjuene at mange i
informantgruppa har helseplager. Mange av disse helseplagene knytter de selv til det
a leve med hiv eller til bruk av medisiner. Vi ser ogsa et tydelig skille mellom de som
har levd lenge med hiv, og kanskje ble smittet for de nye medisinene kom, og de som
er smittet pa 2000-tallet. De siste forteller om feerre helseplager.

For noen av informantene var hivinfeksjonen komme langt slik at de hadde et
sveert darlig immunforsvar da medisinene kom. Noen av informantene har av ulike
grunner ogsa veert alvorlig og livstruende syke i perioder.

En av informantene kom med et ganske typisk utsagn: «Jeg tar en pille om dagen
og er frisk som en fisk». En av de andre informantene, en av de over 70, hadde en
lignende opplevelse. «Helsa mi er na veldig bra. Det er fantastisk at det har gatt sa
bra. Det er null virus i kroppen, de registrerer ingen ting. Jeg er i god form, [fysisk
aktiv]. Har ingen bivirkninger.»

En av de kvinnelige informantene har imidlertid en litt annen beskrivelse av si-
tuasjonen. Hun opplever at hun har mange bivirkninger, og at medisinene framskyn-
der aldring. Hun opplever ogsa tretthet (fatigue). Samtidig synes hun at legene mgter
henne med en holdning som sier at «du har null virus, alt er bra». Dermed oppleves
det som om helseplagene hennes ikke tas helt pa alvor.

En annen av informantene i den yngre gruppa sier hun fgler seg frisk. Men hun
opplever at medisinene kan vere en belastning. Seerlig synes hun de sliter p4 magen.
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Hun er ogsa redd for langtidsvirkningene og spgr om det er slik at medisinene er do-
sert for menn. Dette er et spgrsmal flere av de kvinnelige informantene har. De lurer
pa om medisindosene er for store, fordi de er beregnet pa mannskropper.

Det ser ut til & ga et skille mellom de som har hatt hiv lenge, og de som har fatt
diagnosen relativt nylig. Noen av informantene hadde begynnende helseplager for
1996, noen av dem fylte ogsa kriteriene for aidsdiagnose da de antiretrovirale medi-
sinene kom. Samtidig ser vi at flere av de som fikk medisiner pa et tidlig tidspunkt,
mener de har langtidsbivirkninger av medisineringen. Det gjelder ikke minst de som
fikk AZT? for 1996.

Flere av informantene forteller om andre helseplager som ikke ngdvendigvis er
direkte relatert til hiv eller hivmedisiner, men som samlet sett bidrar til redusert
helse. En opptelling av informantene og deres helseplager viser at fem sier uforbe-
holdent at de har god helse, én av dem har tidligere hatt aidsdiagnosen. Seks av in-
formantene oppgir at de har helseproblemer som de selv mener ikke er relatert til hiv
eller til bivirkninger av medisinene. Disse informantene forteller om sa forskjellige
tilstander som stoffskifteproblemer, kreft, nyrestein og artrose. Atte avinformantene
har helseutfordringer som de mener er hivrelaterte. Typiske helseutfordringer er
tretthet (fatigue), redusert seksualdrift, vondt i bein, rygg, ankler og i kroppen mer
generelt, kortpustethet, mageplager, hudplager og nevropati. Andre diagnoser som
informantene knytter sammen med hivdiagnosen, er herpes, helvetesild, dystrofi,
forhayet kolesterol, diabetes og muskel-/skjelettplager.®

Noen av informantene hadde aidsdiagnosen far de fikk medisiner. Det gjelder to
kategorier informanter. Den forste er noen av de som har hatt hiv siden 80-tallet, og
som hadde utviklet aids for medisinene kom. En annen gruppe er et par informanter
som ikke ble diagnostisert fgr hivinfeksjonen hadde fatt utvikle seg s& langt. I den
farste gruppa er det flere som sliter med ettervirkninger bade av teffe medisiner og
av en periode med sveert darlig immunforsvar. I den andre gruppa er det et par per-
soner som sier at de er pa bedringens vei. Vaer oppmerksom pa at noen av informan-
tene befinner seg i flere kategorier, tallene vil derfor ikke bli 20 hvis de legges sam-
men. I og med at dette er en kvalitativ studie, er det heller ikke tallene som er det
vesentlige her. Det er at mange opplever bade helseutfordringer og bivirkninger, saer-
lig blant de som har hatt hiv lenge. Det kan se ut som om det er en stgrre andel blant
kvinnene enn blant mennene som oppfatter at de har hivrelaterte helseplager. Med
alder folger ogsa sterre risiko for andre, ikke hivrelaterte, helseplager.

Det kan i dette materialet veere vanskelig & si hva som er hva. Hva er aldersrelatert,
hva er hivrelatert, og hva er resultat av et samspill av ulike faktorer? For den enkelte

8 AZT var det forste medikamentet som ble brukt mot hiv. Ferst i store doser til de som hadde ut-
viklet aids. Sa ble det forsgkt i lave doser som forebyggende medisin. Det var ferst i kombinasjon
med andre virkestoffer som kom til etter hvert at AZT hadde effekt. Det har vist seg i ettertid at
mange som fikk AZT som monoterapi, utviklet resistens mot dette medikamentet. Dette gjorde
seinere behandling komplisert for dem. Na har det kommet mange forskjellige typer hivmedika-
menter. Dermed kan AZT unngas nar det er ngdvendig.

° Her ma det understrekes at dette er et samfunnsvitenskapelig prosjekt, og vi diskuterer opplevd
helse ikke diagnostisert helse ut fra en medisinsk vurdering.
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hivpositive er dette antakelig ikke sa viktig. Det som er viktig, er den samlede helse-
situasjonen. Informantenes utsagn utfordrer derfor helse- og sosialarbeiderne til a se
helheten i den enkeltes livssituasjon og til a se hvordan ulike faktorer spiller sammen.

Samlet sett kan en si at informantene i hovedsak sier at de er i god form, men
samtidig rapporterer de omfattende helseplager. Det er ogsa enkelte dramatiske syk-
domshistorier, ikke minst blant de som fikk diagnosen tidlig, i hovedsak fgr 1996. Et
par av informantene har hatt svart alvorlige sykdommer. I flere av tilfellene var dette
koblet til 4 ha utviklet aids. Disse informantene har hatt flere perioder med alvorlig,
potensielt livstruende sykdom. Noen lever fortsatt med ettervirkninger.

Psykisk helse

Eldre som opplevde symptomer pa psykiske lidelser, rapporterer ogsa flere hivrela-
terte stressfaktorer, mindre stotte fra venner og vanskeligere tilgang pa helse- og so-
sialtjenester pa grunn av stigma. Forskerne i studien presenterer dette som en ut-
fordring til hjelpeprofesjonene (Heckman mfl. 2010).

Ogsa nar det gjelder psykiske helseutfordringer, ser vi at det er stor variasjon blant
informantene. For de fleste av informantene ble det & fa beskjed om at de hadde hiv,
opplevd som dramatisk. Flere beskriver hvordan de gikk inn i en psykisk vanskelig
periode i livet. Mange av de som har levd med hiv lenge, har ogsa opplevd at venner
og bekjente har dedd som fglge av hiv.

Blant informantene er det stor variasjon i hvordan de beskriver eller snakker om
hvordan de har det. Noen framstar som & leve et aktivt og godt liv uten psykiske hel-
seproblemer, andre forteller om utfordringer knyttet til ensomhet, angst og bekym-
ring for egen helse. Det & ha levd lenge med hiv og blitt smittet far 2000-tallet har for
de fleste medfgrt erfaringer som kan ha betydning for egen psykisk helse.

Folgende sitater kan veere illustrerende for hvordan informantene beskriver at de
opplever sin psykiske helse:

«Jeg ble tidlig smittet, det er en lang historie, jeg har mistet mange og opplevd omfattende
stigma. Vet ikke. Mange ganger tenkt - herre gud hva jeg har opplevd. Burde ligget i en krok
og hylt. Men en leerer: Legg ting bort. Det er jo sd mange ting jeg vet, som jeg ikke skal snakke
om. Den og den er dad. Legg det bort, kan ikke tenke pa det. Om det bobler opp nar jeg blir
70, det vet jeg ikke. Om jeg plutselig bryter sammen og havner pa [psykiatrisk sykehus]. Nei»

«Jeg har nok litt stress-symptomer, men det er litt overdrevet a kalle det PTS. Min tendens
til depresjon har nok sammenheng med det livet jeg har levd. Jeg kunne sikkert veert flinkere
til 3 unngd depresjoner».

«Jeg beaerer pa en enorm sorg. Jeg har vaert igiennom mye rart i mitt liv, men det er primaert
en veldig vond sorg. Den er ikke enkel & baere. Alt fra a se et fotoalbum, hare en replikk kan
vekke minner. Det har betydd at jeg har slitt en del psykisk. [...] Jeg har et tungsinn som jeg
lurer pa hvor kommer fra. Det kan vaere posttraumatisk stress. Jeg kjenner meg igjen i ordet
traumatisert.»

10 post Traumatisk Stress Syndrom

Om & bli eldre med hiv

37



Alle disse tre informantene har hatt hiv lenge, de beskriver at det a leve med hiv lenge
har hatt psykiske konsekvenser. Det kommer ikke fram i disse intervjuene noe om
psykiatriske diagnoser. Men det er tydelig at de har en opplevelse av at det i perioder
oppleves som psykisk belastende, og at de kjenner seg igjen i beskrivelsen av depre-
sjoner eller posttraumatisk stress.

Rundet tre firedeler av informantene nevner ulike former for psykiske belastninger
i intervjuet. I ett tilfelle er det en person som etter hivdiagnosen i flere ar gar ut og
inn av psykiatriske institusjoner. En annen bruker metaforen krigssituasjon og snak-
ker om store tap. Flere forteller om redsel for egen helse, periodevise depresjoner og
det noen kaller nedstemthet eller tunge tanker.

Noen av informantene snakker om ensomhet, selv om dette ser ut til & veere feerre
enn de som faktisk snakker om at de har et godt nettverk av familie og venner rundt
seg. De psykiske utfordringene knyttes ofte sammen med andre ting som for eksem-
pel manglende parforhold, det a ikke ha en kjaereste eller det 8 komme ut som homofil
seint i livet. Tre av informantene er opptatt av og sgrger over at de ikke har noen
partner, og mener at den maten de takler hiv pa, har pavirket dette sterkt.

Flere av de som har hatt hiv lenge, snakker om at de ser pa seg selv som lang-
tidsoverlevende, én bruker begrepet «long-term survivor syndrom». Amerikanske
hivorganisasjoner papeker falgende kjennetegn pa dette syndromet*!:

e anspenthet, nervgsitet, en konstant fglelse av a veere pa vakt
e depresjon

e irritabilitet og anfall av sinne

e mangel pa framtidstro

e lavt selvbilde

e bruk av rusmidler

¢ sosial tilbaketrekning eller isolasjon

o skyldfglelse for & ha overlevd

Mange av disse kjennetegnene finner vi ogsa hos noen av vare informanter. Det kan
imidlertid veere vanskelig & anvende hele spekteret av kjennetegn. Flertallet av infor-
mantene i dette prosjektet har levd lenge med hiv (over ti ar), allikevel ser det ikke ut
til at alle disse symptomene direkte kan overfgres til denne gruppa. Vi finner flere av
dem ogsa hos vare informanter, men det er vanskelig a se summen av disse sympto-
mene som typisk for enkeltpersoner blant informantene. Dette kan skyldes at vii vart
land har en velfungerende helsetjeneste som fanger opp slike symptomer pa et tidli-
gere tidspunkt. Flere informanter beskriver for eksempel hvordan infeksjonsmedi-
sinske avdelinger har strukket seg langt for a hjelpe. Disse symptomene er med andre
ord gjenkjennelige, og de er tegn pa behov for psykososial stgtte. Flere av informan-
tene er opptatt av at det er behov for psykologhjelp, noen sier ogsa at de har fatt god
hjelp av psykolog.

1 Flere amerikanske hivorganisasjoner opererer med begrepet «AIDS survivors» eller «long-term
survi-vors of HIV». Se for eksempel https://www.thewellproject.org/hiv-information/long-term-
survivors-hiv#AIDS Survivor Syndrome
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Atavare pa helse

Med noen fa unntak er informantene opptatt av a ta vare pa egen helse. Dette er gjen-
nomgaende blant kvinnene, hvor nesten alle oppgir at de trener regelmessig. Dette
er et eksempel pa at gruppa ikke skiller seg fra den gvrige befolkningen. Det er stor
oppmerksomhet i vart samfunn om a ta ansvar for egen helse.

Det er ogsa typisk for informantene at de er opptatt av og pa vakt for symptomer
pa forverring i helsesituasjonen. Det begrunnes med behovet for & komme tidlig til
behandling eller i gang med behandling for & hindre ekstra belastning. A leve med hiv
er a leve med en kronisk helsebelastning, og informantene har ofte erfart hvor viktig
det er a fa behandling og medisiner tidlig for a forebygge at dette blir et problem. To
fortalte for eksempel historier om betydningen av 8 komme raskt i gang med behand-
ling av helvetesild for & unnga en lengre sykdomsperiode. Det er gjennomgaende at
informantene er opptatt av at god og rask oppfelging ma tas pa alvor i mgte med
helsetjenesten.

