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Forord

Med udvikling, gnnemfarelse og evaluering af to rehabiliteringsfortabd fokus pa forteellinger
blandt mennesker, der har levet et langt liv med ©igr der taget nogle vigtige skridt.

For det farste har alle, der har bidraget til deftolab, gennemfart i sent efterar 2018 og tidligt forar
2019, veeret med til akastelysoverde udfordringer og styrker, gruppen af sakaldte

langtidsoverlevere med hiv, lever med i Danmaibejdet bar ikke stoppe heog vi haber, at

notatet kan bruges af alle, der gerne vil ga videre med at synligggre og understgtte behov for lindring
og rehabilitering til mennesker smittet med hiv.

For det andet har REHPA med dispbold taget hul pa at tilbyde og afprgve rehabiliteringsophold til
andre end mennesker ramt af kraeft. Det har hele tiden veeret plangmu er vi godt i gang ogsa i
forhold til andre endnennesker med hiv

For det tredjehar REHPA med disse ophold afpr@gvet brugen af livsforteellinger og ikke mindst
skabelsen af en ny/genfortalt feelles forteelling, som en intervention, der synes brugbar i
rehabiliteringsforlgb. Det vil vigsa arbejde videre med.

Stor tak til deltagerne pa de forlab ¢ for jeres mod, abenhed og bidrag til mere viden.

Tak til Steen Pet Nielsen og Jytte SkdRedersen for at udvikle en bade teary erfaringsbaseret
intervention, som blev gennemfart ndestor professionalisme.

Tak til den bredt sammensatte referencegruppe for gode rad og dreftelsgrfor at tage jer tid:

1 Anders Dahl, antropolog og forsker

Jytte SkowPedersen, sygeplejerske og familieterapeut

Lene KirkemanRosengrnafdelingssygepjerske, infektionsmedicinsk ambulatorium,
Hvidovre Hospital

Lotte Kehlet, Chef for forebyggelse og radgivning, A@®let

Lotte Rodkjeer, sygeplejerske, MHP, ph.d., lektor, af&k@jby Hospital

Martin Carlsen, formandPositivgruppen

Olav Ditlevset.arsen, gerleege infektionsmedicinsk afdOUH

Paul W. Thomsen, Patientforeningen Hiv Dannsarkt Danske Patienters repraesentant i
Fagudvalget vedhiv/aids, Medicinradet

Steen Peter Nielsen, psykolog

1 Tinne Lauersen, HIV radgiver og psykoterapafat, Q Skejby Hospital
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Desuden deltog fra REHPA i referencegruppen for projektet:

Annette Rasmussen, klinisk leder, REHy§eplejerske, cand.cur.

Helle Timm, leder af palliationsgruppen, REHR&fessor

Jan Tofte, forlabsog projektleder, klinikegruppen, REHPAocialradgiver
Mia Jess, forskningsassistent, REHPA, antropolog

Nina Rottman, psykolog, REHPA, adjunkt, ph.d.

= =4 =4 4 =

Tak til Tina Broby Mikkelsefgrskerved REHPA, for at have opgjort de kvantitative pdda
preesenteres i notatetTak til \beke Graven, postdoc ved REHPA, for konstruiktigrnt review af
notatet.

Pa REHPAs vegne

Annette Rasmussen, Klinisk leder, REHPA, sygeplejerske, cand.cur.
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Dansk resura

Notatet handler omet rehabiliteringsophold fomidaldrende og aeldre danskergom blev smittet
med hiv i 1980ern®0erne. Som baggrund besves kort udvalgt medicinsk @gnografisk litteratur
om malgruppens seerlige livsudfordringefysisk, psykisk, socialt og eksistentielt.

| samarbejde med psykoy Steen Petr Nielsen og sygeplejerske og familieterapeut Jytte Skov

Pedersen samt en referencegruppe bestadendtagpersoner, interesseorganisationer og

repraesentanter for malgruppehar REHPA udviklet, afholdt og evalueret et rehabiliteringsforlgb for
mennesker, der har overlevet og levet leenge med erdimgnose. Der er gennemfart to
rehabiliteringsophold & fire dage i REHPAs forskningsklinik pa Nyborg Sygehus, fgrste gang i efteraret
2018 og anden gang i foraret 2019. Begge ophold blev efter 12fuigéaf to dages opfalgning

samme sted. | alt h&23 personer deltaget, heraf 23 p& af de tofgrste ophold og 19 ogsa jgd
opfelgningophold De 19 @ltagere der bade deltog pa ophold og opfelgnjvar ml.480g704ar,12

maend ogsyvkvinderog komfra det meste alandet, dogknap halvdelerira Kgbenhavnl6 ud af de

19 deltagere var pensionister.

Interventionen var tilrettelagt med afseet i de generelle rehabiliteringsforlab i REHPA, Nytoowg

der leegges vaegt pa imgdekommende rammer, venlighedummelighed samt en hgj grad af

professionalisme i en tveerfaglig personalegruggerste dag introduceres til optdet og hinanden,

mens der dag togtre er fokus pa interventionen og ddjerde dag afrunde®pholdet Pa tveers af

dagene er der badexdlles og individuelle aktiviteter, mulighed for gature, samvaer og samling

omkring malider, opleeg, yoga, mindfioess m.v. | dette tilfeelde havde interventionen fokus pa

livsforteellinger, dels deltagernes individuelle historier (eller dele af dem) og delfodteelling, som

deltagerne viste sig at have tilfeelles. Interventionen blev udviklet og gennemfdet taf

fagpersoneiSteen Patr Nielsen og Jytte SkdRedersen i forleengelse af deres store erfaring med

QN NRAIKSRAGSNI LA Q Ve inds&tsi DanmiBkGantt defesiafobjdeisd LI f € A G A
Qf AGaT2NInt ft AYISND a2y LINR dlderde forigndelsdzr 8eyf § SNE RS NJ d:
veerdighedsterapeutiske metode dog udviklet med inspiration fra andre psykologiske og terapeutiske
traditioner og i méode/form, saledes at der ikke her er arbejdet med et langt individuelt skriftligt

dokument, men med mundtlige forteellinger, individuelle notesbgger og et kort skriftligt dokument

om den feelles historie, der kom ud @bholdet

Evalueringen af forlgbet dwvalitativ og byggeudover baggrundslitteratur szerlig
deltagerobservation pée 4 dages ophold og 2 dages opfalgning for haldrt
fokusgruppeinterviewnemed alle deltagerdra begge hold forbindelse meapfalgningophold
Metoderne er naermere éskrevet i notatet. Det teoretiske afseet for evalueringen er narrativ teori;
teori om form og indhold i forteellinger samt om betydningen af det at forteelle (og lytte til
forteellinger). | notatet er den teoretiske referenceramme kun kort beskresgden dldes heller
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ikke seerligt ud i evalueringen, som er begreenset til en beskrivende indholdsanalyse af det kvalitative
datamateriale Vi haber at kunne arbejde videre med materialet i en videnskabelig artikel.

Evalueringen viser, at

1 deltagerne pa de toehabiliteringsophold har mange (de samme) udfordringer, som dem,
der beskrives i litteraturen om denne gruppeksempelvisysiskeudfordringer knyttet til
mange ars liv mediv, medicin og bivirkniyer, samt psykiske og sociale udfordringer knyttet
til det at have levet med en ggom, der i mange ar var dadelig

9 det at arbejde med ens egen fortaelling i en gruppe med en raekke feelles erfaringer blev
oplevetsommeget meningsfuldt

1 det, at faskabt (og dokumenteregn ny feelles forteelling om at havievet et mangearigt liv
med hivi Danmarkblevgenereltoplevet som en styrke og hjeelp til at se tilbage pa sitdiv
til at se paden aktuelle livssituation og fremtiden i et nyt lys

Erfaringerne fra de to ophold vil kunne bruges bade pa hiv omrddgtpa andre omrader, hvor
mennesker lever et langt liv med alvorlig sygd&®&EHPA har planer om at arbejde videre med bade
intervention, teori og dokumentation i forleengelse af ovenstaende, mémaerti forhold til andre
malgrupper.
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Erglish summary

Thisreport concerns twaehabilitation stays for Danishmiddle-aged and elderlynen and women
infected with HIV in the 19865990s.The report contains a backgroumalthe evaluation of the
rehabilitation stag, which shortly outlines selected medical and ethnographic literaturthen
specificlife challengeg, physical, psychological, social and existentibat these men and women
face.

REHPA has in cooperation with psychologist Steen Peter Nielsen and nurse and family therapist Jytte
SkovPedersen as well as a reference group consisting of professionals, interest groups and
representativef the target group, developed, organized andikiated two rehabilitatiorstays for

people who have survived the longterm with HIV.The rehabilitatiorstays consisted & fourday

course and a twalay followup 12weekslater,I & w9l t! Q& NXaSI NOK Ot AyAO I
Funen, Denmark. Thedi rehabilitation stay took place in the fall of 2018 and the second in the

spring of 2019. In totathe initial fourday courses had 23 participants, and the tday followups

had 19 participantsOf the 19 participants attendingoth the initial coure and the followup, 12

weremen and 7 womenagedbetween 48 and 70 years olBarticipants cam&om different regions

of Denmark, howevelalmost half of the participants came from Copenhadeimteenout of the 19
participants were retired.

Theorgarization of theintervention washased orthe general rehabilitation staysonductedat

wolt! Qa NBaSINOK OfAYyAO |G beo2NR | 2aLAdlts gKAOK
an open,patient approachto all participantsas well as a high degeeof professionalism in the

interdisciplinary staff groupOn day onef the initial fourday course, the participants are introduced

to the schedule and each other, @iay two and three the focus is on the intervention, andday

four there is aclosingsession Across the days there are both joint and individual activities, and the
participantshave their mealsogether and can go for walks, do yoga and mindfulness, hear talks etc.

Inthis case, the interventiofocused orlife stories,both the particLJ: Y4 8 Q A Y RA @atRdzk £ &G 2 1
of them) and he collective storieghat the participantsshared,due to being infected with HIV in the

1980s1990s. The intervention was developed and facilitated by the two professionals Steen Peter

Nielsen and Jyttek®v-Pedersen. Steen Peter Nielsen and Jytte $laxlersen have extensive
SELISNASYOS 6AGK WRAIyAGe GKSNILRBQ Ay alLISOALFfAT SR
stories, and as private consultants they also train peers in these fasteggard o this intervention,

the dignity therapeutic methodvasdeveloped with inspiration from other psychological and

therapeutic traditions. Thus, the participardgl not workwith their life stoiesas a long individual

written document Instead they workedwith the stories orally, in individual notebooks aasl part

of a written summary produced by Steen Peter Nielsen and Jytteadersen that summarized the
storiescontributedby the participants.
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The evaluation of the rehabilitation stays is basedjoalitative methods and consists, in addition to
literature on the topic, of participant observation on the fediay course and twalay followup for
group 1 and two focus group interviews with the participants from group 1 and group 2 during the
follow-ups. The methods are described in detail in the section on methodology. The theoretical
foundation for the evaluation is narrative theory, i.e. theory on the form and content of stories and
the meaning and impact of storytelling and listening to storieghis report the theoretical

framework is onhdescribed briefly and the framework is not unfolded extensively in the evaluation,
as the analysis is limited to a descriptive content analysis of the qualitative data. However, the
authorsplanto continueworkingwith the data and theoryo produce ascientific article.

The evaluation shoed that:

1 The participants attending the two rehabilitation stays had many (of the same) challenges, as
the ones described in the literatuffer this particular group. Faexample physical challenges
connected to a long life with HIV, medication and side effects, as well as psychological and
social challenges connected to livivgh an illnesghat for a long period of time was fatal

 WorkingwiKk 2y SQa 2¢y aid2NEB Ay | 3INPRdzLiouAdiobedS2LX S 4 A
meaningful for the participants

1 Creating and documenting a new collective story on living a long life with HIV in Denmark,
was experiencetly the participantsn general as atength and a helpto lookd I O] 2y 2y SQa
life, and to see the current life situation and the future in a new light

The experiences from the two rehabilitation stays can be um#d in the HIVfield and in other

areas where people live with serioumédss. REHR#lansto continue working with the intervention,
theory and documentation, but primarily in connectionrion-HIVtarget groups.
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Introduktion

Pa REHPASs arlige netveerksmade for patientforeninger og interesseorganisationer, blev vi i januar
2018 prikket pa skulderen af en repraesentant fra-Badhmark£Er| klar over, hvomeget aeldre hiv
smittede kunne have brug for et rehabiliteringsophold, som det | beskriver for kreeftpatienter

kunne det veere en mulighed”Repraesentanten varadl W. Thomsen, der selv er aeldog har hiv

0og som senere blev medlem af den referencegruppe, REHPA nedsatte for at planleegge et relevant
forlab for malgruppen.

Det, Rl gjorde opmaerksom pa var, at der i Danmerien gruppeaf mennesker med hivsom har

levet leenge med smitten, forskellig slags medicin og en ofte barsk historie om at veere blevet ramt af
en dgdelig epidemi, der fra midten af9®erne ikke var dgdelig merdvis man vel at maerke boede

i et land med adgang til den nye, effektive men ogsdlist eksperimenterende medicirPaul gjorde
opmaerksom pa, at der er en generationnaitlaldrende ogeldre menneskemed hivmed en seerlig

feelles historieog mange af dem er praeget af fysiske, psykiske, sociale og eksistentielle udfordringer,
hvilket har faeten gget bevagenhed internationalt, men kun ret begreenset indtil videre i Danmark.

For at ga videre og evt. planlaegge et forlgb for denne szerlige malgruppe, var vi naturligvis ngdt til at
f& syn for sagen; ved at afdeekke litteratur pd omradetogve@afki I { G S b a&tw@Srald al Y
det kliniske odorskningsmaessige felt og hgre neermeii@ange af de sygdomme, der giver

diagnosen AIDS, kan behandles i dag, og den medicinske behandling kan ggre immunforsvaret steerkt
igen. Man kan derfor godt fa et langg godt liv, selv om man har faet en aitlagnose, men selve
diagnosen kan man desveerre ikke slippe af medéi¢gaiD SFondet)

Den dominerade kollektive forteelling om hiv/aidsDanmarkog andre vestlige lander

tilsyneladende, at hiv/aidgefter at der i anden halvdel af 1990erne kom behandlingsmuligheder)
stadig findes, men kan behandles, sa den smittede kan leve et helt ttagiangt liv pa trods af
smitten, jfr. citatet. | Politiken kunne man i marts 2018 laese en lang reportage om et hksniette

par begge smittet med hivi980erne; og begge stadig aktive i et langt og speendende liv, angiveligt
ubesveeret af sygdom og bemdling (Thorsen, 2018)Fra bade &uls fortaelling og andresrfaringer

(fx Halkitis, 2013yidste vi dog, at et langt liv med ferst en dgdelig sygdom og senere sakaldt kronisk
sygdom og behandling samt mange faglgesygdomme preaeger livskvaliteten for menneskaivméd
vidste imidlertid ikle meget om de konkrete erfaringer hos de nu midaldrende eller seldnsldae,

der blev smittet med hivogfor nogens vedkommendiik diagnoseraidsinden, der var udviklet en
effektiv behandling; men som overlevede.

Indhold og centrale begreber
Efter peesentation af formal mecehabilitering$orlabenédinterventionen og evalueringr notatet
opbygget, som det fremgar af indholdsfortegnelsen: | farste del af notatet introduceres til
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baggrundslitteratur om malgruppen, sa beskrives udvikling afidigald irehabiliteringsforlgbeneg
derefter evalueringsdesign og metoder. | anden delaétet beskrivesvalueringes fund

| forhold til malgruppen for dette projekt er mange betegnelser i spil: Midaldrende, eeldre og gamle
mennesker med hiv, hismittede, hiv-positive, hiv-overlevere langtidsoverlevereaidsgenerationen

m.v.. Efter drgftelser i referencegruppen og modne overvejelser betegnes malgruppen herefter
midaldrende og eeldre mennesker med hivd imellem forkortet tilented n f RNB YSR KA @¢ X
EYNEEINPAI St SN ¢ RSE G ISNYSe

| forhold til opholdet i Nyborg er der ogsa mange mulige betegnelser: Rehabiliteringsophold,
AYGSNY LGS F2NIDAI 2LK2f RY 1 dzNEfde@béofmigdd L NBadGSy ¥
dagesophold og d2-dages opfalgning.

lnotal SG | y@SyRS& 0SGS3IyStaSNYyS ¢tAgaFT2NlnttAy3 23 f
KStS tAJaFT2NIDAS RSNISNIA &LIAE O0F2NIARI ydziAR 23
empiriske og konkrete forteellinger, som ikke ngdvendigrien sammenhaengende livsfortaelling,

men deltagernes beretninger om eller refleksioner over deresdigisoder, perioder, relationer eller

' yYRSG® . SiS3yStaSy £yIFNNYIGAOBSNE |y@dSyRSa 2Y Fylf

| notatet er Ivskvalitetdefinerda @S R 0 S 3 Bdm&SNGNG mening og retnihigtilveerelsen

Denne definitionviser dels tilbage tin forstaelse af forteellinger som medvirkende til at skabe

sammenhaag og mening i vores tilveerels®/i har behov for sammenhaeng og meningvistitelsen

for at kunne agere i verden i samspil med andre. Vi har behov for sammenhaeng og mening for at

opleve fglelsen af at have en identitet. Vi har behov for sammenhaeng og mening for at kunne skabe
feellesskaber og tage anseqHorsdal, 2017)Dels viser definitionen tilbage til en forstaelse af

rehabilitering, som en indsats, der medvirker til et meningsflildbg bestar af en indsats, der

haenger sammen med borgerens gvriggMarselisborgCentret, 2004Dg endelig viser definiti@n

tilbage til REHPAgenerelle intention om via opholdene blandt andet adraige til afklaring af

deltageNyy Sa | {GdzStfS aAddza GA2y (REBPAjAET 0G0 ¢anddsS aird f

Formal

Formalet med forlgbetar,vedat arbejde med individuelle og kollektive livshistorier, at age
livskvaliteten blandt deltagerne i form af individuel oplevelse af gget sammenhaeng, mening og
retning i tilveerelsen.

Famalet med evalueringen vat undersgge, hvorvidt rehabiliteringsforlglferte til, at deltagerne
oplevedeen gget livskvalitetform af gget sammenhaeng, mening og retning i tilveerelsen
Herudover var formalet at samle og formidle viden om malgruppen.
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Baggrund

Om hivogaids

| Danmark lever ca. 6.400ennesker aktuelt med hjwg ca. (nogenlunde stabilt) 180 nye personer
far arligt konstateretat de har hiv virus i kroppen, heraf er ca. 1/5 kvinder og resten m@ziis
Fondet; Statens Serum Institut, 2018lobalt lever ca. 39 mio. mennesker med hiv. Feerre dor af
aids, fordi behandlingen blivenemulighed for flere, men i 2018agde ca. 770.000 mennesker af
aidsrelaterede sygdommeng samme ar blev ca. In7io. mennesker smittet med hiv. Det sydgstlige
Afrika er hardest ramt med over halvdelen af alle mennesker med hiv. Veeksten i antal mennesker,
der snittes med hiv sker dog seerligt i dsteurapg CentralasiefAIDSFondet; Statens Serum

Institut, 2018)

Hiv(Human Immunedefense Virus) er erug, der over tid nedbryder immunsystemet hos den
smittede, hvilket farer til sygdom som fglge af ukontroltereekst i mikroorganismer. Aidadcquired
Immune Defiency Syndrom) er betegnelsen for det stadie i forlgbet, hvor alvorlige symptomer
rammer densmittede. Behandling goat feerre danskere udvikler aids. Hiverfares mellem
mennesker via blod, saegkedesekretog modermeelknar disse kropsveesker far adgang til
blodbanen. Smittefaren har veeret seerlig udbredt blandt homoseksuelle maend, stofmisbiumge
andre grupper, der i forvejen bliver udsat for stigmatisering. Siden anden halvdel af 1990erne har
man haft et tilgeengeligt behandlingstilbud i den vestlige verden inkl. Danmark. Bade
behandlingsregime og strategier for forebyggelse er udviklet sildemen stigmatisering og tabuer
er angiveligt fulgt medCarstensen & Dahl, 2007; Dahl, 2016)

Litteratur om aeldre mennesker med hiv

Midaldrende og aeldre mennesker med bimtales overordnet i to typer af litteratur, dels i

medicinsk litteratur, der fokuserer pa den medicinske behandling, effekt, senfglger og bivirkginger
og dels i mere kulturteoretisk og etnografisk litteratur, der fokuserer pa livshistorier og hveugagsl
nar man har levet (og overlevet) et relativt langtrtied hiv Vi har ikke gennemfart et systematisk
litteraturstudie, og nedenfor giver vi blot nogle eksemplergéto typer aflitteratur.

Medicinsk litteratur

Bade Europag Nordamerika oplever estigning i antallet afeldre mennesker med hiBmit et al.,

2015) Inden fordet medicinske omrader derogsa sket en ggning i litteratpder seetter fokus pa

konsekvenserne af en aldrentié/-population.l en danskstatusartikel fra 2013 seetteleegeAnn

Britt Eg Hansen fokus v og aldring en dansk kontekgiHansen, 2013Hun skriveyat pa dette

tidspunkt var 37% af mennesker med hivDanmark over 50 dogl & ¢ KD2SNB | f RSNJ KI NJ A
for alle faser af HM@ S K I Y R f blagtiHaSdéts forhold til hiasmittedes respons pé den

behandlingsom de modtager samt en stigende risiko for komorbiditets. narflere sygdomme
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og/eller tilstande optraeder pa same tid,og polyfarmacj dvs.brugen af mange medikamenter pa
samme tid(Hansen, 2013]) forhold til komorbidiet skriver Hansen, at aeldre mennesker meday
mere lomorbiditet end aeldre uden hivog at dersaerlig er enraekke af sygdomme hiv-associerede
non-aids(HANA) sygdommé- som rammer mennesker med hiDen ggede forekomst af disse
sygdomme samt andre faktorer har, ifalge Hamsmedfart en hypotese onat hivkan forarsage
tidlig aldring. Hansemener, at denne hypotese blandt ared skyldes observationer af, atennesker
med hivoplever en tidligere forekomst af aldersrelaterede sygdoerend menneskeider ikke har
hiv. Derargumenteesdogfor, at studier viserat derhosmennesker med hiegmennesker uden
hivikke er de store forskelle pa gennemsnitsaldeved diagnosetidspunktet fadisse
aldersrelateredesygdommeHansen skriver endviderat der er brug for mere viden oeeldre
menneskemed hiy, blandt andet hvordan mahandterer behandlingen af aldeedeteret
komorbiditet blandt hivsmittede og undgar uhensigtsmaessig polyfarmaci, hvilket ifimigatteren
kreever en bred medicinsk \éd. Deropfordres derfor til en diskussion ahvornar hivrelaterede
forhold, herunder komorbiditet, skal varetages i ikfiensmedicinsk regbg hvornar andre
medicinske specialer skal overtage screening og behangiagsen, 2013)

Den amerikanske laege, Edward J. Wirngnterer ien review-artikel fra 2016baseret pa fund fra et

nyere studig(Marcus et al., 2016 at mennesker med higtadig har en lavere forventétvealder end

mennesker der ikke har hi€ndvidere fremhaever Winligesom Hanserat der er argumenter fqr

at hivaccelererer aldring, men papeger ogafider er argumenter i mod, hvorféran menerat det

er vigtigt at undersgge denne pastand yderligeténg nsevner ogsdigesom Hansemat mennesker

med hivoplever en ggetkomorbiditet som i stigende grad vil komme til udtryk ved aldring.

Derudoverskriver Wingat hivkeedes sammen med en raekkegnitive lidelsefRSNJ 6 S S3y Sa €1 L A
associated neurocognitive diSAR SNBE ¢ St £ SNJ A WY J2@L6)Eadtiat omAiNPOY £ 1 | b 5 ¢
% afmennesker med hivmere eller mindre grad oplever neuropsykologiske udfordringéng

papeger endvidergat livskvaliteten blandt aeldre med hikke kun er udfordret af fysiske handicap

samt fysisk og psykisk sygdom, men ogfstabet af venneog partnere social isolering samt stigma.

Wingpapegr saledesat eeldre mennesker mekiiv lever med nogle andre udfordringer og behov

end yngremennesker med hijvogat der skatages hgjde fodette i behandlingn (Wing, 2016)

En reviewartikel fra 2019 setter ligeledes fokus pa hiv og aldring. Forfatterne skelner mellem
kronologisk aldeg antal levear; og biologisk aldeg dvs. hvor gammel kroppen virker ud fra et
fysiologisk perspektiv. Forfatterne pointer@t mennesker med hiv har en hgjere bioldgader end

deres jeevnaldrende uden hiv. Endvidere beskrives det, at mennesker med hiv oplever en hgjere og
tidligere forekomst af aldersrelaterede komorbiditeter sammenlignet med mennesker uden hiv samt
en gget forekomst af funktionsnedseettelse og gerskie symptomerForfatterne konkludererat

'HANAZ @ AR2YYS 2 YT (i Sygtlom)visseIRKe AlfSfidelende cancrformer, nyresygdom, leversygdom og
250811 YA K 2Has 2018 & S ¢
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man bl.a. pa denne baggrund kan kategorisere mennesker med hiv som eeldre, hvis de er over 50 &r
(SancheXonde, DiaAlvarez, Dronda, & Brafias, 2019)

Et hollandsk studie fra 2015 har undersdutilke implikationer en aldrendeiv-populationvil have
for hiv-behandlingen fremtiden(Smit et al., 2015)Ifglge studiet vil gennemsnitsalderen for
mennesker med hivHolland stige, og i 2030 vil mennesker over 50 ar udgare 7h¥-sthittede i
landet. Smit et alpointerer, ligesom Hansen og Wirgf,en stgre gruppe af aeldre meliv ogsa vil
medfgrealdersrelaterede sygdomme og kmrbiditet, agede problemer med polyfarmaci samt en
stigende andel af patientesom er i risiko for atjpleve komplikationer i deres hivehandling. |
forhold til sidstneevnte skrer Smit et al.at nogle afde frermskridt, der er sket inden for hiv
behandlingindtil nu, potentielt kan blive udfordret af den aldrende kivuppe.Dertil kommer at
behardling af seldre mennesker med hifagjere grad er nadt til at treekke pa forskellige medicinske
specialersom eksempelvigeriatri, kardiologi og onkologi. Smit pipeger at aeldre mennesker
med hiv indtil for nylg har veeret en overset gruppe, men ade fremtidig forskning samt hiv
behandling og retningslinjer er ngdt til at tage hgjdedennevoksende gruppeSelvom studiet har
fokus pa Holland, mener Smit et,alt studiets fundogsa har relevans for andre europaeiske lande
samtNordamerika(Smit et al., 2015)

De fireeksempler pa medicinsk litteratur papeger alie aldringhar betydning for mennesker med
hiv, herunder risikoen for koorbiditet og implikationer for behandlingdvorvidt hiv direkte farer til
tidlig aldring er enfortsat diskussion inden for det medicinske fetten der foregar, som vist ovenfor
(SancheLonde et al., 201%prskningpa omradetHvad der dog er vigtigt at udlede af ovenstaende
eksempeér er, at eeldre mennesker med hikke bare kan sidestilles med yngnaen at det er en
seerlig gruppeog det skal der tages hgjde foden behandling og statte som tilbydes.

Som det fgrste studi€Hansen, 2013)iser, er der ogsa i en dansk medicinsk sammenhaeng
opmaerksomhed pzat aeldre mennesker med hiv slas med en raekke seerlige problemstillinger. De
fagprofessionelle i projektets referencegruppe gav udtryk fodea ogsa i klinisk praksis er
opmeaerksomhed pé og eseerligindsats for aeldre mennesker med hiv. Af draftelser i

referencegruppen fremgik dog, at der i Danmark angiveligt ikke anvendes specifikke retningslinjer for
indsatsen for aeldre mennesker med hivjlket er tilfeeldet i flere andre lande.