Motet med helsepersonell

Som hivpositiv vil en i det norske helsesystemet ha kontakt med infeksjonsmedisi-
nere i spesialisthelsetjenesten for ivaretakelse av hivinfeksjonen — normalt vil det
veere en halvarlig kontroll. Dessuten vil en ha kontakt med en fastlege for ivaretakelse
av mer generelle behov for helsehjelp. I rapporten fra Fafos levekarsundersgkelse
blant hivpositive fra 2009 papekes det at respondentene opplever problemer i motet
med helsetjenestene, serlig forstelinjetjenesten. Prosjektrapporten peker pa at ge-
neralisthelsetjenesten har utfordringer nér det gjelder kunnskap og holdninger til
hiv. Hivpositive fortalte om manglende kunnskap og om manglende innsikt i psykiske
og sosiale aspekter ved det & veere hivpositiv (Grgnningsaeter mfl. 2009). I en artikkel
fra 2010 i Journal of Gerontological Social Work papekes det, i trad med funn i vart
prosjekt, at sosialarbeidere og andre tjenesteytere ma anerkjenne mangfoldet blant
eldre hivpositive (Pointdexter & Shippy 2010).

Informantene ble stilt en rekke spgrsmal om erfaringer fra mgter med ulike deler
av hjelpeapparatet. Det fgrste som viste seg, var at informantene har lite erfaring med
andre deler av hjelpeapparatet enn helsetjenestene. Alle har omfattende erfaringer
med ulike deler av helsetjenesten, men lite nar det gjelder for eksempel NAV. I de
fleste tilfeller er kontakten med NAV bare knyttet til sesknader om pensjon eller ufg-
retrygd. En av informantene er inne i en prosess med NAV om ufgretrygd. Informan-
ten har veert pa arbeidsavklaringspenger lenge etter sykdom. De fleste av informan-
tene har i liten grad opplevd neerkontakt med ansatte i systemet. Unntaket er ogsa to
av informantene med innvandrerbakgrunn, en av dem er avhengig av sosialhjelp. De
var mer opptatt av at de hadde trang gkonomi, enn hvorvidt de ansatte i NAV forstod
hvordan de skulle handtere hivstatusen deres.

Hiv som kronisk sykdom medferer en ekstra utsatthet for sykdom og plager i al-
derdommen. Det er viktig for de det gjelder, at tjenestene er oppmerksom pa dette
for 4 kunne gripe inn og gi oppfelging tidlig. Kontakten med helsetjenestene er knyt-
tet til bade generalist- og farstelinjetjenestene og til spesialisthelsetjenesten. Ofte
vil det veere slik at noen helseproblemer blir ivaretatt av fastlegen, problemer som
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har direkte med hivdiagnosen a gjore, blir ivaretatt av infeksjonsmedisinske spesial-
ister, mens andre helseproblemer kan henvises til andre deler av spesialisthelsetje-
nesten.

En av informantene sa folgende:

«Jeg opplever vel at de ser pa meg som en hel person. For eksempel pa sykehuset som be-
handler [en ikke hivrelatert sykdom], tar de hensyn til de andre sidene ved helsa mi. Fastlegen
min er ikke ekspert pa hiv, men det er ikke et problem. Har tar de vanlige tingene. [Sykehuset]
tar hiven, der har jeg fast sykepleier og fast lege. Oppfolgingen derfra er forsteklasses.»

Dette utsagnet er ganske typisk for mange av informantenes erfaringer. Pa den andre
siden finner vi ogsa negative erfaringer, seerlig knyttet til generalisthelsetjenesten.
En av informantene mente han ikke var utsatt for diskriminering, men at det lett
kunne bli omvendt diskriminering:

«Jeg har opplevd noe uforstand hos noen sykepleiere pa et lite sykehus. De kan mangle kom-
petanse. Det kan ogsa bli litt diskriminering motsatt vei. De ma forklare for mye, og jeg far lyst
til a si ‘hold kjeft’. De hadde ikke trengt a gjare sa stort nummer av det. De har etter hvert fatt
mer kunnskap. Jeg trenger ikke snillistiske forklaringer.»

Flere av informantene mener at helsepersonellet undervurderer helseplager som fgl-
ger av medisinene. Flere ser ut til 8 mene at holdningen til behandlerne er «Null virus
i blodet, alt er bra. Medisinen har ikke bivirkninger». Dette kan stoppe spgrsmal knyt-
tet til bivirkninger. Samtidig har de samme informantene en opplevelse av at det &
veere hivpositiv pd medisiner, framskynder aldring og plager. Det at en faktisk har
vondt og kjenner helseplager, blir ikke alltid opplevd a bli tatt pa alvor. Disse infor-
mantene synes ikke legene apner for dialog om bivirkninger, og at de ikke er opptatt
av det. En av informantene sa «dette er ikke en helhetlig tilneerming til helseplager».

Selv om flere av informantene kommer med lignende utsagn, ma det understrekes
at det langt fra er alle. Det forste sitatet om a bli tatt pa alvor er mer typisk for inter-
vjuene enn fortellingene om ikke a bli hert. Allikevel er det flere som har en opple-
velse av at de har helseutfordringer som ikke blir tatt helt pa alvor, og at de ikke blir
sett som en hel person. Dette er tankevekkende. Ogsa tidligere forsking bade pa pa-
sienters mgte med helsevesenet og pa hivpositives levekar har papekt det samme fe-
nomenet (Grgnningsaeter mfl. 2009)

Noen av informantene forteller at de erfarer at de blir godt fulgt opp av fastlege,
og at det er fastlegen som har initiert at helseplager er blitt undersgkt og diagnosti-
sert tidlig. Noen har bedre erfaringer med fastlegen og opplever & bli ivaretatt og mett
pa en bedre mate av fastlegen enn av infeksjonslegene pa sykehuset. Samtidig er det
andre som kun benytter seg av infeksjonslegen sin og har minimal kontakt med fast-
legen, fordi de opplever a ikke bli tatt pa alvor. Variasjonen er stor. Mange er forngyd
med metet med helsepersonellet, ikke minst legene pa infeksjonsmedisinske avde-
linger. Om vi skal se etter noen forhold som har betydning for & vurdere relasjonen
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til helsepersonell som god, sa kan vi framheve fglgende faktorer som informantene
er opptatt av:

o at helsepersonell lytter og fglger opp den enkeltes opplevde helseplager
e at helsepersonell forholder seg til «<hele» sykdomsbildet

o at helsepersonell involverer eller henviser videre nar dette er ngdvendig
e at en far rask oppfelging for & unnga at kroniske plager utvikler seg.

En del personer opplever at de har helseutfordringer som ikke tas helt pa alvor. De
far beskjed om at de har godt immunforsvar og lite virus, og de faler at andre spgrsmal
som de lurer pa om helsa si eller om mulige bivirkninger av medisinene, ikke blir tatt
helt alvorlig. De opplever en mangel pa anerkjennelse av ulike typer bivirkninger,
plager undervurderes. Noen opplever at de har ganske slitsomme bivirkninger. Det
ser ut til & veere utfordringer knyttet til a bli sett og tatt pa alvor av hjelpeapparatet,
helsevesenets evne til a se utover funn i blodprgver og opplevelse av helhet i behand-
lingen. Det & ha etablert en god relasjon til enten fastlege eller infeksjonslege har
betydning for hvorvidt opplevde helseplager blir fulgt opp. Hvor ressurssterk den en-
kelte selv er, ser ogsa ut til & kunne ha betydning for hvorvidt opplevde helseplager
blir undersgkt og fulgt opp. Sosial ulikhet i helse er ikke et ukjent fenomen som det
og finnes ogsa eksempler pa i dette utvalget (Dahl mfl. 2014).

Rapporten fra levekarsundersgkelen fra 2009 pekte ogsa pa at det kunne se ut som
om mange hivpositive bruker spesialisthelsetjenesten ogsa til & fa behandlet mer ge-
nerelle helsebehov. Vi finner imidlertid lite av det i dette materialet. Det ser heller ut
som om forholdet til helsetjenesten i noen grad har «<normalisert» seg. Historiene om
uforstand, diskriminering og overdrevne smitteregimer ser i hovedsak ut til a ligge
noe tilbake i tid. Det som er en frustrasjon hos flere, er imidlertid at de opplever at
nar de er pa vellykket behandling og ikke har malbare virusmengder, sa far de beskjed
om at alt er i orden. Som flere av informantene sa: «Null virus, alt bra». Men de opp-
lever ikke ngdvendigvis at dette stemmer. Enkelte opplever at de har helsebelast-
ninger, og at disse ikke er uavhengig av hivinfeksjonen eller av hivmedisinene. Dette
skaper en opplevelse av ikke & bli tatt helt pa alvor og ikke bli sett som en hel person.

Oppfatninger av egen helse og tidligere erfaringer med heletjenesten er med pa a
forme forventninger og ideer om hvordan mgtet med eldreomsorgen vil fortone seg.
Seinere i kapittelet vil vi komme tilbake hva informantene forventer i mgte med eld-
reomsorgen.

Den nye anbudsordningen for hivmedisiner

Etter Prioriteringsmeldingen (Meld. St. 34 (2015-2016)) ble blant annet hivlegemid-
ler satt ut pa anbud. Resultatet av dette anbudet ble presentert i august 2018. Syke-
husene skal prioritere de medisinene som vant anbudet, for a redusere utgiftene til
hivmedisiner. Alle anbudsvinnerne bestar av to (eller flere?) medikamenter, og hiv-
positive som i dag bruker bare én pille om dagen, er redd for at de ma tilbake til et
regime med flere piller, slik de tidligere medisinene var (Manum 2018). Mange har
provd flere typer medisiner fagr de fant fram til den de na bruker. De medisinene de
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har provd seg fram til over tid, har for de fleste begrenset bivirkningene. Anbudsord-
ningen for hivmedisiner er en helt konkret sak som ikke var nevnt i intervjuguiden.
Den er ikke i utgangspunktet en seerskilt problemstilling med en aldersdimensjon. I
fokusgruppa som ble gjennomfert i pilotprosjektet, kom det fram en bekymring for
om det fortsatt vil veere mulig a fa de best mulige medisinene gratis. Det ble sagt at
denne bekymringen ogsé gjelder medisiner for andre helseplager, enten de er direkte
knyttet til hiv eller ikke. Flere av informantene i hovedprosjektet trakk imidlertid
fram at de var bekymret for hvordan denne ordningen vil pavirke deres situasjon.

En av informantene som har levd lenge med hiv, sa for eksempel «I dag er jeg litt
redd for anbudsregimet. Jeg foler jeg ma veere med og si noe om det». Hun er redd for
abli satt i en situasjon hun var i for flere ar siden, tilbake til et regime med flere piller
og fare for flere bivirkninger. Hun uttrykker ogsa et hap om at helsepersonell som har
jobbet lenge med hiv, vil stgtte dem. Forskningen pa medisiner gar framover, og hiv-
positive vil ha den tilgjengelige medisinen som er best for hver enkelt.

For de som har brukt hivmedisiner lenge, kan nye medisinregimer veere en ekstra
bekymring. Flere har tidligere erfaringer med medisiner de har blitt darlige av, en-
kelte veldig syke. De er bekymret for et nytt regime hvor de ikke far de medisinene
som passer best for dem. Flere informanter opplever at deres tillit til helsepersonellet
vil bli svekket dersom de tvinges til & ga over pa et darligere medisinregime. Saken
far en aldersdimensjon fordi eldre vil veere noen av de som er i den mest sarbare si-
tuasjonen. Det skyldes at de har prgvd mange ulike varianter av hivmedisin og derfor
vil veere utsatt dersom de ma finne nye medisiner igjen.

Apenhet og livskvalitet

Intervjuene viser at det a veere apen eller ikke om sin hivstatus er noe alle informan-
tene har reflektert over. At noen er apne om hivstatus har, bade av hivpositive selv
og av myndighetene, vert sett pa som en viktig del av den forebyggende strategien.
Det a fortelle andre at en er hivpositiv, er ogsa et personlig valg. I utvalget er det
informanter som har valgt & veere apne om det a leve med hiv og delta aktivt i den
offentlige debatten. Noen er aktive i arbeidet for gke informasjonen om hiv blant an-
net blant helsepersonell eller hos ungdom. Noen har valgt & veere apne i noen fora
om dette, men ikke i andre. Noen har kun vaert apne om at de lever med hiv, overfor
noen veldig fa naere personer. Ingen i utvalget lever med hiv uten at de har delt denne
informasjonen med noen andre enn helsepersonell. Alle har fortalt dette til noen.
Noen av informantene er veldig opptatt av at det er viktig at noen hivpositive er apne
om at de lever med hiv. Dette oppfattes som viktig for & bidra til & bygge ned stigma,
men majoriteten er opptatt av at dette ma vaere den enkeltes valg, og at det ikke kan
veere et etisk eller moralsk krav til den enkelte.

I rapporten fra levekarsstudien fra 2009 ble det papekt at «det er fortsatt store
utfordringer knyttet til apenhet og stigmatisering. Dette gjelder bade i samfunnet
generelt og i arbeidslivet» (Grgnningsaeter mfl. 2009). I kapittelet under om person-
lige strategier viser vi at det for noen har veert en vei tilbake fra dpenhet til en mer
privat handtering av sin hivstatus.
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Spersmalet om dpenhet om hivstatus har vaert et sentralt spgrsmal i forskningen om
levekar og livskvalitet for personer som lever med hiv. Levekarsrapporten fra 2009
viser at apenheten er sveert begrenset. Mer enn seks av ti respondenter har fortalt til
feerre enn ti personer at de er smittet (Grgnningsater mfl. 2009). Spgrsmalet om
apenhet relateres til familie og sosiale relasjoner, nettverk, naermiljg, fritid og sam-
funnsdeltakelse. Noen av informantene er redd for at de ma ga tilbake «i hivskapet»
nar de blir eldre. Dette kan skyldes redsel for stigmatisering blant hjelpepersonalet.
For homofile hivpositive kan det ogsa skyldes heteronormativitet i hjelpeapparatet
(Lescher-Nuland & Gautun 2010).