EtnografisKitteratur

Selvombademaend og kvindekan blive smittet med hiv, er hivden vestlige verden i hgj grad en
sygdom der har ramt og rammer homoseksuelle maghthlkitis, 2013)Perry Halkitisaetteri bogen
€The Aids Generation: Stories Of Survival And Resifidokes pahomoseksuelle amerikansk

maend, som blev smittet med hi\deresungdom i 198@0erne, og som forberedte sig et de

skulle dg af sygdommen, men som overlevede, og nu er midaldrende eller eeldre. Om disse maend

15:83



REHPA

bruger Halkitisbé S3y St a Sy ¢ € |.Maiudgahgspudks iNgmsrukiNgedle interviews
og etfokusgruppeinterviewned sakaldte langtidsoverlevetmdersagger Halkitigwordanhiv og aids
formede maendensfysiske og psykosociale liv, hvordan mamnehandterede at leve med en
sygdom der indtil 1996 ikke fandtes nogen effektiv behandling i mod,waydande forstod og
handterede det at seldes med hi(Halkitis, 2013)

Halkitis beskrivethvordan det at fa en hidiagnose for aidgenerationens unge maend var en kiise
som andrede den enkelte persons selvopfattelse, opfattelsgahkrop samt opfattelsen andre
mennesker og verden omkring hae maendd 2 Y 2 3SNI SOSRSI adnNI ydz 2F3SNI ¥
forventet levetid efter ien arrakkeat have forberedt sig pa at skulle ddalkitis beskriver sdledes
hvordan det at bire midaldrende og eeldre for aidgenerationens meaend er kompliceret, idet disse
menneskers liv allerede har veeret praeget af flere helbredsmaessige udfordringer ogitdle daste
andres.Hiv-behandlingen har forlaeenget deres liv, men samtidig baerer deres kroppe fortsat praeg af
mange ars sygdom og behandling. Endvidere papeger Hadkitis naevntat der for disse meaend er
psykosociale udfordringer knyttet til, at de nuidsbver for at have en fremtidlom de ikke havde
forventet, samtidig med at de forsgger at forlige sig med fortiden, dens handlinger, beslutnigger o
forspildte mulighederEndelig karaingtidsoverlevergefor at bruge Halkitidormulering,opleve
manglerde forstaelse fra omverdenen, nde er naet til den midaldrende eller zldre fase af deres liv
og har hiv Flere maengdsom Halkitis intervieweddeskrev sdledesivordan samfundet og

mediernes fremstilling dfivsom en kronisk sygdom, som mbarekan tage medicin for og ellers

leve normalt med, ikke tog hgjde fdivordandetil stadigheder pavirket af sygdommepa daglig

basis. Eksempelvis i forholdeil hgjt dagligt medicinindtag, kognitive udfordringer, treethed m.m.
samtidig medhat deres koppe ogsa er aldgHalkitis, 2013)

Gareth Owen &ose Catalan har ligeledes undersagbrdan aldrende hamoseksuelle maend
smittet med hiverfarer det at selde$Owen & Catalan, 2012Deres studie tager dog udgangspunkt i
en engelsk kontekst, neermere bestemt London, og er leg®Eten biografisk narrativ metode, hvor
deltagernes erfaringeomkringdet at zeldesned hivblev undersaggpa baggrund aforteellinger fra
deres livOwen & Catalan fandt frem tit maendenes holdning tiled at seldes hang sammen med:
den indvirkning hi havde haft pa derebelbred;om de hade oplevetaidsrelaterede dadsfaldieet
pasamtderes egenevedeerfaring medhiv/aids-epidemiens historie. Endvidere viste deres fuatd
de maend som blev smittet med hiinden 1996, det vil sige feder var en egentlig behandling,
havde sveerere ved at omkdi sig til det at eeldes med hiend de der var smittet efter 1996. |
forleengelse heraf fandt Owen & Catalan ags¢#ad med Halkitisat nogle afde maend somhavde
levet med hivsom enakutlivstruende sygdomhavde en oplevelse @it deres traumatiske
erfaringer blev nedvurderet og glemt i déremtreedende opfattelse af hsom en kronisk sygdom
der kan behandle@Owen & Catalan, 2012)
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Ligesom Owen & Catalan, har Beuthin et al. ogsa brugt en narrativ tilgang til asegdeldrende
mennesker med hivhvordan de fortaeller om deres erfaringer og skaber mening omkring det at
aeldes.Studiet har fokupaaeldremaend og kvindemed hivi CanaddBeuthin, Bruce, & Sheilds,
2015) Beuthin et al. fandt deltagernes forteellingesekstemaer, der gjorde sikollektivt geeldende,
om end pa forskellig vis, hos den enkelte mand og kviBdiagernes kropsligggrelse af
sygdommen, skabelse af mening, dad og tab, hemmeligheder og stigma, identitet, og
relationsdannelse. Beuthin et dandt, at graden af hvorvidt deltagerreccepteredeeller
handterede forskelle mellem derdsdividuelle erfaringer og overordnede kulturelle forteellinger
pavirkede hvor godt de levede og seldedes med hBeuthin et al. pointerer saledekvor vigtigt det
er at give eeldre mennesker med hmwlighed for at forteelle deres (sygdoms)historier, idet
meningsskabelse opstar i fortaellingé®euthin et al., 2015)

Tisammen viser de tre ovenstaende eksempleep@ografiskitteratur, at oplevelsen af at eeldes for
menneskerder blev smittet med hiv i 1980990erne ikke bare er pavirket af nutidige udfordringer,
eksempelvis den aldrende krop, fysiske og psykiske ®ymsr forarsaget af hiv og manglende
forstaelse fra omverdenen, men ogsa fortideden individuele sygdomshistorie samt hiv/aids
epidemiens historie og kriser, tab og spsgm knytter sig hertil. Endvidere fremhaeves det i
litteraturen, hvorledes det aforteelle sin livshistorie for midaldrende og eeldre mennesker med hiv
kan veere meningsskabende i deres liv.

Intervention ¢ teori og udvikling

Teoretisk afsaet i veerdighedsterapi

SteenPeter Nielses og JytteSkovPedersenserfaringer bygger pa decanadiske metode

€+ N NRAIKSRAGSNI LA ES a2Y RS KFEN) gnNBlG.¢eB3RyhAE a4 |
¢CKSNI LIRE SN dzZROATESO ¥ RSy OFylFRA&A1LS LA AlFGSNI I
livsforteellinger som en form for veerdighedsterdpandt uhelbredeligt syge menneskghochinov

et al., 2005) Forteellimen skabes over flere samtaler, optagedskrives og redigeres til et skriftlig

dokumenttil pargrende og/eller efterladte. | &hmarkhar metoden veeret afprgvet pa Bispebjerg

Hospital og er beskrevet i et ph:studie (Houmann, 20103amt afprgvet i andre kontekst¢Graven

& Gjgrup, 2013; Justesen, Venborg, Nielsen, Heaulersen, & Nielsen, 2013)

| de senere ar, haté&n ay ytte gennemfart en reekke kurser og uddannet en stor gruppe praktikere

(primeert sygeplejerskei)brug af den vaerdighedsterapeutiske metode. Malgrupperne for arbejdet
med livsforteellinger i forbindelse med disse kurser har fortsat veeret kraeftsyge.
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Seen og Jyttegav fra starten udtryk for stor interesse i bade at udvikle en intervention med en
¢ f §NJgnindre ressourcekraevend@)jtervention end den traditionelle vaerdighedsterat,
arbejde med mennesker i e¢habiliteringsforlgb ogerneen anden malgruppe end kreeftpatienter.

Til inspiration for dette rehabiliteringsforlgb har SteleaterNieleen og Jytte SkeRPetersen trukket

pa flere teoretiske kilder, som er omsat til opleeg og @velser i det konkrete program. Udover
Chochinovs veerdighedstergi@hochinov et al., 200phvorfra blev fastholdt inspiration til at optage,
redigere og opleese efier)kollektiv forteelling, har de saerligt trukket pa den australske
sociatadgiver og familieterapeut Michael Whites narrative ter@phite, 2006a, 2006b)White har
blandtandetarbejdet med, hvordan man kan aendre fokus i livet ved at aendre fokus i forteellingerne
om det; herunder, hvordan man kakabe alternative forteellinger eller eendre pa, hvad der hidtil har
@n NB (i tofiedsfydringsfulde, men oversete, forteellinger, s& de fér starre betydning pé
0S12aldyAy3 I'F RS KARGAET R2YAYy DadhgrskSmykigtdfamS yS3IF A O
Andersens brug af genforteelling af hinandens historier i mindre grupper har ogsa veeret en
inspiration(Andersen, 2005Den australske leege, terapeut og co&lss HarrifHarris, 2012har
inspireret til arbejdet med vigtige veerdier i livet, herunder det at finde freraidlinger og planer

for at leve efter disse veerdieFraden amerikanske forsker, coach m.Barnett PearcéPearce,

2007)er fundet inspiration tikt arbejde med netvaerkskagrog fra den amerikanske psykolog

Kenneth Gergen (Gerget997) er blandt andet fundet inspiration &fbejdet medtidslinjer i
livshistorien.

Udvikling af forlgbet

Malgruppen for rehabiliteringsopholdene i REHPA er ikke angigpunktet mennesker med
fremskreden sygdom eller palliative behov. Men mennesker med livstrugrgtiosy der har behov
for ogonske at deltage et rehabiliteringsophold, kan veere preeget af stor lidelse og et behov for
lindring, som ger i hvert fald dekf den veerdighedsterapeutiske tilgang relev&@amtidig er
veerdighedsterapien dog meget ressourcekreevendedfaipeutisk tid til samtaler og ikke mindst
redigeringaf et livsforteellingsdokumer(se tidligere) Og endelig har veerdighedsterapien fokus p
den individuelle livsforteelling og ikke de faelles eller kollektive forteellinger, som grupper pa fx
rehabiliteringsophold kan dele.

Med de forbehold satte projektgruppen og ikke mindst de to terapeuter sig for at udvikle et program
for et 4-dagesopholdmed fokus pa bade individuelfertzellingerog en feelles forteelling om liv med

hiv formidaldrende ogeldremenneskei DanmarkDet teoretiske og erfaringsbaserede afseset hos

de to terapeuter/undervisere er kort beskrevet ovenfarg det blev herefter udfoldet tiltekonkret
program indenfor de rammesom et rehabiliteringsophold i REHPA, Nyborg, giver.
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Brugenaf forteellinger som innovativ rehabiliterende indsats

Rehabiliteringsfodbere bestod af et 4lagesopholdamt et2-dages opfalgningsforlgldi2 ugerefter
opholdet De to forlgb fandt sted d. 2€9. november 2018 med opfalgning d-6 marts 2019, samt
d. 25:28. februar med opfalgning d. 289. maj 2019.

Malgruppe, rekruttering, henvisning og kvantitative data

Malgruppen for de taehabiliteringsforlgbvar meend og kvindemed hiy som var smittet i 1980erne

eller farste halvdel al990erne For at komme i betragtning til opholdet skulle deltagerne endvidere
gnske at bidrage tdden store fortaelling om hiv ogdliv; veere interesserede i at tale om sig selv og

deres liv med hiv; veere interesserede i at veere sammen med andre i en tilsvarende situation; kunne
klare sig selv, da et ophold ved REHPA ikke rummer mulighed for hjeelp og pleje; veere indstillede pa
at udfylde spagrgeskemaer og deltage i intervemw.;tale og forsta danskgikke have et aktivt

misbrug seBilag 1¢ Informationspjece

Informationsmateriale ontiv og livprojektet ogrehabiliteringsforlgbene blev udarbejdet af REHPAS
kommunikationskonsulent Anette Fly Haastmed henblik paekruttering af deltagere
Informationsmaterialet bestod udover pjecerg af GoCards og plakateseBilag 2 som blev
distribueret til en reekk cafeer i KgbenhavAarhus, Odense ogaborg samt til de samarbejdende
infektionsmedicinske afdelinger pa Nordsjeellands Hospitdillerad, Hvidovre Hospital, Odense
Universitetshospital, Rigshospitalet, Sjeellands Universitetshospdi@org Univerdietshospitalog
AarhusUniversitetshospital. Endvidetsev information om projektetagt op pAREHPAs hjemmeside
samtpd REHPAs facebooksitierudover blev informaon lagt pa Hiv Danmarks Venners
facebookgruppe.

Deltagelse i et rehabiliterinfmrlab hos REHPA kraever en laegehenvisningromternvisitation
Deltagelse pdiiv ogliv-forlabenefulgte den seedvanlig procedure: Interesserede deltagere blev
henvist via et skema udfyldt af en laege og vurderet af klinisk leder og forlgbsletiar g liv
forlgbeng Annette Rasmussen, med afseet i kriterier for malgruppen, som naevnfaven
Henvisningsskemaet omfatted#andt andet nogle behovsafdeekkende spgrgsmal i form af den
sakaldte REHP#kala, som i dette tilfeelde var tilpasset falaterede problenomrader. Der blev
spurgt til praktiske, arbejdsmeessige, psykiske, fysiske og andkéigtentielle problemer eller
bekymringer. Alle henviste, bortset féam, blev vurderet egnede til et ophold.

Et generelt malgruppekriterie for REHPASs rehabiliteringstiber, at mansom deltager, accepterer

at indga i forskning. Det indebzerer deds hver deltager udfylder nogle spgrgeskemaer, som indgar i
en samlet REHPdatabase, dels at deltagerne pa udvalgte forlgb indgar i en evaluering af det
konkrete ophold ognterventioner, som den, der er beskrevet i dette notat. | dette tilfeelde var
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spgrgeskemaerne dels et skema til maling af generel livskvalitet, dels et skema vedrgrende
oplevelsen af ensomhed. De kvantitative data er i denne evaluering kun brugt som en
baggrundsviden om gruppen af deltagetevorfor notatet ogsa kun indeholder en kort beskrivelse af
baggrundsdata fra henvisningsskemaesamten beskrivelse af deltagernes skriftlige evaluering af
ophold og opfaglgningeHerudover har data veeret baggrundsen for de klinikere fra REA, der

har veeret en del dfliv og livforlgbene.

| notatet beskrives dog ogsa kort data fra den dokumentation og evaluering, som er standard ved
REHPAs rehabiliteringsophold

Beskrivelse af interventionen

Rehabiliteringtorlgbenefor menneskerder har levet leenge med hifulgte overordnet set den
model for ophold, der anvendes generelt i REHPA og som bygger videre pa erfaringer fra
Rehabiliteringscenter DalluAdRehabiliteringsopholdene havde sledasus p& bade fyske,
psykiske, sociale og andekhgksistentielle dimensionedogher med en saerlig vaegtning bfugen af
livsforteellinger til bade individuelt og i feellesskab at skabe/understdgdéagernedivskvalitet i
tilveerelsen Se nedenstdende eksempel pa ugeske

Program HIV og LIV uge 48, 26.-29. november 2018

Mandag 26/11 Tirsdag 27/11 I Onsdag 28/11 I Torsdag 29/11
7.30-8.15 Morgenmad
8.15-8.30 morgenmotion (valgfri) 8.15-8.30 morgenmotion (valgfri)
v. Jens-Jakob, Traningssal w. Jens-Jakob, Tr=ningssal
8.45-9.00 Morgensamling
10.00-10.30 09.00-10.00
Ankomst og indkvartering ST
3 sal Den kollektive fortzelling fortsat 9.00-12.00
. v. Steen og Jytte . T 09.00-12.00
. Betydningsfulde situationer, roller og )
Undervisningslokale B Livet fremover
10.45-12.00 vaerdier v. Steen og Jytte
Velkommen, introduktion og v. Steen og Jytte : g
) 10.20-12.00 . Megderum 1
prasentation L Mgderum 1
Vendepunkter i livet
v. Annette o
) Undervisningslokale
Undervisningslokale
12.00 Frokost i Spisesalen pa 3. sal
12.45-13.00
13.00-14.00 Check-ud fra veerelser — bagagen
Bevagelse og leg szttes | aktivitetsrummet |
v. Rikke stueetagen
13.00-14.30 13.15-14.30 €
Tre=ningssal Mindfulness Yoga
N N e - 13.15-14.30
14.30-16.30 v susan v Annette Nar fortallinger deles.
) ) Traningssal Treningssal
Den kollektive fortalling om v. Steen og Jytte
Hiv og liv
15.00-16.30 15.00-16.30
v. Steen og Jytte o ~ o 14.30-15.00
. Vendepunkter i livet fortsat Din forteelling i fokus N _
Undervisningslokale st it st it Evaluering og afslutning
17.45 v. Steen og Jytte v. Steen og lytte v. Annette
. Mgderum 1 Mgderum 1
Introduktion Traeningssal
v. aftenvaertinde Susanne
dagligstue 3. sal 15.00
Afrejse
18.00 Middag
19.30-20.30
19.30-21.30 19.30-21.30
Stomp L
Tilbud om aktiviteter Faelles samvaer
Treeningssal