Av de 20 informantene vi har intervjuet, er det fire som sier de er apne om hivsta-
tus. I tillegg er det en som sier at «alle» vet fordi han ble eksponert i offentligheten
slik at neermiljget fikk vite det, uten at han ville det selv. To sier at de i dag ikke er
generelt apne om hivstatus, selv om de i en tidligere fase var apne. De gvrige 13 opp-
lyser at de er apne overfor en meget begrenset krets av personer, ofte er dette partner
eller neermeste familie. I noen tilfeller er det neere venner.

Mange av informantene har en begrenset apenhet. Noen fa vet. Delvis apenhet
kan skape et strev og en ambivalens, en ma stadig ta standpunkt til nar en skal fortelle
at en lever med hiv. Noen av informantene er nesten helt skjulte som hivpositive. Det
kan sette noen grenser for det sosiale livet og samvaret. En av informantene sa:
«Apenhet angar ikke bare deg selv».

Noen informanter er opptatt av betydningen av & vaere apen for & bygge ned for-
dommer om hiv. I utvalget vart er det bade homofile og heterofile informanter. Noen
av kvinnene som ble smittet av menn pa 90-tallet, sier at det har veert en utfordring
at det & fa hiv knyttes til & leve et utsvevende liv, & vaere prostituert eller narkoman.
Bekymringen for a bli assosiert med ngkkelpopulasjoner kan fgre til at en ikke star
fram. Samtidig vil nettopp det at flere star fram, bidra til sterre alminneliggjgring.
Dette er et dilemma som mange er opptatt av, men som en konkluderer ulikt om.

Her fglger tre ulike fortellinger om apenhet. En av informantene fortalte for ek-
sempel at alle sgsknene hans vet at han er hivpositiv, men at det kanskje bare er ti
andre som vet det. Han mente at det ikke er et tema lenger, og at det derfor ikke er sa
komplisert & handtere. Han sier at han ikke er bekymret, og han er heller ikke redd
for at hivstatusen hans skal komme fram gjennom ansatte eller andre personer han
mgter i helsevesenet.

En annen av informantene har tidligere veert fullt apen i offentligheten. Og hun
er fortsatt apen. Det er s mange som vet det, at det ikke er noe stort poeng a endre
dette.

En tredje informant sier han ikke vil bli «typen med hiv». Selv om han ikke har
opplevd diskriminering, mener han at redsel for diskriminering er grunnen til at sa fa
star fram. Han mener at en kreftpasient i mindre grad risikerer a bli <han som har
kreft» pa samme maten. Med hiv kan den det gjelder, oppleve at det derimot er en
stor risiko for en slik rolle. A bli stemplet som «den med hiv» innebaerer ogsé en risiko
for diskriminering.

Ambivalensen rundt & vaere apen eller ikke apen om hivstatus kan ogsa ha mange
likhetstrekk med det & leve med andre kroniske sykdommer. Om det blir kjent, erfarer
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den enkelte at dette forholdet ved deg blir det dominerende, et forhold som overskyg-
ger alle andre kvaliteter du har. Det at en person lever med hiv, blir en faktor som
pavirker hvordan en ser pa personen. En av informantene var veldig tydelig pa at han
ikke hadde veert apen om at han levde med hiv, pa arbeid. Dette mente han var helt
avgjerende for den karrieren han hadde hatt. Dersom han hadde vert &pen om at han
levde med hiv, ville arbeidsgiver kanskje veere bekymret for helsa hans og oppleve at
det var en risiko forbundet med at han for eksempel fikk prosjektlederansvar for store
prosjekter. Arbeidsgiveres risikovurderinger rundt det & ansette personer med ned-
satt funksjonsevne og kroniske sykdommer er ikke ukjent (Svalund & Hansen 2013).
Denne personen hadde veert apen om at han levde med hiv overfor personer som stod
han neer, og der han mente det var relevant, men ikke pa arbeid. En av informantene
problematiserer det at det er et spesifikt stigma knyttet til 4 leve med hiv, men mener
at det 4 ha en kronisk sykdom og bekymringen for at du ikke kan levere fullt er en
potensiell barriere i arbeidslivet. A vaere dpen om & leve med hiv vil fglgelig av den
grunn kunne ha konsekvenser.

Familie, nettverk og sosiale relasjoner

De som er intervjuet i dette prosjektet, fordeler seg som fglger nar det gjelder fami-
lieforhold og sivil status:

e Tioppgir at de er enslige.

e Sju oppgir at de er gift / samboer / har kjeereste, m.a.o. er i et parforhold.

e Tre er enten skilt eller enke/enkemann.

¢ Ni av informantene har barn/stebarn. Alle er voksne. Noen har et neert forhold til
barna, andre lite kontakt. De med barn har noe ulik sivil status, men bare én mann
bor sammen med barnets mor. Med et par unntak sier imidlertid de fleste av de
som har barn, at de har et nert forhold til barna sine.

For noen er det slik at familie far gkt betydning med alderen. Flere i informantgruppa
vil naturlig nok etter hvert veere blant de eldste i sin familie. En av informantene sa
folgende om hvordan hennes forhold til familien har endret seg med alderen:

«Du begynner 4 sette veldig pris pa familien. Du er redd for at det skal skli ut av fingrene dine.
Nd ma viog jeg gjore det sjgl. Det eringen i den eldre generasjonen som drar i trddene lenger.
Jeg har mer tilhgrighet til familien. Jeg setter mer pris pa familien. Vi ma ta vare pa hverandre
mens vi har hverandre. Jeg frykter ikke framtida.»

Det & ha neaer familie og barn er viktig for livskvalitet. Flere av informantene snakker
om det. Noen av kvinnene snakker om sorgen over at de har vert ngdt til 4 velge bort
det a fa barn. Dette er kvinner som er blitt smittet tidlig, og hvor det ble vurdert at en
ikke kunne fa barn. Da medisinene kom, var det for seint.

Nesten halvparten av informantene er single. Noen har hatt lange parforhold og
blitt aleine etter at partneren dgde, eller de er blitt skilt, mens andre ikke har vert i
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formaliserte parforhold tidligere. Flere tar opp savn knyttet til det & ga inn i alder-
dommen uten & ha en partner eller kjeereste eller at de savner & ha en kjaereste.
En av informantene sa folgende:

«Det gikk litt pa det emosjonelle, jeg fikk en sorg over at jeg ikke ville fa en mann i livet mitt.
Jeg gjor det. Det er litt et valg man tar.»

For denne informanten kobles mangelen pa partner sammen med opplevelsen hans
av homomiljget. Han har ikke en lang historie som en del av et homofilt miljg og
opplever at det er en ensomhet knyttet til dette. Da vi startet intervjuingen, hadde vi
en idé om at det var en del ensomhet blant informantene. Denne ensomheten fant vi
i liten grad. Men det er tre av de mannlige informantene som snakker om ensomhet.
Deville gjerne hatt en partner, og selv om de tilsynelatende har et sosialt liv, opplever
de en ensomhet knyttet til mangel pa miljo hvor det a veere hivpositiv er naturlig og
apent. Mangelen pa apenhet kan ogsa skape en slags punktensomhet. Selv om en ge-
nerelt lever et sosialt liv, kan det veere deler av livet som ikke deles med andre, og
som bidrar til en situasjonsbestemt opplevelse av ensomhet.

Flere var inne pa at nar en blir eldre, gker behovet for stgtte fra familie og naer-
miljg. For noen av informantene var Aksept, HivNorge, Helseutvalge !*t og andre til-
svarende fora et viktig sted a treffe andre personer i samme situasjon.

Mange av informantene forteller om at de deltar pa aktiviteter, at de har ulike
grupper de er med i, at de gar pa trening. Mange reiser en del, og slik har de mye til
felles med den gvrige aldrende befolkningen i Norge. Seerlig en av informantene sier
at han har stor glede av bruk av internett og sosiale medier for & holde kontakt med
venner og bekjente og som verktgy for a bli kjent med andre.

Personlige strategier

Fafos rapport om levekar blant hivpositive fra 2009 pekte pa en polarisering nar det
gjaldt personlige strategier. To typer strategier for handtering av hivstatus stod fram.
I en sveert generalisert framstilling kan de se ut som fglger. Den fgrste handlet om &
gjore hiv til en minst mulig del av eget liv. En tok sin pille og fortalte feerrest mulig
personer om hivstatus. Den andre strategien handlet om 4 vise full apenhet og delta
pa meteplasser for hivpositive og gjagre det & veere hivpositiv til en del av identiteten.

De som deltok i fokusgruppa vi gjennomfarte i pilotprosjektet, opplevde at det var
viktig a ha tilgang til et miljg med andre hivpositive. Men de satte spgrsmalstegn ved
om eldre kan falle utenfor i aktivistmiljget, bade fordi de blir eldre, og fordi problem-
stilling-ene og utfordringene endrer seg. De mente det var viktig ikke & glemme his-
torien om hivaktivismen.

Blant informantene i dette prosjektet finner vi fa som i dag star for den siste akti-
vistiske strategien. Bare fire av informantene sier de er apne om hivstatus. Flere av
informantene har tidligere veert aktivister og sveert apne om hivstatus, men er i dag

12 En stiftelse som arbeider helsefremmende og sykdomsforebyggende for lesbiske, homofile og bi-
file samt andre kvinner og menn som har sex med personer av samme kjgnn.
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mye mer tilbakeholdende nér det gjelder & fortelle andre at de lever med hiv. Selv de
som sier de er apne, eller at andre vet, har en mindre aktivistisk tilneerming. Slike
endringer kan delvis skyldes at hivmedisinene er blitt bedre, noe som gjgr at det er
lettere a gjore mindre ut av hiv som personlig utfordring. Det er mindre belastende a
leve med hiv som kronisk sykdom enn tidligere. Det kan fgre til at den enkelte opp-
lever behovet for aktivisme mindre. Det kan ogsa skyldes alder, det kan veere slitsomt
a veere den apne hivpositive over tid.

Denne typen personlige strategier far imidlertid ny betydning nar en gar inn i en
livsfase hvor avhengigheten av hjelpeapparatet kan gke. Det er som vi sier andre ste-
derirapporten, en uro knyttet til eldreomsorgens (enten det er hjemmetjenester eller
institusjon) evne til & handtere bade de sosiale og helsemessige sidene ved det a leve
med hiv.

To sitater kan vere beskrivende for noen av de valgene eldre hivpositive tar. En
mann sa for eksempel fglgende: «Jeg vil ikke veere hiv, jeg har hiv.» En av kvinnene
sa dette: «<Men pa et tidspunkt tenkte jeg at jeg ikke orket & veere den hivpositive, og
tenkte at na vil jeg bare vaere meg.»

Flere er opptatt av at de gnsker a bli behandlet som den de er, ikke som den som
lever med hiv. Det at de har hiv, er en privatsak, noe som ikke har betydning for andre
og derfor ikke er noe som er naturlig a ta opp. En annen siden av dette er selvsagt at
hiv er et forhold som kan ha konsekvenser for hvordan en blir oppfattet, noe som
blant annet kan knyttes til stigmaet rundt hiv, og det blir tatt opp seerskilt under.

Pa tross av dette som kanskje kan karakteriseres som en privatisering av det a
veere hivpositiv, sa er det flere av informantene som papeker at de noen ganger har
behov for a treffe andre som lever med hiv. Likemannsnettverk kan ha en viktig be-
tydning i perioder i livet. Aksept og HivNorge nevnes som gode mgteplasser. Det a
velge taushet om hivstatus kan vere resultat av forventede negative reaksjoner. En
av informantene sa folgende: «Jeg forventet stigma, jeg motte masse interessante og
apne spersmal.» En annen informant sa: «Jeg vil ikke bli oppfattet som syk. Vil bli
oppfattet som hoy og mark, en som har alt pa stell.»

Strategien kan ogsa vere et resultat av overveielser omkring konsekvensene for
omgivelsene, for eksempel et gnske & verne barna sine. Flere forteller at de ikke er
apne om at de har hiv, for & minske potensiell belastning for barn eller barnebarn.
Noen sier ogsa at de ikke har fortalt det til foreldrene sine, for at de skal slippe a
bekymre seg.

Begge de siterte informantene er opptatt av egne forventninger til omgivelsenes
reaksjoner. Den forste sier ogsa at disse reaksjonene var annerledes enn forventet.
Begge informantene oppfatter at bade de selv og familien har det bedre med at faer-
rest mulig vet om at de er hivpositive. Den holdningen som gjenspeiler seg i det siste
av disse to sitatene, er nok den mest typiske for informantene.

Erfaringer med stigma og diskriminering

Stigma er en betegnelse som brukes for & knytte diskrediterende egenskaper eller
kjennetegn til et individ eller gruppe (Goffman 2009). Pa en folkelig mate kan en si at
det er en negativ merkelapp. A vare hivpositiv kan vare et stigma som det knyttes
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en rekke egenskaper eller forhold til, som igjen kan medfgre at personen blir diskre-
ditert eller avvist. I en stigmatiserende prosess kan ogsa den som blir stigmatisert,
overta oppfatningene av egne egenskaper fra den eller de som stigmatiserer. Tidli-
gere forskning peker i retning av at selv om det er kommet stadig bedre medisiner, at
det né er mulig & leve lange liv med hiv, og at de som er pa vellykket behandling, ikke
smitter andre med hiv, s er stigmatisering av hivpositive stadig et stort problem.
Den medisinske utviklingen har gatt framover med store skritt, mens den sosiale si-
den av epidemien ikke har utviklet seg i positiv retning pa samme mate. I pilotpro-
sjektet fant vi at eldre med hiv opplever ulike typer av stigma, og at stigmaet kan veere
relatert til alder, hivstatus og tilhgrighet til ngkkelpopulasjoner. Det er med andre
ord ulike typer av stigma som kan fa betydning for den enkelte, ikke bare det a leve
med hiv. Flere snakker for eksempel om det & veere homofil og stigma knyttet til det
samt det & samtidig leve med hiv og stigma det medfgrer.

I forstudien papeker vi at det er mangel pa kunnskap i helse- og sosialtjenesten
om hiv og samspillet med andre helseutfordringer. Det er en uttalt bekymring for om
eldreomsorgen klarer a ta imot hivpositive pa en god mate (Grgnningsaeter 2017). En
del av denne bekymringen er knyttet til at enkelte tjenesteutgvere kan ha fordommer
mot sakalte ngkkelgrupper som er rammet av hiv (menn som har sex med menn, inn-
vandrere, sprgytebrukere osv.). Det er ogsa, basert pa informantenes erfaringer, en
bekymring blant noen av informantene for at manglende kompetanse i helsetjenes-
tene og stigmaene som gjelder hvem som er i risikogruppa for a fa hiv, kan fgre til at
hiv ikke blir diagnostisert tidlig.

Informantene ble spurt om de opplevde stigma, og en informant refererte til egne
erfaringer og sa:

«Stigma knyttet til hiv kan fgre til at hiv ikke blir oppdaget hos personer som er utenfor ‘mal-
gruppa’ for hiv»

En person forteller om en lang sykdomsperiode med ubehandlet hiv for det endelig
ble oppdaget at hun hadde hiv. Helseplagene ble aldri knyttet til at vedkommende
kunne ha hiv, og dette mener informanten helt klart dreier seg om at det a veere vel-
etablert, heterofil kvinne med familie, barn og karriere ikke passet inn i fastlegens
bilde av hvem som er i risikosonen for a fa hiv.

En annen informant som ble smittet i en tidlig fase av epidemien, sa:

«Jeg har opplevd stigma, jeg som andre hivpositive. Men vi stod sa sterkt sammen. Vi var vel-
dig samla, var mange og sterke sammen.»

Dette sitatet kan tyde pa at det pa et tidligere stadium i epidemien kanskje var lettere

a bli en del av en motgruppe og identifisere seg med dem og slik handtere stigmaet.
En informant forteller at det a4 ha veert narkoman kanskje var et stgrre stigma enn

det a leve med hiv. Dette illustrerer at for noen av informantene er det ulike stigma
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som interagerer. Samtidig er det viktig 4 ta med at flere av informantene na opplever
at hverdagene deres ikke er preget av stigma knyttet til det a leve med hiv.

Det a veere kvinne og ha hiv kan bety en kombinasjon av samfunnsposisjoner som
har betydning for hvilke holdninger en mgter. I vart materiale har det & kombinere
status som hivpositiv med hgy alder ogsa noen ekstra sider som handler om fordom-
mer knyttet til bAde hvem som kan veere hivpositive, og til en individuell opplevelse
av diskriminering i hverdagen.

Noen forteller ogsa at selv om det er mer informasjon om hiv na, har de for ek-
sempel opplevd at venner de kjenner som har fatt barn, plutselig har blitt redde nar
de kommer neer babyen, eller ikke vil at de skal holde babyen.

De fleste av informantene er ikke apne om hivstatus overfor mer enn noen ganske
fa personer. Pa den maten unngar de potensielt opplevelsene av stigmatisering og
diskriminering. Mange av informantene vektlegger at de ikke mgter mye stigmatise-
ring. Ut fra de forholdsvis positive utsagnene som mange av informantene i dette
prosjektet kommer med, kan det hende at det begynner & sla igjennom i offentlighe-
ten at hivpositive ikke er farlige, med andre ord at stigmatiseringen kan vere pa retur.
Siden dette er et kvalitativt prosjekt vet vi ikke hvor representative dataene vare er.
At den enkelte i mindre grad opplever stigmatisering, kan ogsa vere et resultat av
mindre apenhet. Flere av informantene som ikke er apne om hivstatus, papeker et
paradoks. De skulle gnske hivpositive hadde flere ansikter i offentligheten, slik at en
pa den maten kunne redusere fordommene. Men de er, forstaelig nok, ikke villige til
a representere dette ansiktet selv. Nar de ikke vil ta pa seg en slik belastning, ser det
ut til & veere av to grunner. Den forste er en opplevelse av at helse og sykdom er en
privatsak som fa andre har noe med. Den andre er frykten for diskriminering, stigma
eller negative reaksjoner. Her far vi med andre ord noen selvforsterkende prosesser
som gjor at det er vanskelig bade a finne fram til hvordan stigmatiseringen framstar
i 2018, og a avdekke arsaker og virkninger.

En informant sa:

«Men jeg velger lukkethet, og andre har vel ogsa sine grunner til ikke & veere apne. Hadde
samfunnet vaert mer apne, s hadde det hatt positiv effekt pa stigma. Hadde jeg turt & ga ut,
sa hadde det virket positivt pa stigma. Men jeg er jo ikke villig til & gjgre det. Og andre har vel
0gsa sine grunner.»

Hver enkelt informant har med seg sine opplevelser. Det dreier seg om hvordan en
blir mgtt pa arbeid og i samfunnet for gvrig. Dette preger igjen hvordan den enkelte
mgter samfunn og naermiljg.
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Framtid - tanker om seinere alderdom og forventninger til
eldreomsorgen

Diskusjonene i fokusgruppa som ble gjennomfgrt som en del av pilotprosjektet, tyder
pa at mange hivpositive lever med en bekymring for framtida.

En av deltakerne spurte retorisk om de som kronisk syke hadde mistet evnen til &
tenke framover. I sa fall ma en ogsa spegrre om hva som er konsekvensene av ikke &
tro at en har en framtid. Det viste seg ogsa a veere et skille mellom de som fikk dia-
gnosen fgr hivmedisinene kom, og de som fikk den etterpa. De som fikk diagnosen
for, hadde fatt den innenfor et regime hvor de mest sannsynlig ikke ville fa en alder-
dom, mens de som fikk diagnosen etter, hadde helt andre framtidsutsikter. Samtidig
var det en generell usikkerhet blant deltakerne om hva det medferer & ga lenge pa
hivmedisiner, hva som er de eventuelle bivirkningene av lang tids medisinbruk. Det
ble ogsa papekt i fokusgruppa at det stadig skjer en utvikling ved at det blir flere me-
disiner og flere medisinregimer & velge mellom (Grgnningsater 2017).

Sarbarhet

Flere av informantene var opptatt av om det & leve med en kronisk sykdom/infeksjon
som hiv kan gke sjansene for a fa andre sykdommer - gjerne aldersrelaterte - pa et
tidligere tidspunkt i aldersforlgpet enn en ellers ville fatt. En av informantene ut-
trykte dette pa folgende mate:

«[...] tenker vel mere at i hvert fall min generasjon, og de som er eldre, den balansen man har
oppnadd i livet, er ganske skjar. S8 om man blir utsatt for nedverdigende behandling - sé kan
det fort veere at folk bare aksepterer eller trekker seg tilbake.»

Denne sarbarheten er ogsa knyttet til det a leve med kronisk sykdom, om helseper-
sonellet vil ha tilstrekkelige kunnskaper til &8 handtere de opplevde helseutfordring-
ene. Tidligere i dette kapittelet har vi papekt en bekymring for at symptomer ikke blir
tatt pé alvor, og for at en slik ikke kommer tidlig nok i gang med behandling. Selv om
mange sier at de har god helse, har mange ogsa opplevd a vaere alvorlig syke.

Tanker om eldreomsorgen

I pilotprosjektet fant vi at det var en bekymring for mgtet med eldreomsorgen. Hvis
en blir pleietrengende, enten det gjelder & ha behov for en sykehjemsplass eller motta
hjemmetjenester, er det en bekymring knyttet til apenhet og faren for & matte ga inn
i et nytt skap (Grgnningseeter 2017).

Pa mange mater gjenspeiler informantenes refleksjoner den offentlige debatten
om eldreomsorg. Det er bekymring for innretting av tjenester, tilgangen til hjelp ved
behov, evnen eller mulighetene for individuell tilpasning av tjenestene osv. En av
informantene forteller at han har tatt ulike grep for at han skal kunne fortsette a bo i
sin egen leilighet og ha kontroll over eget liv sa lenge som mulig. Dette dreier seg
bade om tilpasninger i leiligheten og om planlegging av hvilke tjenester han kan
motta, som sikrer han stgrst mulig grad av autonomi nar det gjelder alt fra bistand til
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innkjgp til personlig hygiene. Veldig fa av informantene har kommet dit at de har
planlagt sin egen alderdom pa et slikt niva. Flere av informantene refererer til negativ
erfaring med eldreomsorgen knyttet til hvordan foreldrene deres er blitt behandlet.
Denne skepsisen kan gke uroen blant eldre hivpositive fordi de opplever & ha noen
tilleggsbelastninger som de er usikre pa om eldreomsorgen vil veere i stand til 8 hand-
tere. En av informantene sa fglgende:

«Jeg leser og harer sd mye negativt om eldreomsorgen at jeg sier at jeg haper at jeg lengst
mulig slipper @ ha noen befatning med det. Det er i grunn mitt svar. Jeg haper at jeg ikke blir
sa darlig at jeg ma pa sykehjem.»

Han fortalte videre om hvordan han prever a skyve tanken pa alt som ikke fungerer i
eldreomsorgen, foran seg, og at han hapet a kunne utsette avhengigheten av denne
delen av hjelpeapparatet sa lenge som mulig.

En annen informant knyttet uroen og sarbarheten nar det gjaldt eldreomsorgen,
sammen pa fglgende mate:

«Jeg holder det jo selv hemmelig. Men en kan ikke opprettholde et hivskap hvor en skal be-
tjenes av hjemmetjenestene eller kommer pa institusjon. Det man kan veere redd for, kan
vaere den spesialbehandlinga som jeg snakket om, uforstand, ubetenksom medfalelse.»

Han fortsetter med & nevne noen av de kompliserte sidene ved eldreomsorgen som
kommer fram i den offentlige debatten. Det gjelder for eksempel den store gjennom-
trekken av hjemmehjelpere, det store antallet hjelpere enkelte kan mgte, og mulig
lav kompetanse hos hjelperne.

Ogsa nar det gjelder forventninger til eldreomsorgen, gar svarene i ulike ret-
ninger. Det varierer fra «det gar sikkert fint» til den generelle bekymringen om eldre-
omsorgen vi har vist over. Uroen knyttes ogsé til spgrsmal som taushetsplikt. Dette
gjelder seerlig pa mindre steder. Eksempelvis var det en av informantene som var opp-
tatt av hva som skjer hvis dattera til naboen, som jobber i en av de tjenestesektorene
som en blir avhengig av, far vite at en gar pa hivmedisiner? Det er imidlertid saerlig
hjemmetjenester og institusjoner som bekymringen knyttes til. Vet personalet nok,
har de nok kunnskaper? Kan vi veere trygge pa at de ikke har fordommer mot homofile
eller innvandrere? Mange gar rundt med denne typen spgrsmal. Det gjelder ogsa
blant noen av informantene som sier at de ikke er bekymret. Flere kommer med ut-
sagn som «vi ma ta det som det kommer, jeg vil ikke bekymre meg né».

For at hivmedisinene skal veere effektive, ma de tas hver dag, jevnlig. Dette med-
farer at enkelte er redde for & miste kontrollen over medisinbruken. Det gjelder bade
hvorvidt hjelperne vil gjore jobben sin sa grundig at en ikke trenger & vaere redd for
at de skal glemme medisinene, og at de forstar hvor viktig det er at medisinregimet
folges.
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Et siste moment, som i stor grad kan knyttes til opplevelsen av stigmatiseringen av
hiv, er uroen for ikke a bli behandlet med verdighet. Hvis en tilhgrer en av de sakalte
negkkelpopulasjonene, kan det hende en har opplevd diskriminering tidligere i livet.
Hivepidemien har endret seg, og holdningene til for eksempel homofili har endret
seg kraftig. Men mange eldre hivpositive har med seg erfaringer fra tidligere perioder
som fortsatt kan prege deres forventninger til bade neermiljo og velferdsstat. Dette
kan stille kravet til verdig og ikke-diskriminerende behandling pa spissen. Den gene-
rasjonen av hivpositive som na er i ferd med a bli eldre, vil veere den forste genera-
sjonen av personer som lever med hiv, som skal mgte eldreomsorgen. Dette gjelder
om de har levd lenge eller kortere med viruset. De blir dermed ogsa de som skal prgve
ut dette apparatets evne til & handtere deres utfordringer.

Er det spesielt a bli gammel med hiv i forhold til
bare a bligammel eller bare a ha hiv?