2RcDallund var et rehabiliteringscenter for kreeftpatienter drevet af Kraeftens Bekeempelse fr2@001
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Psykolog SteeReter Nielserng sygeplejerske og familieterapeut Jy8kovPederserstod, som
naevnt flere gangdpr at lede og faciliterarbejdet medivsforteellinger | de to rehabiliteringsforlgb
introduceredede deltagerne for forskellige gvelseater lagde veegt pa

A At etablere enkollektiv fortzelling om ahavelevet leengemed hiv i Danmark. Forteellingen
skulleF dzy 3 SNB & 2 Ykortekstfdl denntdtid8edle livshistorier

A Hvordandet at skabe dekollektive forteelling preegede deltagerne hver isaer

A Personlighedsstyrkende forteellinger om de rolejtagerne hver isaer havdeft igennem
deresliv

A Forteellinger om de veerdier, dearvigtige i den enkelte deltagetiv

A Fortaellingernes étydning forfremtidenmed afszet bade den kollektive forteelling samt
deltagernes individuelle livshistorie

Deltagerne arbejdede mundtligt og skriftligt med gvelserne i den store gruppe sammen med Steen
og Jytte, i mindre grupper ga til fire deltagere samt indiduelt. Deltagerne fikpa opholdetsarste

dag udleveret en notesbgogom de kunne skrive mar de skulle lave gvelsé?a dermade blev det
deltagerneskrevundergvelserngsamlet ét stedil deres eget brugForuden arbejdet med
livsforteellinger, vader paforlabene ogsa fysiske aktiviteteior eksempel yoga og mindfulness, som
blev faciliteretaf ansatte ved REHPAs klinikergruppe.

Faciliteter og gkonomi

Hiv og livforlabeneforegik i Nyborg, hvor REHPA pa Nyborg Sygehus har etableretatingitive
rammer for rehabiliteringned udsigt til Nyborg Voldg mulighed for at bruge de rekreative
omgivelser herPa 3. saleaf Nyborg Sygehusar REHPA indrettet individuelle vaerelser med bad og
toilet, spisestue, santb opholdstuerog en spisesaEndidere racer REHPAver et
sammenhasngende omrade i stueplan bestaende af en treeningssaldetvisningslokalegn
reception, en café samt grupperum og rum til massage og individuelle konsultationer.

Afholdelse af forlgbene og evalueringen heraf blev kietlwkonomisk af REHPA.
Rehabiliteringsopholdene, inklusiv overnatning og forplejning,szdedesgratis for deltagerne. Dog
skulle deltagerne selv betale transport til og fra NybSygehus

Deltagere

Pa ferste forlgb deltog seks maend og fem kvingleét deltagere i alg pa bade opholdet (2629.
november 2018) samt opfaglgningen+&.marts 2019). Pa andet forlgb deltog ni meend og tre
kvinderg 12 deltagere i alt pa opholdebg seks maend og to kvindeotte deltagere i alg pa
opfelgningen. Arsagetil afbuddenepd anden opfglgning vaat to personer var syge, en person
skulle flytte, og en person meldte fra uden at angive en konkret arsag. De 19 dejtdeeirdgar i
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den kvalitative undersggelsevia deltagerobservation, uformelle samtaler etiér
fokusgruppenterviewene¢ var mellem 48 og 7ér, med en gennemsnitsalder pa 57 8eTabel 1:

Tabell. Baggrundsdata om deltagerne

Deltagere(N=19) Antal (procent)
Kan

Kvinder 7 (37 %)
Meend 12 (63 %)
Beskeeftigelse

Pensionist 16 (84%)
Andet 3 (16 %)
Bopeelsregion

Hovedstaden 9 (47 %)
Syddanmark 4 (21 %)
Sjeelland 3 (16 %)
Midt 3 (16 %)
Nord 0 (0%)
Civilstatus

Enlig 8 (42 %)
Samboende 11 (58 %)
Barn under 18 ar

Ja 1 (5%)
Nej 18 (95 %)

Som tidligere naevnt modtog deltagerne fgwholdene og igen fer opfalgningerne pa REHPA et
spgrgeskema indeholdende REHPA skalaefhE8), FILS samt spgrgsmal om socialt netvgerk
herunder oplevelse af ensomheBesvarelserne pa skemaerne forud for de to farste ophold er
gennemgaetf Tina Brobylikkelsen, forsker ved REHRed henblik pa at fa indbliknogle af de
omrader ideltagernes liv, hvor de oplevedelfordringer og problemeDa der er tale om en meget
lille gruppe som har besvaret spgrgsmalersal det understregesit de kvantitatve resultaterikke
kan benyttedil at tegne et generelt billede af udfordringeg problemomradefor menneskeyder
har levet et langt liv med hjvnen blotkangive baggrundsviden om deltagerne forud for og efter
deres farste ophold hos REHPA.

REHPAkslaen malerhvor langt eller teet deltagerne er fra at leve det tie gerne vil med
sygdommen samt spgrger ind, tivilke problemerdeltagereoplever i deres hverdag opdelt under
fem hovedtemaer. Deltagernes svar pd REHPA skalaen forud for opholdet pa REHBRigkr af
de problemomraderder star frem, er: Arbejdstudie- eller skoleproblemer, isagegne
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forventningek (9 ud af 19 deltagre); psykiske problemer, isa&ekymret (11 ud af 19 deltagere)
samtébedrovet (8 ud af 19 deltagere); fysiske problemer, isé@ncentratio o ¢ dzR | F M
RSt i m&kebog/aller fedsmerteé 0y dzR | F ™ edfaSsexiyst(@BINBYD al Y
deltagere).

Det generiske livskvalitetsspgrgeskema®H06L vste, atdet isserer smerter/ubehag samt
angst/depressiopnsom tradte frem som problemomrader i deltagernes besvarelser. Sdledes angav 17
ud af 19 deltagere forud for opholdet pA REPHA at tidt¢il store problemer med smerter/ubehag

og 14 ud af 19 deltagere angav at have lidt til store problemer med angst/depression.

Til spgrgsmalene om socialt netveerk og ensomhetl ) viste deltagernes svar forud for opholdet
pa REHPA blandt andet 9 ud af 19 deltagere angaat de ofte eller en gang imellem er alene,
selvom de mest har lyst til at veere sammen med andre. Samtidig var det dog kun 4 ydexf 19
svarede sjeeldent eller nej tit de har nogen at tale med, hvis de har problemer diarbrug for
stgtte. Endvidere angav 9 deltagere ud afdt9de en gang imellem eller ofte fgler sig isoleret fra
andre, 9 ud af 19 angaat de ofte fagler, at de savner nogen at veere sammen med, og 12 ud af 19
angay at de ofte fgler sig holdt udenfor.

Deltagernes skriftlige evaluering dbrlgbene

Deltagerne pa begge hold blev bedt om at udfylde en skriftlig evaluering efter ophold og opfelgning
evalueringen blev deltagerne spurgt ind til relevans og udbytte af aktiviteter, indkvartering, maltider
og forlgbet som helhed. Deltagerne kunne vurdere de forskellige omrader ud fra en ska fra 0
med 0 som det lavesi®g 5 som det hgjeste. Endvidere kunne de tilfgje skriftige kommentarer, hvis
der var nogetsom de gnskede at uddybe.

De skriftlige emlueringer indikerer, at deltagerne pa begge hold var meget tilfredse med forlgbene.
Farste ophold og opfalgning fik en gennemsnitlig score pa hhv. 4,9 og 5 ud af 5 for forlabet som
helhed, og andeophold og opfelgning fik en gennemsnitlig score pa hi8/04 4,4 for forlabet som
helhed. De skriftige kommentarer fra begge holds deltagere er samlet og gengivet ordret i
skemaerne nedenfor.
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Skema 1: Skriftlige kommentarer til opholdg opfalgningg hold 1

Ophold¢ hold 1

1 Savnet: massage og mere tid, det er meget tunge emner og bredt favnende. Fantastisl
gruppen er samlet hele tiden

I Stomp mandg aften ville veere bedre tirad eller onsdag

1 Savnet tid til en frokostlur

1 Savnet: maske noget om sexlivet, som mange har store problemer med, og sonaiager|
med os om. Men det kunne sikkert give stof til et helt kursus for sig selv

1 Super godammenhaengnellem aktiviteter for hjerne, sjaelg krop. Jeg deltog i det hele 0f
er meget tilfreds.

1 Savnede lidt mere mindfulness

1 Super ophold og super proff program

1 Savnet meditation i mindfulness

1 Savnet stgrre pauser om morgenen

1 Savnet muligheder for sgvn/hvile/andre input pauser

1 Super personale, sgde imgdekommende

1 Godt og velfungerende kursus/ophold

1 Har bemaerket ROEN, "langsommeligheden”, venligheden

1 Savnet noget omkring sexualliv/intimitet

1 Savnet meditation(a la introduktion til mindfulness og yoga)

Opfelgningg hold 1

{ Presset program i forhold til at vi er ramt pa de kognitive evner i forskellig grad. Kunne
bruge noget massage, da mange afilkdee har meget fysisk kontakt i hverdagen.
Opfelgningsuge, meget pressag noget svaerere at fa ro i hovébat veere tilstede

1 Som HIV+ + 25 ar ville det have veeret relevant at have sex/sexualitet pa programmet.
skam.Super personale, sgde og Ijgomme

1 Det har veeret skegnt at veere her!

1 Dybfalt tak!!!
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Skema 2 Skriftlige kommentarer il ophold og opfalgning; hold 2

Ophold¢ hold 2

1 1.Maske overveje ikke at have underholdning den farste aften,flyid arrangementet til
tirsdag Alle hargrundet rejse vaeret meget tidligt oppe og mange indtryk og information
den farste dag2. Opgradere wii forbindelsen pa 3. sal (Rehpa omraelet iszer pa
veerelserne (forsteerkere)

1 Jeg var besveeret af min sygdom

1 Jeg havde et delebadeserelse og var megeiad for ikke at skulle dele det med nogéaseer
fordi mine toiletbesgg kan veere temmelig tidskraevertestor tak til alle de engagerede
medarbejdere, der pa alle mader tog sig af os pa en fantastisk rR&leDet ville have veer
praktisk, hvis ugepgrammet havde vaeret ophaengt i faellesarealet pa 3. sal

i Tak for fire dejlige dage. Er meget glad for jeg tog afsted

1 Tak for et udbytterigt og behageligt ophoMezerelse 15 stram |as pa der (nar der skal luk
udefra)

1 Hellere tam tam om tirsdagen

91 Dejligt athave veeret med

Opfalgningg hold 2
1 Jeg synes, at opfglgningsdagene var for begreensede i for hold til tiden. Kunne godt hg
ca. 1 dagn mex, men skant at mgde alle igen

Evalueringg formal, design teori og metoder

Formal

Formalet meckvalueringervar, som naevnt: At undersgge, hvorvidt rehabiliteringsforlabet farte til
at deltagerne oplevede en gget livskvalitet i form af gget sammenhaeng, mening og retning i
tilveerelsen? Herudover var formalet at samle og formidle viden om malgruppen.

| forleengelse af formalet blev formuleret falgende spargsmal, som har vaeret vejledende bade i
dataindsamling og analyse:

1) Hvilke udfordringer i forhold til livskvalitet (fysisk, psykisk, socialt og ane&kgtentielt)

har malgruppen generelt og daberne pa de to konkrete REHPA ophold evt. specielt?

2) Kan et rehabiliteringsophold med fokus pa gruppens individuelle og fzelles livsforteellinger
understgtte deltagernes livskvalitet i form af en gget oplevelssaaimenhaengg
meningsfuldhed iilveereleen ogretningi forhold til fremtiden?
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3) Hvordan haenger de konkrete livsforteellingeéde de individuelle og den kollektive)
sammen med den eller de dominerende forteelling(er) lmmsom en kronisk sygdom, som
man kan leve et normalt liv med?

Design

Med afseet i ovenstaende formal og spargsmal er gennemfart en evaluering med et udelukkende
kvalitativt design og kvalitative metoder; litteraturgennemgang, deltagerobservation, uformelle
samtaler og fokusgruppeintervieme.

Teor

Det teoretiske afsaet for @lueringen er narrativer; vores erfaringer og vores fortolkninger af dem
skabes og formidles i form af fortaellinged forskellige niveaueiSom sadan er vores liv narrativt
struktureret bade pa et samfundsmaessigt, et hverdagsligt ogdividueltniveau.

Pa et overordnet, samfundsmaessigt og diskursivt niveau struktureres vores liv af narrativer i form af
overordnede rammer, forstaelser og normer for, hvordan vi kan/ma handle, teenke og udtrykke os

fx nér det geelder kan, seksualitet og sygd@mter$if SRS&a A11S FffS SNFFNRYISN
forteelles(Timm, 2006)Og der er dominerende fortaellinger, der ikke altid passer til konkrete

gruppers eller enkeltpersoners erfaringer.

Pa et hverdags niveau strukturereg understgttes/ores liv af mange forskelligeog nogle gange
modsatrettede fortaellinger om de sammenhaenge, vi indgar i; i familien, blandt venner, naboer, i
netveerk, pa arbejdspladser, interesse organisationer, foreninger m.v.