Spersmalet om det er noe som er saregent for hivpositive nar de blir gamle, sam-
menlignet med andre grupper eldre, skulle vise seg a veere et vanskelig spgrsmal.
Spersmalet blir fort til et spgrsmal om arsaksforklaringer knyttet til ulike utford-
ringer som den enkelte kan oppleve. Det kan vaere svaert vanskelig a si hva som er
hva. Men nettopp det er kanskje det viktigste poenget eller et hovedfunn her. Alle ma
sees som hele mennesker. Det er summen og samspillet mellom erfaringer og proses-
ser vi gar gjennom, som fgrer til hvordan vi har det. I en Fafo-rapport om kreftram-
medes mgte med hjelpeapparatet papekes det at en av faktorene som pavirker opp-
levelsen av mgtet med hjelpeapparatet, er det & bli sett som et helt menneske, at
hjelperne ma se den enkelte med alle sine utfordringer og ressurser (Grgnningsaeter
mfl. 2007). Disse utfordringene til hjelpeapparatet nar det gjelder helhetssyn pa pa-
sienter eller brukere er med andre ord ikke seeregne for eldre hivpositive. Men fordi
status som hivpositiv er en stigmatisert tilstand, er muligens dette behovet ekstra
tydelig i dette materialet.

Informantene hadde ganske ulike opplevelser og erfaringer med denne problem-
stillingen: En av de eldste informantene sa for eksempel fglgende:

«Jeg foler ikke at det er noe annerledes. Og jeg foler jo ikke at det som feiler meg, har noe
med hiv a gjgre. Og jeg har diskutert det med andre, og de har lett for & skylde alt pa hiv. Sett
fra mitt stasted er ikke det riktig. Egentlig skal man ikke si det.»

En annen informant i den yngre gruppa sa imidlertid fglgende:

«Det er vanskelig 4 vite hva som er hva. Kanskje betyr det ikke sa mye. Det viktigste er & gjore
det beste ut av det som er.»
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Som analytisk grep ser det med andre ord ut til & veere vanskelig & skille ut det seaer-
egne ved & ha hiv nar en blir eldre. P4 den andre siden kommer det fram i ulike kapit-
tel i denne rapporten problemstillinger som er spesielt knyttet til hivstatus, og som
kan skille seg ut fra mer allmenne utfordringer knyttet til a bli eldre.

Blant disse utfordringene finner vi spgrsmal om kompetanse i eldreomsorgen nar
det gjelder hiv og behandling mot hivinfeksjon. Vi finner ogsa engstelse for langtids-
virkninger av hivmedisiner. Videre finner vi engstelse for holdninger i hjelpeappara-
tet. Det siste henger sammen med det faktum at mange hivpositive er menn som har
sex med menn, er tidligere eller naveerende spragytebrukere eller er innvandrere / til-
harer etniske minoriteter. Men det er ogsa uttrykk for diskriminerende holdninger og
fordommer overfor hivpositive som gruppe.

Det er dermed ikke sikkert at hivpositives opplevelse av & bli eldre er fundamen-
talt ulikt andre personers opplevelse av det samme. Men noen av utfordringene med
a bli eldre settes pa spissen. Som vi tidligere har sett, har det a bli eldre med hiv ogsa
mye til felles med det & bli eldre med andre kroniske lidelser. Hivepidemien er imid-
lertid preget av at det 4 ha hiv fortsatt er rammet av stigmatisering, og at hivpositive
i utstrakt grad tilhgrer grupper som er utsatt for marginalisering. Og hvis en ikke til-
hgrer disse gruppene, risikerer en usynliggjering med de konsekvensene dette inne-
bearer. Disse seeregne utfordringene ved hivepidemien drar en med seg inn i alder-
dommen med de konsekvensene dette kan fa for bade opplevelse av hjelpebehov og
behandling. Dersom det er mangel pa kompetanse i den delen av velferdsapparatet
som retter seg mot eldre, vil det fa konkrete konsekvenser for den enkeltes liv og
helse. Dette handler derfor om mer enn bare faren for a oppleve diskriminering.

A 3 hivdiagnosen for eller etter 1996

En av informantene sa fglgende:

«Det som er annerledes med & bli eldre med hiv, er at vi faktisk lever. Det at jeg er [over 50],
er en stor forbauselse. En kjempestor forbauselse. Tror ikke jeg hadde tenkt. Ikke sa lenge
siden at jeg begynte a tenke at kanskje jeg blir 60. Hva skjer da? Det & kunne bli 80 ar er en ny
tanke.»

Informantene representerer, i trad med det vi hadde satt oss som mal ved prosjekt-
start, ulike grupper av hivpositive. Det er selvsagt mange mater a dele informantene
i undergrupper pa. En av dem er de som ble smittet og diagnostisert fgr hivmedisi-
nene kom i 1996, og de som er smittet og diagnostisert etter dette tidsskillet i utvik-
lingen av hivepidemien. Dette skillet handler primert om hvorvidt en fikk beskjed
om at en hadde noen fa ar igjen a leve, eller at en kunne leve lenge med hivviruset.
Det skillet som de nye hivmedisinene representerte i 1996, er trolig for den enkelte
litt mer gradvis enn det kan se ut til ved forste blikk. For det farste vil det veere ulik
belastning helsemessig sa vel som mentalt avhengig av hvor lenge en har levd med
hiv. En kunne i hvert fall forvente at slitasjen pa bade kropp og sjel vil veere storre for
en som ble smittet og/eller diagnostisert pa begynnelsen av 80-tallet, ssmmenlignet
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med en som ble diagnostisert ti ar seinere. Flere av de som fikk hivdiagnosen tidlig,
hadde fatt aidsdiagnose far medisinene kom. Dette er en diagnose som henger ved
personen, og som aldri blir kansellert, selv om en pa grunn av medisiner ikke lenger
fyller kriteriene. Mange av dem sliter fortsatt med langtidsvirkninger.

Mange av de som ble smittet pa 80-tallet, ble ogsa en del av et miljg og mistet
sveert mange venner til en sykdom som de selv hadde. Selv om alle som ble smittet
far medisinene kom, ma formodes & ha fatt en forstaelse av at de bare hadde noen far
ar igjen a leve, sa har de som ble smittet pa midten av 90-tallet, gjennomlevd en litt
mindre langvarig belastning. Blant informantene ser vi ogsa at flere av de som ble
smittet i de forste ara etter at hivmedisinene kom, i den fgrste tida etter diagnosen
trodde at de snart skulle dg. Poenget her er a papeke at selv om det er et skille mellom
de langtidsoverlevende og de som har fatt hivdiagnosen i de seinere ara, sa er dette
ikke et helt tydelig skille knyttet til smittetidspunkt, men en gradvis overgang mel-
lom erfaringer fra de ulike tidsepokene. Hivepidemien har fortsatt ikke vart sa lenge
at en har full oversikt over konsekvensene av lang tids hivinfeksjon eller av lang tids
bruk av medisiner. Dette bidrar til usikkerhet blant eldre hivpositive.

Flere forskningsbidrag har papekt at selv om medisinene er blitt bedre og hivpo-
sitive na kan regne med & leve lenge med hivinfeksjonen, sa har ikke det medfert at
stigmatiseringen av hiv og hivpositive i samme grad har blitt bedre (Grenningsaeter
mfl. 2009). Dette kan skyldes at maten hiv smitter pa, kan bidra til stigmatisering, og
at det i stor grad er grupper som ogsa er stigmatiserte av andre arsaker, som er ram-
met.

Som nevnt i metodekapittelet er det et spgrsmal om den nedre aldersgrensen for
deltakelse i prosjektet burde veert satt litt hgyere fordi de yngste av informantene
ikke er kommet dit at pensjonisttilveerelse og alderdom er sa neert at de har tenkt
aktivt over alle spgrsmalene vi stilte vedrgrende det a bli gammel. Men det var ogsa
slik at noen av de yngste informantene hadde levd lengst med hiv. Personer som var
i begynnelsen av 20-ara da de ble smittet pa 80-tallet, er i dag i 50-arsalderen. Dette
er en gruppe som har levd mer eller mindre hele sitt voksne liv med hiv i kroppen. De
to av informantene som fortsatt er i vanlig jobb, befinner seg for eksempel i denne
gruppa.

I fokusgruppa som vi gjennomfarte i pilotprosjektet, papekte deltakerne at det er
en stor psykisk belastning ved langvarig hivdiagnose (Grgnningseeter 2017).

En kanadisk studie tar opp opplevelsene til personer med lang tid som hivpositiv.
Forskerne konkluderer med noen viktige poenger. Det er ngdvendig & gi en stemme
til denne gruppa av personer som har levd lenge med hiv. Deres fortellinger kan gi
generell lierdom om hvordan det a bli gammel kan veere en sammensatt og kompleks
erfaring, samtidig som det er seertrekk ved det a bli gammel med hiv. Videre sier disse
forskerne at ved & gi en stemme til denne gruppa bidrar en i seg selv til & bedre deres
helse og sosiale situasjon, ved at de far et sprak som kan bidra til forstaelse. Til slutt
papeker de at det er ngdvendig a forstd denne gruppa for at tjenesteytere i helse- og
sosialsektoren skal ha mulighet til & utvikle best mulig tilpasset service.

I pilotstudien fant vi ogsa et annet fenomen. Det var at eldre med hiv som har fatt
diagnosen seinere i livet, hadde noen utfordringer som var saerskilte. Det viktigste
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var kanskje det fenomenet som vi ogsa har funnet blant noen av informantene i dette
prosjektet. De fikk hivdiagnosen for seint. Dette skyldes at leger og helsepersonell
ikke oppfattet at de var i en gruppe som var utsatt for hiv. Dermed fikk de diagnosen
pa et tidspunkt da helsa allerede var blitt alvorlig svekket, og det tok i tillegg lang tid
a komme seg tilbake da de begynte & bruke hivmedisiner. Det & fa diagnosen seint i
livet har ogsa noen sider knyttet til stigma og seksualitet. Det skyldes generell taus-
het om alderdom og seksualitet.

Aha levd lenge med hiv

Som vi har papekt tidligere i rapporten, er halvparten av informantene sakalte lang-
tidsoverlevere, det vil si at de fikk hivdiagnosen for de antiretrovirale medisinene
kom for alvor i 1996. De har med andre ord veert smittet eller fatt diagnosen hivpositiv
pa et tidspunkt da det a fa hiv ble sett pa som en dedsdom, og da det var en forvent-
ning om at hivpositive bare kunne leve et begrenset antall ar. Informantene forteller
at de fikk litt ulike beskjeder om hva hivsmitten innebar, men budskapet og forvent-
ningene var uansett de samme: Du har relativt fa ar igjen a leve. Alderen pa de infor-
mantene som har hatt diagnosen siden fgr 1996, varierer fra litt over 50 ar til over 80
ar. Alle informantene som har levd lenge med hiv, forventet at de skulle dg pa et tidlig
tidspunkt.

Informantene har handtert dette pa svert ulike mater. Flere papeker belastningen
ved at venner dgde, og ved at de selv trodde de skulle dg snart. Dette er noe det opp-
lagt er behov for & papeke som tema for videre forskning. En av de aktuelle informan-
tene uttrykte seg pa denne maten: «En enorm sorg». A leve med forventet ded over
lang tid for sa & leve lenge kan vaere en stor belastning. Eksempelvis kan omgivelsene
forvente glede, forventning og takknemlighet, mens en selv kanskje opplever en dob-
belthet i en slik situasjon. En er bade glad og sliten pa samme tid.

Blant de informantene som har levd lenge med hiv, ser vi ogsa sveert ulike livs-
strategier. To sveert ulike eksempler er hun som solgte alt fordi hun trodde hun snart
skulle dg, og en annen som bestemte seg for a leve som om hun hadde en framtid og
a leve livet mest mulig normalt. Den fgrste tapte mye penger og strever i dag med
gkonomien. Den andre har hatt et ganske normalt yrkesliv og er i dag pa vei inn i
pensjonsalderen.

I intervjuene ba vi informantene fortelle om livet sitt med hiv med utgangspunkt
i hva som skjedde da de fikk hivdiagnosen. Med dette utgangspunktet fikk vi flere
fortellinger som vi gjerne skulle gjengitt ordrett i denne rapporten. Av hensyn til kra-
vet om anonymitet er det imidlertid umulig & gjare det pa den maten. For & illustrere
noen av disse fortellingene vil vi prgve, noe omskrevet, a gjengi hovedpunkter fra tre
av de som har levd lengst med hiv.

En mann fikk diagnosen i ung alder. Han ble med i Pluss'3. Forst jobbet han som
frivillig, men etter en stund kunne han fortelle de andre frivillige at det ogsa gjaldt
han selv. Han omtaler disse forste ara som en krigssituasjon, hvor han mistet sveert
mange venner. Dette var et stort tap, og det var vanskelig a forklare pa jobben at han

13 En organisasjon for hivpositive. Den ble slatt sammen med Landsforeningen mot aids og dannet
HivNorge.
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gikk i tre begravelser pa en uke. Etter en tid ble dette slitsomt, og han forteller at han
fortsatt sliter psykisk. Han valgte til slutt & flytte til en annen by, hvor han har blitt
boende. Han er fortsatt i jobb. Pa det nye stedet har han ikke veert apen om sin hiv-
status, og det er fa mennesker som vet at han er hivpositiv.

En av kvinnene som fikk diagnosen pa 80-tallet, fortalte om det a vaere narkoman
og hivpositiv. Hun var 4pen mot alle hun ruset seg sammen med. Det var viktig fordi
de delte sprayter. Sa fortalte hun det til foreldrene sine, og hun er takknemlig fordi
de viste forstaelse. Deres forstaelse var sentral for at hun skulle komme seg videre.
Som mange pa den tida hadde hun stor glede av a vere aktiv i Pluss. Det var et tett
miljo som stottet hverandre og besgkte hverandre pa sykehuset. Hun begynte a bruke
AZT, men mener at dette ikke var bra, og det har hatt negative konsekvenser for helsa
hennes pa lang sikt. Hun brukte AZT helt til den sakalte trippelcocktailen kom. Da
helsa begynte a bli bedre, opplevde hun det som litt skremmende. Det ble mulig &
tenke framover. Selv om hun ikke klarte 4 komme seg inn igjen i arbeidslivet, har hun
levd et ganske aktivt liv med frivillig innsats i ulike sammenhenger. Hun har i dag
noen helseplager, som delvis er resultat av et liv som har utsatt kroppen for en del
utfordringer. Hun har i mange ar brukt bade metadon og hivmedisiner. Hun er be-
kymret for konsekvensen av det nye anbudssystemet for hivmedisiner.

Begge disse to fortellingene er pa mange mater positive fortellinger, og det ser ut
som om vennskap og sosial tilhgrighet har betydd mye. Men i disse fortellingene er
det ogsa sarhet og psykiske belastninger. Mangfoldet i erfaringene blir imidlertid ty-
delig av fglgende fortelling fra en eldre mann i 70-arsalderen. Han har valgt en livs-
strategi som er noe utypisk i vart materiale. Han var ikke apen om hivstatus pa 80-
tallet. Han sier at han ikke har hatt merkbare psykiske belastninger. Legene visste lite
og innrgmmet det nar de fortalte han at han var hivpositiv. Han bestemte seg for a
fokusere pa den friske delen av livet sitt i stedet for pa den delen som er darlig. Dette
har han holdt fast ved og gjor det enda. Han sier at han ikke har hatt behov for &
fortelle andre at han er hivpositiv. Noen fa i familien vet det. Han mener at dette har
veert ganske positivt. Nar det gjelder etablering av parforhold, mener han imidlertid
at det er ngdvendig med apenhet. Et hovedpoeng i fortellingene om a leve lenge med
hiv er store belastninger de ferste ara. Mange opplevde tap av venner som dgde av en
sykdom som de selv hadde. Noen av informantene har levd med hiv i nesten hele sitt
voksne liv. I dag lever de forholdsvis trygge og gode liv, men flere sliter med psykiske
og i noen grad ogsa somatiske ettervirkninger av hivinfeksjonen og et liv med hiv og
hivmedisiner.

Om a bli smittet i voksen alder

Halvparten av informantene har fatt diagnosen etter 1996, noe som betyr at de fikk
den i godt voksen alder. Fra tidligere forskning kommer det fram at flere ikke blir
diagnostisert med hivinfeksjon fordi de ikke passer inn i bildet av hvem som blir hiv-
positive. Helsevesenet forventer ikke at de er hivpositive, og dermed forsvinner hiv
ut som en mulig diagnose. Ogsa blant vare informanter ser vi eksempler pa personer
som har slike opplevelser.
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En av informantene forteller for eksempel folgende: For om lag ti ar siden hadde hun
en opplevelse som gjorde at hun oppfattet at hun hadde veert i en risikosituasjon.
Derfor tok hun en hivtest. Den var imidlertid negativ, og det var ingen som fortalte
henne at hun burde ta en test til for & forsikre seg om at dette var riktig. I de kom-
mende ara hadde hun en del helseplager som kanskje kan beskrives som & hangle,
influensasymptomer osv. Selv om hun selv hadde tatt initiativ til & bli hivtestet,
fulgte aldri fastlegen opp i det videre forlgpet med en ny hivtest eller vurdering av at
dette kunne veere arsaken til helseplagene. Det gikk flere ar hvor hun opplevde at hun
ikke ble frisk igjen. Hun ble sendt rundt i helsesystemet uten & fa en meningsfylt di-
agnose. Til slutt ble hun akuttinnlagt. Da var det godt over sju ar etter den forste
testen fgr hun fikk medisiner mot hiv.

En litt annerledes fortelling kommer fra en av de andre informantene som stod
fram som homofil i godt voksen alder. Han kjente til hiv og hvordan en skulle beskytte
seg, og trodde ikke han hadde veert i en risikosituasjon. I forbindelse med en annen
helseutfordring ble han imidlertid testet, og det ble avslgrt at han var smittet med
hiv. Han ble veldig overrasket. Han roser fastlegen som var den som sgrget for testen.
Samtidig synes han at den samme fastlegen i noen grad bagatelliserer det & fa en hiv-
diagnose og det 4 leve med hiv.

Nar en lege skal sette en diagnose, vil han eller hun naturlig spagrre om det er sider
ved denne personen som peker mot mulig risiko. Fortellingene om legene som ikke
inkluderte hiv som et alternativ, kan derfor ikke veere overraskende. Fortellingene
over viser for det fgrste at ogsa eldre kan bli smittet, og at det er viktig at forestillinger
om hvem som tilhgrer risikogruppene, ikke far dominere hvilke analyser og diagnoser
som vurderes. Videre ser vi at ogsa eldre har sex og seksuelle gnsker. Flere studier
som vi fant i pilotprosjektet, pekte pa at fordommer og stigmatisering knyttet til eldre
og sex kan veere et hinder bade for forebygging av hiv og for diagnostisering.

Ulike grupper
I denne delen vil vi g& gjennom saerskilte utfordringer knyttet til ulike grupper som

homofile menn / homomiljget, kvinner/kjgnnsdimensjonen, heterofile menn og inn-
vandrere.

Homofile menn, apenhet og homomiljoet
En av informantene som omtaler seg selv som generelt apen, sier fgplgende om homo-
miljget:

«[...] i homsemiljger - om du er ute pa sjekkeren - sier du at du er hivpositiv, da trekker de
seg. Kanskje ikke med en gang - men det blir ikke mer enn én gang.»

Flere sier lignende ting om homomiljget. Det beskrives som lite inkluderende. Dette
er ogsa et fenomen vi kjenner fra tidligere undersgkelser. De homofile mennene i le-
vekarsundersgkelsen fra 2009 beskriver homomiljget som bade inkluderende og
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dgmmende med et sterkt krav til vellykkethet. Vi finner ogsé lignende utsagn i un-
dersgkelsen om LHBT-personer med funksjonsnedsettelser (Grgnningseter &
Haualand 2012).

En annen blant de homofile informantene kom med et lignede utsagn:

«Det er et stigma i homoverdenen. Siden jeg ikke er apen, blir jeg bare utsatt for dette i fa
situasjoner».

Det er i vart materiale to fenomener som er spesielle nar det gjelder homofiles opp-
levelse av & ha hiv. Det ene har som nevnt med opplevelser i det homofile miljget a
gjore, det andre gjelder sammenknytningen av homoseksualitet og hiv. Det finnes
eksempler pa dobbelt diskriminering og pa uro som henger sammen med forvent-
ninger om mulig dobbel diskriminering. Det viktigste eksempelet pa dette er utsagnet
om at en lurer pa om en ma tilbake i skapet nar en far behov for eldreomsorg. Det er
en usikkerhet knyttet til holdningene hos ansatte i omsorgsapparatet. Fra annen
forskning er det papekt at helse- og omsorgstjenester er preget av heteronormativi-
tet. Dette betyr at heteroseksualiteten er implisitt forventet (Lascher-Nuland &
Gautun 2010). I vart materiale er imidlertid dette mer eksplisitt knyttet til direkte
fordommer og stigma pa grunn av kombinasjonen hiv og homoseksualitet.

Kvinner
Kvinner har ekstra utfordringer nar det gjelder bade medisiner, sykdom og stigma fra
omgivelsene. En kvinne som har levd lenge med hiv, forteller om omfattende helse-
plager. Alle kvinnene vi har intervjuet, snakker om ulike helseplager i stgrre grad enn
mennene. Flere av de som ble smittet tidlig, hadde hatt perioder hvor de var sveert
alvorlig, og for to av dem livstruende, syke. Noen spgr om hivmedisinene er bedre
tilpasset menns kropper enn kvinners. Noen av de som har levd lenge med hiv, har
brukt tidlige medisiner som det er kjent at fgrte til store kroppslige belastninger for
alle. Disse medisinene var i stor grad prevd ut pa menn, og det er ikke utenkelig at
disse medisinene har hatt ekstra omfattende belastninger for kvinnene.
Stigmatiseringen av hivpositive tar mange ulike former. Et av stigmaene er tydelig
knyttet til kjgnn, det vil si kvinner som har hiv. En av informantene sier for eksempel
folgende:

«Det er mange ekstra utfordringer knyttet til det a vaere kvinne og hivpositiv. Mange stigma.
Selv med medisiner er det ikke slik at stigmaene er borte.»

Ofte dreier dette seg om antakelser om kvinnenes livsfarsel og seksualliv. Flere av
kvinnene som ble smittet tidlig, forteller hvordan de ikke tilfredsstilte noen av stere-
otypiene, men at de var unge og heterofile og ble smittet av enten kjeereste eller til-
feldig sex. Stereotypiene og tendensene til moralsk fordgmming av hvordan de even-
tuelt hadde levd, gjorde at mange holdt det skjult at de var hivpositive. I nyere tid ser
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vi at kvinner har lignende type erfaringer om stereotyper som farer til tendenser til
at det stilles spgrsmal ved hvilken livsforsel de har hatt. Det er ogsad kvinner med
flyktningbakgrunn som har opplevd at underlivsplager ikke har blitt tatt tilstrekkelig
pa alvor i helsevesenet ut fra antakelser om livsfgrsel og hivstatus.

En annen problemstilling med en kjgnnsdimensjon gjelder det a fa barn. Blant de
kvinnene som ble smittet pa et tidlig tidspunkt i epidemiens utvikling, var det flere
som fortalte at de har valgt bort det & fa barn. A velge & fa barn var forbundet med
stor risiko for at barnet kunne bli smittet. Risikoen for ensomhet nar en blir eldre kan
veere stgrre for personer uten barn enn for personer med barn. Under fglger to sitater
fra kvinnelige informanter som har levd lenge med hiv.

«Jeg valgte ta abort fordi ingen leger kunne si noe sikkert om hvordan ville ga. Det var veldig
toft, jeg tenker pa det enna. Det var bare to andre de visste om som var gravid i Norge da. Alt
var usikkert. [...] Sa jeg valgte a ta abort - teffeste jeg har gjort. Det var toffere enn det a fa
hiv.»

«Jeg har nesten hatt darlig samvittighet fordi jeg ikke har skaffet foreldrene mine barnebarn.
Da hivpositive kunne fa barn, var jeg for gammel.»

En av kvinnene har fatt barn etter at de effektive medisinene kom og gir uttrykk for
at dette har hatt stor betydning for hennes livskvalitet. Risikoen for ensomhet nar en
blir eldre kan vere storre for personer uten barn enn for personer med barn, uav-
hengig av kjgnn. Samtidig er det noen aktive valg nar det gjelder & fa barn eller ikke,
som er seregent for kvinner. Flere av kvinnene snakker om det at de folte de matte
velge bort barn, som en sorg.

Vi ser i vart materiale at kjpnnsdimensjonen, det vil si kvinnenes saerskilte utford-
ringer, er knyttet til stigma og diskriminering rundt kvinners seksualitet, de lang-
tidsoverlevendes savn av & ikke ha fatt barn og typisk kvinnehelseutfordringer.

Heterofile menn

Fire av informantene er heterofile menn. Norske, hivpositive og heterofile menn er
en gruppe Vi sjelden hgrer noe om. Bare én av dem ble smittet med hiv sa tidlig som
pa 80-tallet. Blant disse fire informantene er det tre som sier at de har en sveert be-
grenset apenhet. En gnsker ikke a veere apen, men ble eksponert for hele nermiljget
uten & ville det selv.

Det ma betraktes som et funn i seg selv at en sa pass stor andel av informantene
tilhgrer denne gruppa. Heterofile menn med hiv er en gruppe som er ganske usynlig-
gjort. I denne gruppa er det flere som snakker om ensomhet eller forteller at de er
mye aleine. Samtidig er det viktig & peke pa at det er personer i denne gruppa som
forteller om god stgtte fra familie og neermiljg. Innslaget av heterofile menn blant
informantene kan peke mot at det er behov for a sette stgrre sgkelys pa denne grup-
pas opplevelser og forhold.
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A hainnvandrerbakgrunn

De innvandrerne som vi har intervjuet, er blant de yngre informantene. A komme
aleine til Norge som flyktning eller innvandrer medfgrer at en har et begrenset nett-
verk. En av informantene som kom til Norge som kvoteflyktning, sa for eksempel fol-
gende:

«Jeg tar pillene mine. Men jeg trenger ogsa andre folk. Vi trenger & lytte til hvordan andre har
det, og hvilke erfaringer de har gjort seg. Jeg vil veere der for andre ogsa.»

Han la til at han gnsket 8 ha med seg en forventning om et godt liv som gammel. Han
foler at han ikke kan ha slike forventninger, og at dette gjor han miserabel. Seerlig
synes han det er vanskelig at han ikke kan vere der for barnebarna sine. Det gode
med a veere i Norge er at han foler seg i sikkerhet, at han ikke lenger er redd for livet
sitt eller at han skal bli drept, og han far behandling for hiv.