Pa et individuelt niveastruktureresvoresliv afhistorien om vores liv og hvem vi eong her kan

ogsé veere flere forteellinget. + A &1 F 0 SNJ YSYyAy3 A tA@SGa o0S@n3asStas
en forteelling. Vi griber ind i tidens gang med begyndelser og slutninger, som indhegner, demarkerer

Si F2NIDDOZ an DA (Horsoal 1999f &1 NA PSS RSO YSyAy3é

Der er flere forskellige traditioner i arbejdet med narrativer i relation til sygdonropniog og leege,

Arthur Kleinmanr(Kleinman, 1988)ar, san sociologen Arthur FrarfErank, 1995)nspireret mange

forskere og praktikere til at stgtte syge og patienter via livsforteellinQeres fokus har veeret at

£¢3APS AGSYYSE GAf f ndeothelsdal YgAIGNR lidEiskrelatichdiz NA Sy ( S NB
sundhedsvaesen og samfurfetank har dog ogsa arbejdet mere analytisk med typer af narrativer

Frank skelnemellem 1. Restitutionsnarrativer, 2. Kaoarrativer og 3. Udfrskningsnarrativer

(Frank, 1995)Det fgrste omhandler de fortzellinger, der har fokus pa helbredelse og restitution. Det

andet omhandler de fortaihger, som manglesammenhaengfokus og retning. Det tredje

omhandler de forteellinger, desmhandler refleksion ogdviking og forandringMegetkort kan
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siges, at restitutionsarrativet dominerer i det medicinske felt og den sygdomsorienterede praksis;

KSNJ SNJ YSRAOAYSY 23 RSY adz/ RKSRidldtamhifietetidd A 2y St S Ay
narrativ. | udforskningsnarrativet er den syge heltehan eller hun, der anvender sin situation og

sygdom tilen éudviklingsrejsé, mens kaosarrativetmodsat laegger op til en antihelt; han eller hun,

der éhopper fratue tiltué € dzZRS Yy Y i € ogadn méskdRstet ikke kan forteelle

samnenhaengende eller fremstille sit liv eller dele af det som sammenhaenge

Teoretisk tager evalueringeaitsaafszet ien bred forstaelse af narratived) | forstaelsen af
hverdagspraksis som darteellepraksis dernaturligvis ogsa anvendes i livet med alvorlig sygdom og
krisec til at skabe struktur og meningg2) | en forstaelse afat det atforteelle og dele forteeihger

kan veere helende, lindrende og styrkende

Vi har ikke i det teoretiske afsditr evalueringen fundet teori, der seerligt betoner betydningen af
den kollektive fortzelling, men bade Kleinmagkieinman, 1988)g FrankFrank, 1995pmtaler dog
det helende ved at bevidne hinandens forteellingerofessor i klinisk sygepleje Bidamsen mifl.
(Adamsen, Midtgaard Rasmussen, & Sgnderby Pedersen, Z&i0d)kumenteret betydningen af at
dele erfaringer mellem ligesindedebandlet for kreeft og antropolog Vibeke SteffgSteffen, 1997)
har udforsket betydningen aft dele historie og erfaringer blandt ligesindede med
misbrugsproblemer.

Metoder

Deltagerobservation

| denne kvalitative undersggelse blev deltagerobservation benyttet som rnisétpdaksis under

farste forlgh dvs. ophold samt opfalgning. Grunaeanglende ressourcer var det ikke muligt ogsa at
foretage deltagerobservation under ophold og opfelgning for hold 2. Dog deltog Helle Timm i
introduktionen for hold 2 for at mgde deltagerne og preesentere formalet med evalueringen.

Under deltagerobservatimopstar datamaterialet ved at forskeren tager deldg badedeltagerog

observerex, det sociale liyR S NJ dzR 3 DANJ dzy RS N& DA S {[.4] &t &rfer® bglfdesth, F 2 NJ RS NR
hvordan verden ser ud fra de studeredes perspektj¥dé & | Y[H ] afdaekke @t sociale livs taget

for-3 A @S {[Tie@HErhomsen, 2007)Deltagerobservation gav under ophold og opfalgning

saledes mulighed faat komme bag om deltagernes orfibrstaet pa den made at det blev muligt at

undersgge deltagernes reaktioner, interaktioner og forholdet mellem ord og handling i forhold til

aktiviteterne undervejs, samveaeret med de andre og ikke mindst de udfordridgéagerndever

med.
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Metodisk erder tale om en kontinuerlig beveegelse mellem neerhed og distance, eftersom det ikke er
alt, som forskeren kan og skal deltage i, og derfor er graden af deltagelse afheengig af en given
situation. Under ophold og opfalgning skifteddelle Timm og Mia Jeisat veere til stede under
aktiviteter samt maltider og andet uformelt samvaer. Graden af deltagelse afsangtidligere

neevnt af de givne situationer. Saledes deltog forskerne pa lige fod med deltagerne ved aktiviteter
sasomintroduktion og praesentatiosrunde,morgensang, mindfulness og stomp m.m., men forholdt
sig observerende under aktiviteter knyttet til deltagernes livsforteellinger. Endvidere bestod
deltagerobservationen ogsa af uformelle samtaler med deltagerelesempelvis under maltider

eller i pauser. Deltagerobservationen var guidet af en observationsguide udarbejdet pa baggrund af
forskningsspgrgsmalenseBilag 3 og erfaringerne herfra blev skrevet ned som feltnoter.

Fokusgruppeinterview

Pa opfalgningen for bade hold 1 og hold 2 blevaisr sidste dag afholdt et fokusgruppeinterview

YSR RSt0GF3ISNYySed L S F271dza3INHzLIISAyYy G SNIHer&ib SNJ RS
R I ((Hadkier, 201Q)og formélet med de to fokusgruppeinterviews var séledes del@agerne til at

tale om og diskutere brugen af livsforteellinger som en rehabiliterende indsats, dvs. om forjgbene
opfalgningog de aktivitetey som fandt stegdkunne bidrage til @get livskvalitet hos menneskiar

har levet leenge med hiv. De to fokusgruppeinterview blev facilitereeaholdsvidia Jes®gHelle

Timmmed den anden som observai@eBilag 4 for interviewguideSamtalerne blevmed samtykke

fra deltagernepptaget pa band.

De kollektive fortadlinger

De kollektiver forteellingersom deltagerne konstruerede pa opholdetdgar ogsa i datamaterialet.
Forteellingerne er skabt pa baggrund af gruppegvelser, hvor deltagerne ud fra en raeekke spgrgsmal
delte erfaringer omkring at have levet et langtiined hiv. Efter gruppegvelserne diskuterede
deltagerne deres erfaringer i plenum. Den feelles erfaringsopsamling blev faciliteret og optaget pa
band af SteerPeter Nielserog JytteSkovPedersensom derpa skrev deltagernes erfaringer ned i én
samlet, kollekiv forteellingfor hvert hold seBilag 5 og 6Forteellingerne bledagen efterdaest op for
deltagerne, som derpa kunne kommentere pa den kollektive fortegkiogn de havdéidraget til
Forteellingerne er saledes ikke en ordret gengivelse af deltagedssync med mindre dette er
angivetc men en fortolkning af deres erfaringer, som deltagerne godkendtgavgudtryk for at
kunnetilslutte sig.

Forskningsetik

Dataindsamlingen og behandling af data er godkendt hos Region Syddajjmoankhummer:
15/41698. Forud for opholdene modtog deltagerne information om, at der i tilknytning til
opholdene ville blive indsamlet data via spgrgeskemaer, deltagerobservation og
fokusgruppeinterview samt formalet med dataindsamlingen. Endvidere blev deltagerne infsrmer
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om, at personfglsomme oplysninger ville blive behandlet fortroligt at dei formidlingen af data

ville blive anonymisereEksempelvis er meget illustrative eksempler fra datamateriadieadt i

notatet, hvis det er vurderetat det kan seette en delgers anonymitet pa spiDeltagerne gav

skriftligt samtykke til indgaelse i forskningsprojektetBiag 7 for samtykkeerkleeringer. | forbindelse
med de to fokusgruppeinterview modtog deltagerne desuden mundtlig information om interviewets
formal og ranmerne omkring interviewet, bl.a. at interviewet blev optaget pa hdamt at

deltagerne til enhver tid kunne forlade interviewet, hvis de ikke leengere gnskede at deltage.

Analysemetode

Feltnoter fra deltagerobservation, interviewudskrifter fra fokusgruppeinterviewene samt de skriftlige
fremstillinger af de to kollektive forteellinger er laest og kodet ud fra en tematisk indholdsanalyse
(Serly, 2017ined afszet i den kvalitative undersggelses forskningsspargsmal. Tematisk
indholdsanalyse kan bruges til at analysere forskelligt datamateriale, som her, og har til formal at
identificere datamaterialets meningsindhold og derved belysikbeviemaer der er relevante i

forhold til undersggelsesfeltet (BJir017:99) De identificerede temaeioldes ud i resultatafsnittet

med inddragelse af uddrag foe kollektive forteellingerfeltnoter og deltagernes egne udsagn.

Resultater

Et langtliv med hiv
| dette afsnit preesenteres de temaeter knytter sig til, hvilke udfordringer deltagerne havde i
forhold til livskvalitet, det veerende sig bade fysisk, psykisk, socialt og andksigtentielt.

Sygdom, medicin og bivirkninger

Deltagerne pdade hold 1 og hold 2 fortalte om en lang reekke fysiske og psykiske udforgisnger
pavirkede deres livog som de knyttede til mange ars liv med hiv samilfgiliandling og
bivirkningerne heraf. Disse udfordringer er opsummeret i uddrag fra deltag&oikektive
forteellinger:

Historisk set oplever vi mange bivirkninger og falgesygdomme, sasom traethed,
tankemylder, sgvnlgshed, kvalme, uoplagthed, angst, led og muskelsmerter og abnorm
fedtfordeling. Mange af bivirkningerne slas vi ogsa med nu, de enakkuvet over tid.
Noglehiv-positive er handicappede pa grund af tidligere skader, der skgidesor os

er det sveert at skelne, hvad skyldes hiv og hvad skyldes noget andet, som kan veere alder
eller andre sygdomme. Vi har en tendens til at teenke oselvssom nogle skravl. Lige sa
snart der er et nyt symptom vaekker det en slags historisk bekymbagymring for

forveerring, kreeft eller andre alvorlige tiigddrag fra kollektiv forteelling 1).
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Forteellinger der beskriver kroppens reaktioner efter mairgéiv-behandling, er
fortzellinger om tegn pa for tidlig alderdom, maveproblemer, diarré, blodpropper og
forhgjede kolesteroltal. Herudover hele problematikken omkring abnorm fedtfordeling,
veegtproblemer i form af lipdystrofi og lipeatrofi, kronisk nervebeteendelse i fadderne,
der dels medfarer supersensivitet og falelseslgshed. Alle disse bivirkninger pa grund af
medicinen. Mange af os har manglende sexlyst og keemper nielmegleskarhed,
treethed og hivdemens er yderligere tilstale, der veekker bade frustration og bekymring
w X(&drag fra kollektiv forteelling 2).

De oplevede udfordringer og graden heraf kunne variere fteader til deltagermen uddragene fra
de kollektive forteellinger viseat deltagerne til trods for varianer havde det til feellesat
udfordringer knyttettil hiv, medicin og bivirkningesamt en aldrende krop til stadighed pavirker
deres liv, hvilket er i trdd med Halkitis beskrivelse af amerikanske homoseksuelle
élangtidsoverleveré som pa trods af at sere velbehandleddigeledes er pavirket af hiv padlig
basis(Halkitis, 2013)

Udfordringer som traethed, maveproblemer, fysiske l@egsninger og kognitive udfordringer blev
endvidere italesat af deltagerne og observeret under farste ophold og opfalgning. En deltager kunne
eksempelvis ikke deltage i morgenmotion pa grund af tidskraevende toiletbesgg, tre deltagere matte
traekke sig tilbag og tage hvilepauser undervejs i programmet og kunne derfor ikke deltage i alle
aktiviteter, og nogle af gvelserne knyttetdié¢ individuelldivsforteellinger kraevede ekstra statte pa
grund af en deltagers kognitive udfordringéEn mandlig deltager sgat han [under en gvelse] har

haft tanker i gang, men det er sveert at fA dem ned pa papir. Han siger at det Jkjldedaterede
kognitive udfordringer]og han synes at det ville vaere en fordel at have en partner under geelsen
(uddrag fra feltnoterophold).

Deltagerne beskrev endvidere en raekke psykiske pavirknieger de dels knyttede direkte til hiv og
medicinbivirkningersom det fremgar af den ene kollektive forteelting

Det er meget stigmatiserende med de psykiske aspektarvasom kan skyldes

medicinske bivirkninger eller depressionsperioder. Mange af os har lange perioder med
depression. Vi opfarer os psykisk aparte pa grund af medicinen. Psykisk har vi en lav
stresstaersked X(&dragfra kollektiv forteelling 1).

Endvidereblev de psykiske pavirkninger italesat sekam over fysiske udfordringenvilket fremgar

af den anderaf dekollektive fortzellingr: §[X]Det er ydmygende at ga i Fakta med ble og alligevel
have diarré rendende ned af beriguddrag fra kollektiv forteelhig 2).
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Endelig kunne de psykiske pavirkninger ogsa veere krijittetkymringer som man kan sta over for,
nar man lever med en sygdosom en gang var dgdelig, og en frygt for at den bliver det, ilyeitket
bade blev italesat af en deltager samt i dmme af de kollektive fortaellinger

®» XJ8g er mere obs pa tingene i min krop, end sa mange andre er, fordi jeg virkelig har
veeret ude at heenge i en tynd sr{oitat fra fokusgruppe 1).

Vi kender ogsa til at vaere i et konstant beredskab, bade psykisisisk.f | gamle dage
var det angsten for, hvad blodprgverne viste, i dag er vi i konstant beredskab over for
bivirkninger, fglgesygdomme og tidlig dp€] (uddrag fra kollektiv forteelling 2).

 XFéere har tanker ophvornar vi bliver syge igen eller kan risikere at udvikle resistens.
Denne bekymring kan fylde en del i hverdagen. Ligesom bekymringer for at skulle skifte
medicin igen og hvilke bivirkningeler sa fglger me¢uddrag fra kollektiv fortaelling)2

Hudsulk

Flere af deltagerne, bade maend og kvinder, homoseksuelle og heteroseksuelle, neevnte under
uformelle samtaler under ophold og opfalgning samt i fokusgruppeintervieyarae oplevede
udfordringer i forhold tilderes sexl. Iseervar det manglen pa seogintimitet, som fyldte hos
deltagerne:

Og det er en ting, som altid har fyldt meget i mit liv, og stadig fylder meget, men der sker
ikke en skid, og det er seksualitet. Og vi var nogle stykker, der snakkede om det pa et
tidspunktg det snakker vi aldrigra. Det er bare forbudt det emne har vi slet ikke haft
oppe[X] (citat, fokusgruppeinterview 1)

[X] Ja, i det her forum er jeg sa smat begyndt at ville turde lukke op og snakke om det,
0g jeg har altid mere eller mindre bevidsbg iseer op til det her haft meget stor lyst til

at snakke om det. Sex, erotik, intimitet, netop fordi det ikke er der og har ikke vaeret der i
artier [X] (citat, fokusgruppeinterview 1).