En annen av informantene kom til Norge for mer enn ti ar siden. Barna hennes
lever i andre land, noen i hjemlandet. Hun fikk hivdiagnosen i forbindelse med an-
komst til Norge. Hun har erfart store utfordringer med & fa tilgang til informasjon pa
eget sprak og tilgang pa tolk i mgte med legene. A fa hivdiagnosen var vanskelig, og
det a da ikke ha mulighet for & snakke ordentlig med noen om dette var en tilleggs-
belastning. Nar hun erfarte at fastlegen ikke gnsket tolk til stede, medferte dette at
hun ikke fikk tatt opp og snakket om sine helseplager pa en ordentlig mate. Hun er
ogsa typisk for flere av kvinnene som ikke opplever at gvrige helseplager blir tatt helt
pa alvor. For mange i denne gruppa er tilbudet pa steder som Aksept viktig. Her er
det tilbud om bade helsemessig oppfalging og ikke minst informasjon og veiledning
samt 8 mgte andre i samme situasjon.

Den etniske dimensjonen setter et annet poeng som kommer fram i vart materi-
ale, litt pa spissen. Det gjelder behovet for & bli sett som en hel person. En av inn-
vandrerkvinnene blant informantene understreker nettopp dette, at helseutfordring-
ene tas pa alvor, og at ikke helseplagene sees i lys av stereotype holdninger om for
eksempel afrikanske kvinner. Det viktigste budskapet hun vil formidle, er gnsket om
a bli tatt pa alvor og at helsetjenestene ma se hele helsesituasjonen.

Blant innvandrerne er det ogsa, i likhet med flere av informantene med norsk bak-
grunn, en generell bekymring for hvordan det er & bli gammel i Norge. Denne bekym-
ringen kan fa en ekstra dimensjon nar en har en bakgrunn hvor omsorgen for eldre i
mindre grad er lagt opp til & ivaretas av det offentlige.

En av innvandrerne blant informantene papeker at det er noen fordeler ved a leve
i Norge som eldre hivpositiv. Hun mener at det er mindre fordommer her enn i det
landet hun kommer fra. Mange flyktninger som kommer til Norge, har med seg trau-
mer knyttet til bade det de flykter fra, og til flukten. Et siste poeng nar det gjelder
seerlige utfordringer for innvandrere med hiv, kan derfor veere at angst og uro som
henger sammen med det & veere hivpositiv, kan kobles med andre traumer ogsa.

Dermed er det verdt a peke pa fire fenomener relatert til det a bli eldre med hiv og
ha innvandrerbakgrunn. En kan mangle og savne familie og nettverk i Norge. Det er
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vanskelig 8 komme inn i det norske arbeidsmarkedet nar en kombinerer innvandrer-
status, manglende norskkunnskaper, alder og det a leve med en kronisk helseutford-

ring. Den etniske dimensjonen setter ogsa behovet for & bli sett som en hel person av
hjelpeapparatet pa spissen.
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5 Hoveddimensjoner

I dette kapittelet vil vi prove a trekke noen trader fra funnene som vi har presentert i
kapittel 4. Vi vil legge hovedvekten pa felgende hovedtendenser fra intervjuene:

o usikkerhet om framtida

¢ apenhet og personlige strategier
e abli sett som en hel person

e mangfold og serpreg

e mgtet med hjelpeapparatet

e positive og utfordrende bilder

Den urolige historien og den usikre framtida

Vi vet ikke helt nar hivepidemien opprinnelig startet, men den har na veert en apen
realitet i vart samfunn i over 35 ar. I disse ara har den endret karakter dramatisk. Et
stort skille gar med oppdagelsen hivmedisinene som ble allment tilgjengelige i Norge
fra 1996. Selv om en enna ikke har funnet fram til en vaksine, har vi i lgpet av disse
ara fatt stadig ny kunnskap bade om forebygging og behandling. En av de siste mile-
peelene er bruken av PrEP (pre-eksposisjonsprofylakse) som ble generelt tilgjengelig
i Norge i 2017. Sammen med erkjennelsen av at vellykket behandling betyr null
smittefare, har dette gitt helt nye muligheter for forebygging. De store endringene vi
har sett i denne perioden, har som konsekvens at det ogsa er mye usikkerhet knyttet
til epidemiens framtid. Hvordan hivepidemien vil utvikle seg for eksempel i de kom-
mende 20 ara, og hvordan bildet vil veere nar det gjelder bade forebygging og behand-
ling, er det vanskelig forutsi. Et av de gjennomgaende funnene i denne studien er at
mange hivpositive over 50 ar er urolige for framtida. De som har hatt hiv lenge, planla
livet sitt ut fra en forventning om et kort liv. Men denne forventningen slo ikke til.
Livet ble helt annerledes.

I denne studien har vi fatt fram eksempler pa hvordan ulike forestillinger om
framtida har pavirket den enkeltes livsvalg. Uro og forventninger kan fore til foregri-
pende strategier som kan veere dysfunksjonelle og virke mot sin hensikt pa lengre
sikt. Et eksempel er en person som forventet et kort liv og derfor valgte a selge alt og
nd har darlig skonomi og hgye boutgifter. P4 den andre siden har vi sett at noen har
gjort valg som har betydd at de har kommet betydelig bedre ut. Et slik eksempel er en
person som bestemte seg for at hiv ikke skulle pavirke utdanning og yrkesvalg, og
dermed fikk han en enklere inngang til arbeidslivet.

Uroen for framtida er ogsa knyttet til uro for egen helse, uro for hvordan bade
hivinfeksjonen og hivmedisinene vil pavirke den gvrige helsesituasjonen. Et helt
konkret utslag av dette er uroen for det nye anbudsregiment for hivmedisiner. Per i
dag er dette regimet fortsatt i implementeringsfasen, og det er usikkert hvor strengt
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det vil bli gjennomfegrt. Et tredje moment i denne uroen for framtida er usikkerhet om
hvordan eldreomsorgen vil veere i stand til & handtere hivpositives saerskilte behov.
Denne uroen knyttes til kompetansen blant hjelperne, ikke minst de med lite helse-
faglig utdanningsbakgrunn. Det gjelder bade institusjon og hjemmetjenester. Mangel
pa kunnskap kan fegre til fordommer, diskriminering og stigmatisering. Dessuten
knyttes uroen til hvordan en stresset eldreomsorg vil klare & administrere medika-
menter og typiske helseutfordringer fra hiv.

Pa tross av det store spennet i alder som informantene representerer, er det fa av
dem som per i dag har hatt direkte behov for hjelp fra eldreomsorgen. Men de fleste
regner med a fa det en gang. Kun noen veldig fa har selv tatt aktive grep for a plan-
legge sin egen alderdom. For mange er det fortsatt slik at det at de kommer til a bli
eldre, er forbundet med et snev av overraskelse.

De ulike framtidsbildene pavirker den enkeltes personlige strategi. De fleste ble
ganske engstelige da de fikk diagnosen. Det gjaldt ogsa mange av de som fikk denne
etter at medisinene kom i 1996. Denne angsten eller uroen ser det ut til at mange tar
med seg, og den pavirker graden av dpenhet og hvem en velger & snakke med om
uroen knyttet til det & leve med hiv.

En annen tilneerming til & forsta denne framtidsuroen kan knyttes til det at vi le-
ver i en velferdsstat som skaper trygghet for levekarene i alderdommen. Samtidig er
det i den offentlige debatten mye kritikk mot eldreomsorgen. Det kan ogsa veere at
noe av den uroen vi ser blant informantene, relaterer seg til dette generelle bildet av
eldreomsorgens utfordringer, som forsterkes av vissheten om at en selv skal bli eldre
med en kronisk sykdom. Mediene er fulle av historier om darlig behandling og mangel
pa kompetanse. Trolig er det slik at den uroen vi far presentert i dette materialet, har
rot i et samspill mellom den generelle uroen rettet mot eldreomsorgen og en mer
spesifikk uro som henger sammen med det & leve (Ienge) med hiv.

Apenhet og personlige strategier

Vi har sett at alle informantene har fortalt til noen at de er hivpositive. Men de aller
fleste har en sveert begrenset gruppe mennesker som vet om at de er diagnostisert
med hiv. Denne mangelen pa apenhet om hiv har flere sider som er knyttet til alder.
For det forste gjor det a skulle leve lenge med hiv at en blir mer tilbakeholdende med
a fortelle om hivstatus. Dette er fordi en risikerer mer i dagens situasjon enn i den
situasjonen som en var i tidligere, hvor en regnet med at en bare skulle leve noen fa
ar. Vi ser i denne studien derfor flere eksempler pa at personer som tidligere var apne
om at de levde med hiv, na har lukket den gruppa som kjenner til at de er hivpositive.
Det kan se ut som det er stadig feerre som forteller folk som ikke er blant de aller
nermeste, at de lever med hiv. P4 den maten kan det se ut som det skjer en privati-
sering av hvordan den enkelte handterer sin situasjon.

Det er en klar sammenheng mellom grad av apenhet og uro for stigmatisering og
diskriminering. De vil ikke bli oppfattet som spedalske. Dette slar gjennom i det gns-
ket som flere av informantene papeker, de vil ikke «vaere hiv», men «leve med hiv».
Det er ogsa en klar mening om at valg av grad av apenhet ikke bare handler om en
selv. Det far for eksempel konsekvenser for familie og neermiljg. Noen av reaksjonene
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dreier seg om det a leve med en kronisk sykdom og bekymringen for at dette blir det
dominerende for hvem og hva folk forbinder med deg. En annen dimensjon gjelder at
det fortsatt for de fleste erfares a veere et stigma rundt det a leve med hiv.

Apenheten eller mangelen pa dpenhet har konsekvenser for muligheten for &
finne en partner. De fleste sier at de vil fortelle om hiv til potensielle seksualpartnere.
Selv om det ikke ser ut til a veere utbredt ensomhet blant de vi har intervjuet, er det
blant noen en sarhet knyttet til det & leve aleine. Det kan ogsa oppleves ensomt & ikke
ha noen a snakke med om utfordringene det gir a leve med hiv, selv om en for gvrig
har et aktivt sosialt liv. Flere av informantene som definerer seg som homofile eller
menn som har sex med menn, gir darlig karakter til det homofile miljget. De oppfatter
at de bryter med et vellykkethetsideal, og at potensielle partnere trekker seg fort unna
hvis de far vite at de er hivpositive.

De som fikk hivdiagnosen pa 80- eller begynnelsen av 90-tallet og engasjerte seg
i Pluss eller andre aktivistmgteplasser for hivpositive, identifiserte seg med det en
kan kalle en motgruppe. I dag er det mindre rom for slike aktivistfora og mindre mu-
ligheter for & delta i slike grupper.

Pa den andre siden er det ogsa informanter som snakker positivt om apenhet. Et
eksempel er en som snakket om forventninger om stigmatisering som ikke ble inn-
fridd. Det motsatte skjedde, han opplevde at han ble mgtt med interesserte og apne
spersmal. I materialet som kom ut av dette prosjektet, far vi feerre fortellinger om
diskriminering og uforstand enn det vi har fatt i tidligere prosjekter. Det kan ha sam-
menheng med at feerre er apne om hivstatus. Dette blir et paradoks, for samtidig pa-
peker mange av informantene at hvis en skal klare & bygge ned fordommer og diskri-
minering, sa trengs det at noen viser ansikt.

Det personlige valget av strategi nar det gjelder apenhet om hiv, er basert pa en
idé om hva som er risikoen knyttet til & veere apen. Det er viktig & forsvare sin egen
sarbare verdighet.

A bli sett som en hel person

Et av spgrsmalene som ble stilt innledningsvis i dette prosjektet, var om det er sars-
kilte utfordringer som hivpositive mgter nar de blir eldre, som er annerledes enn det
andre personer opplever nar de blir eldre. Det viste seg ogsa ikke & veere enkelt a skille
disse fenomenene fra hverandre. Men etter som intervjuene skred fram, ble vi mer og
mer opptatt av det motsatte. Informantene var giennomgaende opptatt av a bli sett
som hele personer. Nar vi anvender dette pa spgrsmalet om hva som skiller det & vaere
eldre hivpositiv fra det & veere eldre generelt, blir perspektivet litt annerledes. Da blir
det et spgrsmél om hvordan ulike posisjoner og eller egenskaper virker sammen og
skaper den samlede situasjonen den enkelte er i.

For a forsta slike prosesser kan et interseksjonelt perspektiv bidra til analyser av
hvordan ulike posisjoner samvirker. Interseksjonalitet er en metode for & forsta hva
det betyr for en person samtidig a tilhgre flere utsatte grupper, og hvordan summen
av flere posisjoner virker inn pa personers sosiale status. Begrepet oppstod farst blant
afroamerikanske feministiske forskere (Collins 1990; McCall 2005). Begrepet beskri-
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ver hvordan ulike undertrykkelsesmgnstre er bundet sammen og pavirket av samfun-
nets interseksjonelle systemer. Eksempler er rase, kjgnn, klasse og etnisitet som vir-
ker sammen. Alder og hivstatus kan ogsa veere eksempler pa hvordan ulike posisjoner
virker sammen i et system (Grgnningseeter & Haualand 2012).

Levekarsforskningen er opptatt av hvordan ulike ressurser kan anvendes pa ulike
samfunnsarenaer (Ringen 1995). Dette perspektivet understreker ogsa ngdvendighe-
ten av en helhetlig forstaelse av hvordan ulike posisjoner samspiller nar en sgker a
forsta utsatte grupper eller enkeltpersoners situasjon. En forstaelse av dette samspil-
let kan ogsa bidra til at velferdsstaten kan gjare for eksempel helsetjenester mer re-
levante med et mél om & se helheten i en persons samlede situasjon. Den intersek-
sjonelle tilneermingen og levekarstradisjonen representerer hgyst ulike forsknings-
tradisjoner, men begge viser ngdvendigheten av en helhetsforstaelse, i det farste til-
fellet av marginaliseringsprosesser og i det andre av tilgang pa ressurser.

En etterlysning av et helhetssyn ma derfor bety at tjenesteapparatet ma forsta
bade hvilke ressurser den enkelte har med seg, og hvor sarbarheten ligger. Samfunns-
posisjon, gkonomi, tilhgrighet til sosiale grupper, seksualitet og helseutfordringer
henger sammen.

Mange hivpositive sa vel som bruker- og interesseorganisasjoner har de siste ara
benyttet slagord som «0 = 0» og lignende uttrykk for at personer uten malbare virus-
tall heller ikke er smittefarlige. Denne parolen er ogsa brukt for & vise at livet med hiv
er tilneermet som for hivnegative nar en er pa vellykket behandling. Utsagnet kobles
med at en pille om dagen er nok til & holde viruset i sjakk. Denne parolen har vert og
er fortsatt viktig i det hivpolitiske interessearbeidet. Noen av vare informanter opp-
levde dette imidlertid som et vanskelig utsagn. Flere sier at legene sier til dem at de
har null malbar virusmengde, og at da skal alt veere i orden. Problemet er at de ikke
opplever at alt er i orden. Flere opplever at de sliter med helse, og at medikamentene
pa sikt kan ha bivirkninger eller bidra til disse helseutfordringene. De opplever med
andre ord at de ikke blir tatt helt pa alvor eller sett som hele personer med flere hel-
seutfordringer. Det er serlig kvinnene blant informantene som forteller om slike
opplevelser.

Vi har tidligere vist at en viktig dimensjon i funnene er en uro for framtida. Denne
uroen ma ogsa sees i sammenheng med erfaringen av ikke a bli sett som en hel person
og uro for om dette kan forsterkes i en framtidig posisjon med stgrre behov for bi-
stand fra eldreomsorgen. Stikkordene verdighet, risiko og sarbarhet representerer
igjen viktige aspekter ved funnene. Helhetsforstaelse fremmer verdighet, og mang-
lende helhetsforstaelse medfagrer risiko for sarbarhet for darlig behandling eller dis-
kriminering.

Mangfold og sarpreg ved ulike dimensjoner og ulike grupper

Det var et mal i intervjuingen a finne fram til informanter med ulik bakgrunn og ulike
erfaringer. Dette har, som vist over, ogsad medfert utfordringer i analysen av funn. Er
det noen fellestrekk i disse funnene? Informantene er diagnostisert med hiv pa ulike
tidspunkter. De representerer ulike kjonn, seksuell orientering, alder, landsdeler og
dimensjonen by/land.
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De som fikk hivdiagnosen fgr medisinene kom pa midten av 90-tallet, representerer
noen utfordringer som er annerledes, enn de som ble smittet seinere. Det kan veere
verdt & merke seg at denne gruppa ogsa bestar av personer med ulik bakgrunn. Mange
forbinder den tidlige fasen av hivepidemien i Norge med menn som har sex med
menn. Men i denne gruppa er det personer av begge kjgnn og av ulik etnisk bakgrunn.
Det er seerlig to funn som er typiske for denne gruppa. De har hatt store personlige
tap som fortsatt preger livet deres, og de er urolige for langsiktige virkninger av det &
leve med hiv og det a bruke hivmedisiner. En av informantene beskrev en «enorm
sorg». De som fikk diagnosen pa slutten av 90-tallet eller seinere, har andre utford-
ringer. Usynliggjoring er en av disse utfordringene. Skillet mellom disse to gruppene
er imidlertid mindre tydelig enn en kunne forvente. Ogsa personer som fikk diagno-
sen etter 1996, forteller at de trodde de snart skulle dg. Dette gjelder seerlig de som
ble diagnostisert med hiv i de fgrste ara etter at medisinene kom.

I kapittel 4 har vi beskrevet noen av sartrekkene ved ulike grupper. Det er verdt &
legge til at noen kan tilhgre flere grupper. For eksempel kan summen av det a vaere
homofil eller kvinne, ha innvandrerbakgrunn og veere hivpositiv bety store personlige
utfordringer. Ogsa i disse tilfellene kan et interseksjonelt perspektiv bidra til a skape
et helhetsbilde av enkelte personers opplevelser. En annen kombinasjon av egenska-
per kan veere a vaere kvinne, tidligere rusmisbruker og hivpositiv. Dette samspillet er
ikke ngdvendigvis negativt. Det a tilhgre et miljg av personer som lever med hiv, kan
gi ny sosial kapital som kan ha gjort det mulig & frigjore seg fra et rusmiljg.

Vi ser et skille for dimensjonen kjgnn. Kvinnene ser ut til & ha mer av det vi kan
kalle diffuse helseplager, og de knytter disse ofte til hivinfeksjonen eller til hivmedi-
sinene. Uavhengig av kjgnn varierer opplevelsen av helseutfordringene fra personer
som har hatt flere omfattende sykdommer, som kreft, til de som sier at helsa er god.
Opplevelsen av god helse ser ut til & veere relativ. En sammenligner seg med seg selv
og tidligere erfaringer. Dermed er det mange av informantene som sier de har god
helse, selv om de ogsa i lgpet av intervjuet tar opp det mange vil betegne som alvor-
lige helseplager.

De ulike gruppene som er representert i vart materiale, er dermed sarbare pa litt
ulike mater. For & kunne fremme deres verdighet og redusere deres risiko for diskri-
minering vil det vaere viktig a4 skape en bevissthet rundt hva som er de saregne ut-
fordringene for disse gruppene.

Utfordringer til hjelpeapparat, helsetjeneste
og eldreomsorg

Utfordringene til hjelperne og til helsetjenester og eldreomsorg gjenspeiler noen av
de hovedpunktene vi har tatt fram over. Det gjelder ikke minst flere av informantene
sin etterlysning av a bli sett som en hel person og bli tatt pa alvor med sine opplevel-
ser av helseutfordringer, bivirkninger av medisinene og sosial situasjon. Vi finner i
vart materiale flere fenomener som ligner pa opplevelsene til andre med kroniske
lidelser. Det gjelder for eksempel en redsel for utestenging fra arbeidslivet hvis ar-
beidsgiver far vite om den kroniske tilstanden. Vi ser at det skjer en individuell livs-
stilstilpasning som primeert viser seg i form av en privatisering av kunnskapen om
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hivinfeksjonen. Denne tilpasningen handler i stor grad ogsa om a ivareta egen helse.
Det a ha en kronisk sykdom kan ha konsekvenser for hvor mye du klarer av arbeid og
aktivitet. Det er derfor viktig at helsepersonellet har en evne til & se utover prgvesva-
rene. For noen kan hiv som kronisk sykdom medfgre ekstra utsatthet for sykdom og
plager i alderdommen. At dette blir tatt pa alvor, er viktig for mange, de erfarer at de
pa noen mater er ekstra sarbare. Tidlig identifisering av plager og behandling kan
forebygge at plager blir alvorlige. For mange er dette viktig, og flere uttrykker uro for
dette. Det gjelder ogsa betydningen av at eldreomsorgen tar pa alvor at de nar de blir
gamle, far tatt de medisinene de har behov for.

Det er en generell bekymring for a bli gammel i Norge som ogsa gjenspeiler seg i
vart materiale. Uroen handler i stor grad om a veere usikker pa om en vil bli behandlet
med verdighet nar hjelpebehovene setter inn for alvor. Disse generelle trekkene ser
ut til & forsterkes noe av det & leve med hiv.

En SSB-rapport viser sosiale forskjeller i bruk av lege, sykehus, fysioterapeut,
tannlege og psykolog. De med lavere inntekt er mindre tilfreds med tjenestetilbudet
enn de med hgyere inntekt, men samtidig er det slik at helseutfordringene er betyde-
lig starre blant personer med lav inntekt enn i hgyinntektsgruppene (helsegradien-
ten). Dette medfarer ogsa storre bruk av helsetjenester. Blant hivpositive er det flere
sakalte ngkkelpopulasjoner som av ulike grunner opplever marginalisering med pa-
falgende lave inntekter.

En seerskilt problemstilling som kommer fram i intervjuene, er uroen knyttet til
det nye anbudsregimet for hivmedisiner. Dette utgjgr en utfordring til seerlig infek-
sjonsmedisinerne og vil kunne fa konsekvenser for tilliten mellom hivpositive pasi-
enter og legene.

Hovedutfordringen til helsetjenestene med bakgrunn i vare funn kan oppsumme-
res pa folgende mate: Se pasientene, og mgt dem med forstéelse for sammenhengen
mellom ulike helseutfordringer. Det er viktig for de det gjelder, at tjenestene er opp-
merksom pa hvordan hiv som kronisk sykdom kan medfare ekstra utsatthet for syk-
dom og plager i alderdommen. Det er viktig for hivpositive som begynner a bli eldre,
at det gis oppfolging pa et tidlig tidspunkt. Det er lett & gi hiv en slags forrang nar
helsepersonellet mgter hivpositive. Derfor er det viktig at alle helseutfordringer tas
pa alvor, uavhengig av om de er hivrelaterte eller ikke.

Eldretjenestene utfordres nar det gjelder kunnskap om hiv og nedbygging av for-
dommer mot de gruppene som primeert er rammet av hiv. Sarbarhet og verdighet er
ogsa her viktige aspekter som skaper uro.

Ikke et morkt bilde

Det er viktig & understreke at det bildet vi har funnet, ikke er et entydig merkt bilde.
For det farste er funnene mangfoldige, og mange av informantene har ressurser til a
handtere de ekstra utfordringene det gir & veere hivpositiv i mgte med det a bli eldre.
Det at en faktisk kan bli eldre, er i seg selv uttrykk for en sveert positiv utvikling.

14 SSB-rapport 2017/16. Sosial ulikhet i bruk av helsetjenester. Se http://tidliginnsats.forebyg-
ging.no/Rapporter/Sosial-ulikhet-i-bruk-av-helsetjenester-En-kartlegging/
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Den norske velferdsstaten gir gode tjenester som langt pa vei er tilgjengelige uav-
hengig av klasse eller andre sosiale kjennetegn ved den enkelte. Hivpositive kan der-
for mete utfordringer i velferdsstatens tjenesteapparat, men de har uansett god til-
gang pa tjenester.

Mange forteller om gode erfaringer med helsetjenestene, og mange erfarer en ut-
vikling mot mindre stigma og mer kunnskap. Men samtidig er mange med hiv i en
sarbar posisjon bade fordi de har en stigmatisert kronisk lidelse, og fordi de tilhgrer
grupper som er utsatt for diskriminering og risiko for marginalisering. Mange har
med seg dramatiske sykdomshistorier som kan fa stgrre betydning etter som en blir
eldre.
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6 Anbefalinger til ettertanke

Eldre som lever med hiv, har hittil vaert en ganske usynlig gruppe. Det er en gruppe
som vil gke i antall, og den eldste delen av denne gruppa vil ngdvendigvis bli sterre i
ara som kommer. Det er derfor behov for a sette deres situasjon hgyere pa dagsorde-
nen. P4 bakgrunn av det vi har funnet i denne studien, vil vi derfor formulere noen
utfordringer til myndigheter, helse- og eldreomsorg og til hivpolitiske interesseorga-
nisasjoner. Forst er det imidlertid viktig & peke pa at dette er en gruppe personer med
mye ressurser som har mye a bidra med bade i mgte med helsetjenestene og som del-

takere i den offentlige debatten og i interesseorganisasjonene.

Utfordringer til myndigheter

Ogsa personer over 50 ar har sex og kan komme i risikosituasjoner. Det er derfor behov
for & utvikle en forebyggende strategi som ogsa retter seg mot denne gruppa.

Bekjemp fordommer, stigma og diskriminering basert pa alder, hivstatus og tilhgrighet til
nekkelpopulasjoner.

Serg for en eldreomsorg med evne til a gi omsorg som er kunnskapsbasert og relevant for
personer og grupper som lever med hiv.

Utfordringer til helse- og omsorgstjenestene

Det er en uro for at manglende kunnskap og kompetanse i tjenesteapparatet - i hele sek-
toren, men szerlig blant de med minst utdanning - kan medfere stigmatisering, diskrimi-
nering og fordommer. Det gjelder bade overfor grupper som er seerlig rammet av hiv, og
overfor hivpositive som gruppe. Det er derfor behov for & styrke kunnskap og kompetanse
i helsetjenestene og i eldreomsorgen.

Mange opplever at deres helseutfordringer ikke blir sett i sammenheng. Utfordringen er
derfor & ta brukernes/pasientenes opplevelser og fortellinger pa alvor og se hele mennes-
ket.

Lytt til brukerne nar det gjelder hvordan det nye anbudsregimet skal gjennomferes.
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Utforinger til interesseorganisasjonene

Sett det & bli eldre med hiv pa den hivpolitiske dagsordenen. Det gjelder ikke minst
felgende grupper.

o De langtidsoverlevende. Det er et opplagt behov for gjensidig statte og muligheter for a
snakke om felles erfaringer.

e Personer som er eldre og smittet i de seinere ara, kan ha tilsvarende behov. Dette er en
gruppe med liten grad av apenhet om hiv, noe som kan medfgre ensomhet eller en opp-
levelse av a veere aleine om sine helseutfordringer.

Det kan se ut som om ulike grupper har noe ulike behov. Eksempelvis kan kvinner se
ut til 8 ha noen egne utforinger nar det gjelder opplevd helse. Personer med innvand-
rerbakgrunn og homofile menn har ogsa saerskilte utfordringer knyttet til sosiale re-
lasjoner og uro for marginalisering.
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