Udfordringer i forhold tikexliv blev dels italesat af deltagere som manglende lyst kesdatmen

med den medicinske behandlimgog ikke blot behandlingen for hiv, men ogsa behandlingen for
diverse falgesygdomme. Dette kom bl.a. til udtryk i den ene af de kollektive forteellinger, og
endvidere udtrykte en deltager under et fokusgruppeinterviéfu:] Jamen, hvad ger den her steerke
medicin, vi gar rundt og tager hver daddvad ggr den ogsa ved vores seksualitet? Hvad gar de der
depressionspiller ogsa ved vores seksualitet? Og dem mod blodtrykket og kolegteéai@tat,
fokusgruppeinterview 1).
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Flere deltagere neevnte desudgat frygten for at smitte stadig sad i dem, selvom de er klar @ater
de ikke kan smitte andre som velbehandlede:

En deltager siger at des¢ksualliyer et problem som mange har, og selvom man
fornuftmaessigt godt ved, at man ikke kan smitte, kan kroppen tro noget dnddtag
fra feltnoter, ophold).

Ja, der vil jeg sige at jeg hitke haft sex i mange ar, og jeg plejede at vaere et meget

aS14adzsStd @OnalSysz 23 RSO OvaNegandS, &thar R&NI & 0 | YY S NX
farst var blevet spedalg§kmittet med hiv], sa er det eddermame sveert at komme ud af

R S ({cKat, fokusgruppeinterview 1).

Udfordringer i forhold til seog intimitet kan lede til det, som flere deltagere pa holdrider
fokusgruppeinterviewed S (i S 3 HuBsRIE ®¢ 5 St ( | 3 Budg/iSsonintadgdl paBDpslig
kontakt og neerhed medralre mennesker og knyttedget til ensomhed og/eller skam. Der er
saledes ikke blot tale om problemeforhold til sexlivetsom enfysisk udfordring, men ogsa noget
der pavirker deltagerne psykisk og socialt.

Deltager 1]...] Jeg kigger jo ikke pa nogen mere end en tiendel af et sekund, fordi jeg

skalikkea SY RS y23SG dzRZ F2NRA 2S3 1Fy A11SX 2S3 SNJ
at jeg ikke kan smitte nogen, men at skulle overbevise nogen om det. Altsa, jeg har

prgvet et par gange, og nogle gange har jeg da ogsa haft keerester og sddan noget,
YSYXR8GZSNI FIF{dGAa]l] NRIGAT a@nNIz 23 F2N) yeftAad ¢

Deltager 2: Jamen, det var egentlig ogsa bare det jeg teenkilekpdogsa.

Deltager 1: Og det kaeemper jeg jo meget nqeadtsa jeg lider af hudsult, ikke. Og der er
sa megé skam forbundet med det at lide af hudsult og af at veere ensdet er sa
skamfuldt, sa det simpelthen sddan er det stgrste tabu.

(citater, fokusgruppeinterview 1).

Dgden som fglgesvend

Det blev observeret under ophold, opfalgning samt under fokusggimterviewene, at mange af
deltagerne ofte snakkede abent og ligefremt om deden, og den tilstedeveerelse som dgden havde
haft i deres liv. Det veere sig bade i form af tab af venner og bekeneltehiv eller i forhold til at

flere af deltagerne selv havdeeret teetpaat de:
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Folk dade som fluer. Du kan slet ikke forestille dig det. Der er ingen anden sygdom, hvor

F2t1 SNJ RDRS LW RSy YnRS¢ o [L)0ét&bdkheY I RSy af i NJ
shakker om dgden og de som er dgde af hijdBkkagernel]sammenligner ta[antallet

af CDA4celler i blodet, da dette tal var lavestg tallene lader til at binde dem sammen,

samtidig med at det er et bevis for hvor teet de har veeret pa dgatdairagfra feltnoter

ophold).

En deltager forteellemig at hun har vesgt ved at dg flere gange, og hospitalet ringede
til hendes familie sa de kunne sige farvel, men hun forstod det aldrifuselag
feltnoter, ophold).

Deltagerne fra hold 2 beskrev i deres kollektive fortae]latglet at have faet en sa alvorlig diageos
somhiv havde veeret et vendepunkt, som sendrede dereskar mange af os betgd diagnosen et
vendepunkt. Vi ser to lig forstdet som et liv far hiv og et liv efter hiv diagnogené (uddrag,
kollektiv forteelling 2)

Den uvished omkring dgden, sduigte i kalvandet pa hidiagnosen, beskrev flere deltagere
som forbundet med krise. En deltager under fokusgruppeinterview 1 sagde eksemgjelyis:
vi er jo en gruppe som man ogsa kan laese ud af {##n kollektive fortaelling]har veeret

R DR S t &eBrdhilt, hidbr vi ikke rigtig vidste omikom til at leve eller ej, og det er der jo
ogsa nogle kriser forbundet médcitat, fokusgruppénterview 1).

Flere deltagere beskrev endvidetesorledes det at skulle leve med dgden som potentiel falgesvend,
ofte fra en ung alder, gjorde at de havde fokuseret pa at leve i nuet og ikke teenke over
fremtidsplaner, da de ikke troedat fremtiden var dem forundt][...] At ting i livet kunne veere
ligegyldige i forhold til at livet kunne veere tidsbegraenset og vi skulle dg. Vi spurgte os selv, ville
uddannelse overhovedet give menin@ddrag frakollektiv forteelling 2).

[...] Jeg kan huske, at jeg plejede at sige, nar jeg holdt foredrag, at jefydtaget

retten til mange ting sddan.og dremme. alts3, frataget retten til at drgmme, fordi jeg
vidste, at jeg skulle dg, og det var jo en konkret viden, vi havde. Det vidste vi, og det var
ikke en frygt; det var noget vi vidste, og vi kunne se, abrdomkring os gjorde det og

sadan noget, ikke ogsa. Sa pa den made kan jeg ogsa godt sadan sidde tilbage nu som
60-arig og teenke: Okay, jeg kunne have veeret bedstefar nu, og jeg kunne have haft en
karriere og sadan noget, men det var ikke det veerd. Ogalefjeg godt. det er sddan

en erkendelse og et tab nu i situationen for mig nu og noget, jeg skal forholde mig til nu,
ikkel[...] (citat, fokusgruppeinterview 1).
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Uddraget fra den ene af de kollektive forteellinger samt citatefdkausgruppeinterviewet viser
hvordan uvisheden om sygdom og dad ogsa treekker trade ind i nutiden, idet dadens neaerveer har
formet de valgsom deltagerne har truffet i livet, og fravalget af uddannelse, karrieraagie

pavirke dem den dag i dag, og kémles som et tab eller en ny krism en deltager udtrykte under
fokusgruppeinterview 1:

Deltager:[...] jeg oplever i hvert fald lidt selv, at jeg star lidt i samme eller bare en anden
type krise omkring det i forhold til for 225 ar siden, ikke.

Interviewer: Altsa, omkring det at have hiv?

Deltager: Ja, at have det i mit liv pa en made, fordi der er sa mange valg, jeg har truffet,
kan jeg jo se, og som praeger fiitnu, som jeg kunne gnske var anderledes maske, hvis
jeg havde vidsat jeg faktiskville overleve det.

(citater, fokusgruppeinterview 1)

Fortiden influerede dog ikke blot pa deltagernes nutid, men ogsa pa deres forestillinger om
fremtiden eller manglen pa samme. Fleteltagere fortalte at de havde sveert ved at forestille sig en
fremtid, efter i mange ar at have troet at de skulle dg. Selvom det var tydafideltagerne var
taknemmelige over at veere i live, hvilket bade fremgar af de kollektive forteellinger og deltagernes
udsagn, var der fler@ler udtrykte at det var sveert at skillomstille sig tjlat dedenudebley, og at

de derfor nu star over for en fremtid og en alderdaret livg som de ikke havde regnet med:..]

Farst da jeg fik diagnosenfarst sa skulle jeg jo ligesom veenne mig til at jeg skal dg, og det skal jeg
nok2Y fAROZ 23 ydz adnaNJ Yy anRIFEyX StfSNI2S3 aidnNI a
[...]J¢ (ditat, fokusgruppeinterview 1¥[...] For nogen af os, har det veeret enormt sveert igen at fa en
fremtid, efter at have veeret dgdsdamt. For mange betad det virkelig en krise. Det har veeret
vanskeligt at skulle bekymre sig om smating éexldrag fra den kollektive forteelling 1).

Dadens tilstdeveerelse i deltagernes liv har saledes skabt nogle eksistentielle udfordringer i forhold
til forestillinger om liv og dad, nutid og fremtod) de valgsom deltagerne har truffet i livet

En overset og til tider skjult gruppe

Datamaterialet peger p#b overordnede spor i forhold til de sociale udfordringgsm deltagerne
oplever. Det ene spor omhandler deres mgde med sundhedsvaesenet. Det andet spor omhandler
deres sociale relationer, dvs. interaktion med familie, venner og bekendte. Feelles foriae soc
udfordringer pa tveers af de to spor,at deltagerne kan have en oplevelse af at de, som mennesker
der har levet leenge med hiv, er en overset og til tider skjult gruppe.
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| forhold til sundhedsvaesenet, fremgar det af den ene kollektive forteellindg at
infektionsmedicinske afdelinger tidligere var et slags andet hjem, idet deltagerne havde en hyppig
gang pa afdelingerné€Vi oplevede det lidt som familie, nar vi kom til kontroller. Vi var ligesom
heltidspatienter i nogle &r(uddrag frakollektiv fortaelling 1)

Nogle af deltagerne var fortsat tilfredse med den behandliegfik pa de infektionsmedicinske
afdelinger, imens andre deltagere fglte sig oversete. Disse deltagere havde en oplevaisieaf
kun er mulighed for at tale med lsegerne orards fysiske udfordringer, og at der ikke er tid eller
ressourcer til at snakke om andre ting, sdsom psykisk velbefindende eller seksDalttetudtrykkes
badei de kollektive forteellinger og blev ydagére understgttet af deltageseudsagn i uformelle
samtaler under opholdet:

Alt afheengigt af hvilken infektionsmedicinsk afdeling vi er tilknyttet i landet, oplever
y23tS G KIFI@gS SG 3I2RG F2NI DO A addzyRKSRadna
NERZ RSNJ SN GAffAR 23 GNBIKSRE & atderikkel y RNB
SNJ GAR y21 (idtrag frekdllektivioitadliga) A f 2 & ¢

u» (/))

yS
N

;U<C

J

Sundhedsvaesenet kan veere fint, men vi bliver glemte og vi er ikke sa interessante mere

som vi var en overgang. Tidligere spurgte personalet til vores velbefindende og nu

forholder de sig kun til vorest@le sdNJ 22 FA Y S dzR ZVisgynes attiblivevn @nNBE 2
glemt, og personalet spgrger ikke til, hvad vi ser og opl@weirag frakollektiv

forteelling 2).

De sparger ikke til barn, seksualitet eller psykisk velbefindende, det mangler vi. Vi har
oplevet at det er psykologer og socialradgiverne, der ryger farst, nar der er
nedskeeringer. De er en ngdvendig del af normeringen, nar der skal ses pa os som hele
memesker. Laegerne ser kun péa det fysiske og vi kan have behov for, at der bliver set pa
den psykiske dimensidqnddrag frakollektiv forteelling 1).

Endvidere naevnte deltagere fra bade hold 1 og holat 2e havde en oplevelse af, at symptomer,
som de selvnente var forarsaget aft de have levet et langt liv med hiv, blev affejet af
sundhedsvaesenet, hvilket ogsa medvirkede til, at de kunne fale sig oversete:

[...] Et af de steder i samfundet, hvor vi somdmnvittede og hiypositive har kunnet

komme og & tryghed og fale os trygge i sddan en safe zone, det har jo veeret-pa hiv

ambulatorierne, men vi hgrer jo fra rigtig mange-pnsitive, at de ikke fgler sig hart

RSNHzZRS YSNBX Ffdanz +Fd 2a tFy3iARaAa20SNI SOSNE=
treethed og kogitive problemer og depression og saddan noget, der er rigtig mange, der
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bare sadan far det affejet: Ja, men det er prisen ved at have overlevet, og det ma du bare
AARIYX 23 yS2> RSNISNIA11S I YRNBIRCt®SNI KIF NJ RS L
fokusgruppeinterview 1)

[...] jeg synes tit at jeg har oplevet at man bliver kastebgldden praktiserende lsege
siger, det ma du vist hellere tale med dem om pd idéektionsmedicinske afdelinggO
den infektionsmedicinske afdeling siger, det er maske tnigehgrer under egen leege
[...] (citat, fokusgruppeinterview 2)

Endelig fortalte flere deltagerenderuformelle samtalerhvordan at de i mgdet med
sundhedsveesenet uden for de infektionsmedicinske afdelinger havde oplevet fordomme og
diskrimination fordi de havde hiv. Dette kom ligeledes til udtryk i den ene af de kollektive
forteellinger:€Vi oplever at alle andre sundhedsfaglige personaler fra andre afde[egéde
infektionsmedicinske] ikke ved nok, om {gwsitive. Nogle af os erfargat fordomme og
uvidenhed floreref (uddrag frakollektiv forteelling 1)

| forhold til deres mader med sundhedsveesenet, kan deltagerne saledes fale sig oversete i forhold til
at fa hjeelp til at tage hand om andre symptomer end de fysiske, samt de sympsamede selv

knytter til et mangearigt liv med hiv. Og endelig har flere deltagere oplevet uvidenhed og fordomme
blandt sundhedspersonale uden for de infektionsmedicinske afdelinger, hvilket ogsa kan knyttes til at
de som mennesker med hiv er overseialen forstand, at det, ifglge udsagn fra deltagerne, kan tyde
pa at der til stadighed mangler oplysning omkringchogséa blandt sundhedspersonale.

Angaende det andet spor; deltagernes interaktion med familie, venner og bekendte, udtrykte flere af
deltagerne at de oplevedeat deres familie og venner ikke forstod de udfordringgm de harefter

at have levet mange ar med h8En mandlig deltager naevner at nar man ser sund og rask ud udadtil,
har folk sveert ved at forsta at man er $ygddrag frafeltnoter, ophold).

[...] Altsa det er jo en af de grunde til, at vi ogsa har sa meget brug for dgathekabe

en kollektiv fortzelling]fordi pa mange mader var det jo sveerere at fa livet tilbage end at
fa at vide at vi skulle dg, og det er der ingemmesker, der kan forsta. Der er ingen
mennesker, der kan forsta detle syns bare: Jamen, nu har du jo hilet gar godt
AlU1SX G @A Yin @QnNdat, BkusgRgpeirteRievw 8.1 { St A3 S

Uddraget fra feltnoter og citatetiser saledes, hvordan deltagerne kan opleve en manglende

forstaelse fa omverdenen. Endvidere gav flere deltagere under ophold, opfglgninger og
fokusgruppeinterview udtryk forat der er stigmatisering, skyld og skam forbundet med at have hiv.

36:83



REHPA

Skammen kyttede sig isaer til det at vaere blevet smittet med hiv, som det bade fremgar af den ene
af de kollektive forteellinger samt i et udsagn fra en deltager:

At veere skamfuld kan veere et underliggende tema i manges liv. Skammen over at have
faet den her sygdom og veere {giwsitiv. Skam far den betydning at det er sveert at
fortzelle omverdenen, hvorfor vi f.eks. far pension. Skammen kommer til at fungere som
en blokering til at fortaelle. Skammen handler ogsa om risikoen for at komme tilts smi
andre(uddragfra kollektiv forteelling 2).

[.JWS3 ¥DZ SNJ &n .Ydet®Endk nagetlaidét som el kerkursus har

givet mig, at det er en ting jeg er nadt til at arbejde med, fordi skammen har sa stor en
magt over mig som person, at sikeen den kan ikke ryge, fordi det er skam over at veere
blevet hivsmittet (citat, fokusgruppeinterview 2)

Som uddraget fra den kokéve fortaellingbeskriver, kan skammen ggre det sveert at vaere aben
omkring at man har hiv. | forlaeengelse heraf fortaftere deltagereat de kun havde fortalt deres
allernaermesteat de havde hiv og ellers levede med sygdommen i skjul. Dette kom frem under
introduktionsrunden pa farste ophold samt under fokusgruppeinterviewene, og endvidere
opsummeres det i den ene af #tellektive forteellinger:

Det kraever mange psykiske og mentale kreefter at fare et dobbeltliv. Mange af os har
historier om ikke at leve offentligt med at veere-pisitiv. Det er nogle gange kun de
allernaermeste og fa familiemedlemmer, det ved det, ogviHoldt det skjult i
arbejdslivet og foreningslivet. Det er et konstant dilemma om jeg skal forteelle om min
hiv eller ej. Giver det mening eller giver det ikke mehirjquddrag fradenkollektive
forteelling 2).

Endvidere fortalte flere deltagerat de prgvede at opretholde en facade i mgdet med omverdenen
ved kun at forteelle en del af sandheden omkring deres liv, eksempelvis i forhold til hvotar de
fleksjob ellermodtager fartidspension:

[...]jeg ville gnske jeg kunne sifgik omverdenendt jeg er hivsmittet og jeg orker ikke

atarbejdesdmeget YSy F2f1 &aSNI 22 A11SX Rdz aSNJ 22 NI aj
der har gjort{deltager har oplevet anden sygdpnog det kan jeg sé ligesom haenge det

op pa, at det er derfor at jeg har deksjob, men realiteten er jo faktisk at jeg fik et

fleksjob fordi bivirkninger ved medicinen gjorde at jeg ikke var i stand til at passe et job

pa 37 timer. Og det er der meget skam i synes.jeg] (citat, fokusgruppeinterview 2).

Deltager 1: Viorteeller den del af sandhedesom vi tror folk kan tale at hgre.
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Deltager 2: Ja, eller som vi selv kan tale at fortzelle.

Deltager 3: Jeg er ogsa pa pension og har veeret det i mange ar, og jeg har det ligesom
[anden deltager] Det var simpelthen nogef det veerste, nar man kom til familiefester
eller andre sammenkomster, fordi det er sa typisk da@siy men hvad laver diJa,

jeg er pa pensid@®ah, hvorfor er du defB3a[deltager har anden sygdomilet er den

der har faet skylden altid. Og deahvirkelig vaeret sveert. Det var meget sveert at

komme ud over de(titater, fokusgruppeinterview 2)

Flere deltagere nzevntat den manglende abenhed omkring dat de havde hivkunne skabe selv
stigmatisering og fare fiat de trak sig fra andre menneskéf...] For nogle af os er der brugt megen
energi pa at forsgge at passe ind og holde facaden. Som igen kan medfgare, at vi holder andre
mennesker et skridt fra livet for ikke at risikere at de kom for tagt (példragfra kollektiv forteelling
2).

[...] Jeg vil ikke sige at jeg oplever at blive stigmatiseret, men jegtgiaatiserer mig,

kan man sige ikk Alle jeg har fortalt det til har ikke pa nogen madeller jo der har

veeret heteromaengdde er gaet fuldstaendig i koma selvom jeg ikke har haft nogen
seksuel relation til dem eller noget, sa har de lige pludselig skulle fortzelle mig hvor
skegnne alle andre kvinder var eller sddan, selvom vi bare var venner [deltagerne griner].
[...] men elles har jeg ikke oplevet pa nogen made at den@gen der har reageret
uhensigtsnaessigt over for mig, men jeg holder migeg lever skjult som hiamittet, og

det ville jeg egentlig godt blive mere afklaret med om jeg skulle veere, skjult eller ikke
skjult P& en made sa synes jeg det er uhensigtsmaessigt for mit liv fordi der er nogle ting
jeg skal omgas sandheden med, jeg skal undlade at fortzelle hvad jeg laver od.sfidan
Men i mit liv der lever jeg jo med at jeg skubber folk vaek og holder folk vigiditat,
fokusgruppeinterview 2).

Flere deltagere fortalteat de fglte sig ensomme, ikke blot i forhold til seksualitet og intimitet, som

naevnt i et tidligere afsnit, men fordi de generelt fadigsocialt isoleredeEn deltager udtrykte for

eksempé under fokusgruppeinterview %/...] Jo, det er lige netop det der har vaeret min situation

[ensomhed], og det er blevet veerre og vaerre med arene. Jeg har ingen wgjagehar nogle

bekendte og nogle Facebo&kSy Yy SNE Y Sy 2S3 KI Niingehdenreryj@g®asf ISy y SNX
kunnet tale med det her [hiv] oén(citat, fokusgruppeinterview 1).

Ken og sksuel orientering kunne veere en faktder bidrog til ensomhed. Saledes fremgar det af
den ene af de kollektive forteellinger, at det har veeret sveertigteroseksuelle mennesker, og iseer

38:83



REHPA

kvinder, at organisere sig og pa den made blive en del af dédigskaly fordi de har vaeret en
overset gruppe
| Danmark er det at veere kvinde og veeregusitiv ofte en historie, der ikke er blevet
fortalt, det geelde ogsa disse kvinders seksualitet. Det har veeret sindssygt ensomt, der
gik lang tid i historien, for higositive kvinder blev organiseret, hvor kvinder kunne tale
sammen om deres erfaringer ved at finde sammen og organisere sig. Homoseksuelle
maend har hiorisk veeret ngdt til at organisere sig og veere i netvigefuddrag fra
den kollektive forteelling 2).

Selvom det fremgar af uddraget fra den ene kollektive fortaelingomoseksuelle maend har haft
bedre mulighed for at organisere sig, lader det til, at homoseksuelle maend med hikargbave
oplevelseraf i RS K udbsid fa® hdstldmoseksuelle miljg, hvilket blandt andet kom frem i
den ene af de kollektive ftellinger samt i en udtalelse fra en deltager under fokusgruppeinterview
2: ¢Selvom homoseksuelle af ngdvendighed har stattet hinanden, sa blev-geditive skilt fra,

som en minoritet i minoriteteé (uddrag fra den kollektive forteelling 2).

[...] Vioplever altsa stadigveek at, inden fojeg vil sige basseverdenem hvert fald
maend der har sex med maend, der er-evd\et Bhold. Aholdet det er dem der ikke er
smittede, Bholdet, det er dem der er smittede. Og det synes jeg simpelthen det er sa
nedveerdigende, at man ser ned pa os der er smittedepseli er velbehandlede osv.
[...] (citat, fokusgruppeinterview 2).

Ikke bare i sundhedsvaesenet, men ogdéliagernes sociale relationeg i mgdet med omverdenen
generelt kan de sdledes fatig oversete i forhold til deres hstatus og de udfordringeder knytter

sig hertil. Endvidere er hiv en sygdomer for mange er forbundet med stigma og skam, hvilket,
ifalge eksempler fra flere deltagere, influerede pa deres sociale relationer agktitmer og kan

lede til, at de lever med deres hiv i skjul og endvidere traekker sig fra andre mennesker og oplever
ensomhed.

Tilsammen viser fundene i afsnittet om et langt liv med hiv, at et langt liv med hiv for deltagerne er
forbundet med erreekke udfordringer, deknytter sig til sygdom, medicin og bivirkningeil

(mangel pd) seksualitet og intimitet; til tilstedevaerelsen af dad i deltagernes liv, hvilket til stadighed
influerer pa nutiden og forestillinger om fremtiden; og endelig atafgtrne i mgdet med
sundhedsveesenet og i sociale interaktioner med familie, venner og bekendte kan opleve at veere
oversete, og endvidere kan deltagerne fgle det ngdvendigt at opretholde en facade ogakjlde

har hiv i mgdet med omverdenen. Endvidere¢@maer der gar igen i flere af disse udfordringer:

skam og stigma
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Forteelling og rehabilitering

| dette afsnit praesenteres de temaeler knytter sig til, hvorvidt et rehabiliteringsophold med fokus
pa de to gruppers individuelle og faelles livsfortagiér kanunderstgtte deltagernes livskvalitet i
form af en gget oplevelse af betydning og meningsfuldhed i hverdagen og i forhold til fremtiden

En ny feelles forteelling

Vi sidder i undervisningslokalet. Jytte rejser sig fra sin plads og seetter sigtodferan

deltagerne, som sidder i sma grupper ved bordene. Jytte tager papirerne op foran sig og
begynder at lsese den kollektive forteelling hgjt. Deltagerne lytter koncentreret og stille til

Jyttes opleesning. Nogle kigger pa hende, andre kigger ligkufieri, eller ned i

heenderne eller bordet. Ind i mellem er der en deltager der rgrer pa sig for at nikke, grine
lydlgst, sukke dybt eller ryste pa hovedet. Da Jytte er feerdig med at laese, kigger jeg

rundt i lokalet, og kan se at deltagerne er tydeligtdegede. Flere har tarer i gjnene. En

RSt GF3ISNI aA3aSNI G F2NInfttAy3aSy SNJ 2RO a1 NB
GdZAAYR Gl 1¢éd 9y G(NBR2S RSt GF3ISNI aLIDNHSN) 2Y
synes at det virker som om at folk har brug fet.dJnder den korte pause, gar en stor

gruppe ud og tager luft pa terrassen der ligger uden for undervisningslokalet. Jeg kan se
gennem de store vinduer at gruppen snakker engageret sammen. Den samme

engagerede stemning hersker blandt de resterende deltagekalet, som snakker

intenst sammen, og nogle greeder og krammer hinanden. Da pausen er slut, siger Steen

at han og Jytte gerne vil hgre en tilbagemelding pa deltagernes arbejde. Steen leegger

veegt pa at det er deres ord der har skabt den kollektivieelting. En kvindelig deltager

siger at hun har stor taknemmelighed over ikke at vaere alene med den her forteelling og
udtrykker det som e@tor forlasningbg en keempe ro at der nu er en forteelljngdrag

fra feltnoter, ophold).

N

;U( &\
v U

Beskrivelsen af deltagees oplevelse af at fa den kollektive forteelling leest hgjt opsumméxed
den kollektive forteelling overordnet betgd for deltagerne, nemlig feellesskab, sarbarhed,
genkendelighed og forstaelsBetydninger som vil blive uddybet i dette afsnit.

Feltnoterog interviewudskrifteffra de to fokusgruppeinterviewsgser, at dergennem @ to gruppers
arbejde med den kollektive forteellingtarten af opholdethvor de delte derepersonligeerfaringer
medat have levet laenge med hiv, sanfop)leesningen af de feerdige kalttive forteellinger, blev
etableret et feellesskab deltagerne imellem. Som en deltager udtrykte under fokusgruppeinterview 1:

Jeg tror at det, overleverede med den kollektive forteelling, at vi alle sammen havde s&
meget tifzelles i vores historier, Abnede det terapeutiske rum, som vi har veeret i. Det var
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aleneg man falte virkelig det feellesskab, der er mellem langtidsoverlevere, at vi er

samme bad, og vi kan laere sd meget af hinanden, og der kom en enorm tryghed over at

ga ind i det arbejde sammen, fordi vi fik lov at lave den her feelles fiogedllet er

ligesom,atmanhar t 6 AR adnsSaG tSyS 23 al Jdenherwt YSYy>S anRlI
pa det, og folk ville ikke hgre pa det, men nu var det ikke barg minvar det noget, Vi

KFoRS alYYSys 23 RSG @GFrNIfA3Saz2y i FFHERS ySR
vidunderligt. Sddan havde jeg deitat, fokusgruppeinterview 1).

Feellesskabet kunne tydeliges og maerkes under ophold, opfglgningen samt de to
fokusgruppeinterview. Deltagerne virkede trygge ved hinandemgangstonen var venskabelap
deltagerne var meget abne over for hinanden og delte meget persaiitigeDenne abenhed og
tryghed blev der ogsa lagt mzaerke til hos flere fra REHPASs kliniske personale. En kliniker fortalte
eksempelvis den ene af forskerne i en pause pa farste opholdsdag, at det virkede som &t mege
sammentgmret og abent holdsaer i forhold til ror kort tid deltagerne havde kendt hinanden.

Under ophold og opfalgning blev dendvidereobserveref at humor fyldte rigtig meget i

deltagernes interaktion med hinanden, samt i deres interaktion med Jytte og Steen. Nar deltagerne
eksempelvis skulle fteelle om harde ting fra deres liv, blev det leveret pa en humoristisk made eller
med en joke i slutningen af forteellingen, og deltagernes respons til hinanden og uformelle samveer i
pauser, under maltid etc., var ligeledes ofte preeget af en humoristigiangstone Flere deltagere

gav udtryk forat humoren vaen af de tingder ogsa tidligere havde preegbtv-miljget, og det
faellesskab der var deyog nuogsa ide nye feellesskaber der var etableret pa forlgbelr deltager
sagde eksempelvis under fokusgpeinterview 2:

Jeg har veeret en del i hiniljget da jeg var yngre og har ogsa veeret frivillig irhiljaet,

og trak mig til sidst, fordi jeg syntes at hiv fyldte for meget i mit liv, og det blev mere en
identitet end det blev en del af migMen jeghar i hvert fald fundet ud af ved at komme
her, at den der neerhed og samhgrighed, den har jeg faktisk sav@gtden der lidt

sorte humor, altsa den er ekstrem livsgivende. Og det der med at man ikke hehmyes
skal sige. nah ja.. hvis nu jeg sagde til hvem som hedst; sa var jeg ved at dg, og sa
fejlede jeg det, og sa gjorde jeg @etmen jeg star stadig pa benene og sadan, sa er de
jo naermest ved at falde om, altsdhvor dether, det ved alle, det er sad@n] (citat,
fokusgruppeinterview 2).

Pa opfalgningen for hold 1, lod det, &k deltagerne hurtigtradte ind i det feellesskataler var
etableret under opholdetog allerede under farste gvelse delte de igen meget dybe og personlige
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ting med hinanden. At feellesskatbhavde bestaet over ticblev ligeledes understattet af udsagn fra
deltagere fra hold 2. En deltager sagde eksempelvis under fokusgruppeinterviewet:

Jeg synes jeg var lidt speendt pa at komme tilbage, og vi har ikke veeret sammen i to
minutter da vimgdtes i gar, sa havde vi den samme klikkende effekt, som vi skabte pa
fire dage. Jargonen var der, sammenholdeten her samhgrighed. At vi har noget helt
unikt til feelles, og skabt noget helt unikt i mellem os, det er en sindssyg falelse som ikke
ertil at beskrive. &n vi vil gnske at der var mange flere der fik muligheden for, fordi den
er sa givende, ogsa netop for det videreegde som vi sa gar i dybden medy @ har en

eller anden indforstaethed og endet behgver ikke at skulle forklares ildrindste

deltalje og.. den er der bare, selvom vi ikke har veeret sammen i 12 uger, og det synes
jeg er fedt at maerkécitat, fokusgruppeinterview 2).

Det skabte faellesskab deltagerne imellem, gjorde, ifalge flere deltagede turde veere sarbare og
vise denne sarbarhed over for hinanden. Som deltagere sagde under de to fokusgruppeinterview:

Jeg synes at det er enormt dejligt her i denne her kollektive fortaelling, men ogsa det

kollektive samvaer her, at jeg kan vise at jeg er sarbdOg nar jedortzeller det til

YAYS @SYyySNE an {1y RS ynaaSyx SttSNI2S3 (ty @
IAPS YAIAX G 2S3 aeySa i RS dnihvoferdih S YA 3 Si
Re3IGAIX KIikkdldgSNIgRedzr siebikke diet handler om, nar jeg vil tale

om min sarbarhed. Og sa er det dejligt at veere i et forum, hvor jeg ikke bare far ros for

det, jeg siger, men jeg far noget pingpong tilbage, og det er det der giver mig en

personlig udvikling ved at veere Heitat, fokusguppeinterview 1).

[...]jeg synes, at jeg har faet en ny sarbarhed, som jeg ikke er. keld ikke helt hvad

jeg skal stille op med den eller hvordan at jeg kommer videre med den. Jeg har teenkt
meget over at. at jeg har haft enorm meget eller har enorm meget vrede, det er en
meget nemmere fglelse for mig at have med at gare. At blive vred. Og det har det her
[forlabet] abnet op for, at jeg bliver ngdt til at se pa den der vrede og den der skam,
samtidig med. Og det tror jeg er det jemger med herfra, den der sarbarhgd] (citat,
fokusgruppeinterview P

De kollektive forteellinger skabte endvidere en genkendelighed deltagerne imellem, som, gipbrde
deltagerne, selvom de ikke ngdvendigvis kunne relatere til alle aspekter afldglelgive forteelling,
alligevel kunne spejle sig i hinandens erfaringer. Som en deltager under fokusgruppeinterview 1
udtrykte:
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Deltager:[...] Og jeg synes at det var vildt nok at sidde med vores livsforteelling i
grupperne og fa sat ord pa, og det vaamt at supplere hinanden, fordi man kunne
3Sy1SyRS {GAy3aSySs YSy RSO @GFNJI Sy2N¥G KAaNRG G -

Interviewer: Altsa, den kollektive fortzelling?

Deltager: Ja, da det hele var samlet og sa fa det opiadst var bade fremmed, men
ogsa[kort teenkepauseinin historie fleltageren graedédr

Flere deltagere neevnte blandt andet de gennem genkendelsen af sig selv i andres forteellinger
havde faet gjnene op foat hiv maske pavirkede deres liv mere, end de hidtil havde troet ellet ville
erkende:

For mig.. Jeg har jo altid, i alle de her ar, ikke ville se mig selv som patient. Jeg havde
brug for en identitet der var noget andet end at veeregatient, eller kraeftpatient,

eller... pa den made ja men bare at veere mig selv. Og det gar sa ogsa lige s mege

det er sadan folk ser mig. Og jeg kan sa nu ogsa begynde at mzerke lidt mere omsorg og
lidt mere forstaelse for, at godt nok er jeg maske ikke patient, men jeg har sgu en hel del
ting som jeg gar og bokser méd] (citat, fokusgruppeinterview 2).

[...] Jeg teenker ogsa, i forhold til behandlingssystemet. Vi har alle sammen levet et langt

liv, veeret udsat for alt muligt i vores liv, uheld og maske faet nogle skavanker og sa

videre, men jeg synes faktisk at det var givende at komme her og findeatidagle af

RS &4@YLIWi2YSNI YIYy KIFENX 211F&>X RSG SNIFIL1dGAa]1 YSRJ
talt om, demens og vi har starre chance for dit og dat od.dii{citat,

fokusgruppeinterview 2).

Flere deltagere gav saledes udtryk for at have &estarre forstaelse af sig selv ved netop at kunne
spejle sigiligesindedé® y Y I y Rt A3 RSt (I 3 pdNdrbajdedeSredrderckbllektiv@A & R A
forteelling] var der mange udsagn, hvor jeg teenkte sadan har det ikke vaeret. Men nu nar det blev

leest2 LI @1 NJ RSNJ Sy Yl aasS GAy3 2SHddagfdiBlicdeR ® . iR K2 a
ophold).

Jeg synes ogsa sadan at det er blevet mere synligt, fordi jeg har haft te@dkt ja jeg

har det problem og det problem og sadamen det er ikke det gehar haft fokus pa i

min hverdag, jeg prever pa at sddarat leve med det pa en eller anden made. Men det
har egentlig veeret rart at se, det her det rummer vi alle sammen, og det har gjort at jeg
egentlig er blevet mere tolerant og forstaende over fag selv i forhold til, jamen det er
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sgu da egentlig meget forstaeligt atdu klarer det sgu egentlig meget godt med alt det
her til trods. Sa jeg har faet starre forstaelse over for det jeg egentlig keemper med i
dagligdagen(citat, fokusgruppeinterview2).

Endvidere havde flere deltagere vist deres kollektive forteelling til familie og venner og havde
oplevet at det, at deres familie og venner havde lzest den kollektive forteelling, havde skabt en starre
forstaelse for dem og deres situation, hvilket blandt andet kom til udtryk pa opfelgningen, da Steen
spurgte ind ti] hvordan deltagerne havde haft det siden sidst:

Enmandlig deltager siger at han har printet den kollektive fortaelling ud og haft den til
gennemlaesning hos familie og venner, ca08ersoner. Han har sagt til de@t nar |
leeser det her, kunne det lige sa godt have veeret mig der har skre¥®tdatnagner at
folk har veeret positive over det og spufar det vaeret sddarf20g sa mener han at det
har veeret rart for folk at leese at andre ogsa har det sgtlgasom hamjuddrag fra
feltnoter, opfalgning)

En kvindelig deltager forteeller at hun har \dst [den kollektive forteelling] til sin

keereste og sin bedste veninde. Hendes bedste veninde sagde at det var en rigtig god
fortaelling, som var let at forstd, da det ikke var forskningssprog, og hun fik et stort
udbytte af detQeg havde afleveret noget hende som var en helhed, og ikke bare de
brudstykker som hun allerede ken@fgjer den kvindelige deltagéuddrag fra

feltnoter, opfalgning)

En mandlig deltager forteeller at han har vist det til to. Han siger at det fyldte meget de
farste par dge [efter opholdet]. Han synes at det var rart at forteellingkke var mine
ord som jeg viste, men andres Gfaddrag fra feltnoter, opfglgning).

Forteellinger

| forhold til arbejdet med deres indouelleforteellinger naevnte fleraf deltagere at gvelserne
havde givedem mulighed for at se deres liv pa en anden made og aktbdjde med at eendre
nogle tingg et arbejde somogle deltagerdortalte, at de havde fortsat mecefter at de var kommet
hjem:

Altsd, jeg har jo faet [mellem ophold ogfalgning] handlet pa nogle af de ting jeg

DX a1 8RS G KFYRES LIWX RSNISNI adFRAIGN] GAyS
handlet p& nogle af de ting som det gik op for mig var vigtige for mig, og jeg har ogsa

taget nogle beslutninger for min freid som jeg synes der er vigtige for rig (citat,
fokusgruppeinterview 2)
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| og med at jeg har faet en starre forstaelse for nogle ting, sa har jeg ogsa faet mere ro

og et overblik, for jeg har veeret i stand til, selvom jeg har haft et.ljdg harhaft nogle
dZRT2NRNAYISNI gAf 2S3 &A3IS LI RS mMH dzASNJ aARSy
stadigveek formaet at skabe overskud via nogle af de redskaber jeg fik med herfra. Og

det synes jeg edderbfame er sejt. Det er jo lidt sparket i raven som [@mddeltager]

var inde pa og det havde jeg brug for, og nu har jeg tiden ogsséipa den made har jeg

brugt det synes jeg rigtig konstruktivt og er meget mere i balance, fgler jeg nu end da jeg

kom[...] (ctat, fokusgruppeinterview 2).

Det blev dog uder opfalgningen og de to fokusgruppeinterview tydeligt, at det var sveert at adskille
betydningen af arbejdet mede individuelleforteellinger fra arbejdet med de kollektive forteellinger.

Bade underopfglgningen odokusgruppeinteriewenevar det den kollktive forteelling der tradte

tydeligst frem nar deltagerne snakkedam opholdets betydning for demidet deltagerne

simpelthentalte mest om den kollektive forteelling. Endvidere lader det til at skabelsen af den
kollektive forteelling i de fiste dage abpholdene vaen vigtig ramme for arbejdet med deltagernes
individuelle forteellingerg[...] En kvindelig deltager siger at det var godt at de startede med den
kollektive forteelling, forinden de individuelle fortzellinger, sa de knyttede band over derktode
fortzelling, inden der blev &bnet op individuéluddragfra feltnoter, ophold).éWS 3 Gny { SNJ 23an |
eller sadan jeg ser det nu, sa har jeg mest en oplevelse af, at min egen forteelling kan jeg bedst bruge
i sammenhaeng med den feelles fortaellingl¢ (citat, fokusgruppeinterview 1).

Under fokusgruppeinterviewene blev det neeyat arbejdet med bade den individlie og kollektive
forteelling havde givetleltagerne muliged for at maerke sig selv igen og lukke op for nogle dele af
deres liv, som nmage havde lukket ned for. Som en deltager sagde under fokusgruppeinterview 1:

Jeg bliver simpelthergk nadt til at sige tak til jefordi altsa, det har simpelthen sa

leenge handlet om at laegge det her bag sig, det her hivgklet har handlet om at

fn33sS RSG ol 3 aArAax ltdans ydz SNI RSNI 22 A11S y2:
jer ikke. S8 vi skal lade altdetdervaetef & RSG a@nNB A11SX RDRSy 23 i
A1L1SX Fftdanz RSO KFNJ @A o0l NB & {fozatfadod tn3a3asS @n:
til at fa al den fortreengte smerte op til overfladen. S& nar man kan se pa den og

bearbejde den, ikke, s& har man jo mulighed for at fa forlast nogle af de fortraengte

traumer og falelser og fa fred med det pa en made. Det hjeelper jo ikéegge det veek,

som vi har veeret tvunget til at gare. Sa det her er jo en chance for at fa det op, fa det

1A33SG wn 23 an t€A3S LI dzRaStA3a YnNIS aral asStod |
har jo bare kostet s& meget at laegge det veek, fordi det hat@dbetydning for os

altsd, det kan vi jo hgre pa alle. S& vi kan jo ikke lade som om at vi har et godt liv, nar vi

har alt det bagage, som vi ikke har faet lov til at kigg€g#at, fokusgruppe 1).
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Flere deltagere italesatte endvidere at arbejdetdnden individuelle og kollektive forteelling havde

givet dem en oplevelse af selvaccept og indrefo:] Sa det at hare min egen livsforteelling sammen

YSR I yYRNBX KIFNJ 322Nz 4G 2S3 adnN) SR RSys (NI TFGS
skalkomme og forteelle mig, at jeg skal anderlefede (citat fokusgruppe 1).

En mandlig deltager siger, at de ting i livet der skal komme, skal nok komme. Han
neevner at manggder har levet leenge med hiv] slas medigemer i livet og skammer

a A xabcerCikke bare veere plads til dHan siger at han fgler at han har haft en masse
forvirrede ar efter at han har haft hjerhindebeteendelse, og efter REH&#hddet har

han haft mere indre réuddrag fra feltnoter, opfglgning).

Flere deltagerne neevntegsa at arbejdet med de individuelle og kollektive forteellinger havde,gjort
at de igen var begyndt at have hab for fremtidéEn mandlig deltager siger at han habede at han
[gennem opholdet] ville fa et hab, og det har han nok faet med pil &padidragfra feltnoter,

ophold).

[...] Jeg synes, at noget af det der slog mig rigtig meget sidste gang, det var, at der var
rigtig mange, der ikke havde noget hab for fremtidgeg harer ikke pa det her ophold
[opfalgning] noget om nogen, der ikke har noget dbfremtiden. Sa det synes jeg
maske er en af de vaesentligste ting, opholdet har vaeret med til atqpdrgive os hab

[...] (citat, fokusgruppeinterview 1).

| tillzeg til de positive udmeldinger om deltagernes udbytte af opholdet, naevnte flere dedtagsa
at de synesat det havde vaeret hardt at arbejde med gvelserRer eksempesagdedeltagere under
fokusgruppeinterviewne

[...] Jeg vil sige, at jeg var i hvert fald en af dem, da jeg skulle sidde og forteelle min
livshistorie til andre pa detdid jeg var pa, der pludselig matte opleve at den her facade,
den krakelerede totalt og aldeles. Og det var greenseoverskridendedet var meget.

altsa det var voldsomt for mig at opleve at jeg egentlig ikke selv kunne styre den der
men samtidigvar det s& ogsa meget givende bagefter at fa den der opbakning fra de
andre, og sige, ok, det er faktisk i orden, at du ikke altid har den facade pa. Altsa, sa den
der livshistorie, alt det man gar og har gemt inde i sig selv, at f4 abnet oprfpdee\ar

for mig, meget sundfcitat, fokusgruppeinterview 2

[...]1 Og jeg synes at det var mega spaendende at arbejde sammen med jer alle sammen
omkring at lave det her skrjden kollektive forteelling, jeg synes, at det var voldsomt
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greenseoverskridende oy @A G G A 3G KA NRGX RSicitaeySa 2S3 FIF 1 GA
fokusgruppénterview 1).

Flere deltagere fra hold 1 naevnte desuden pa opfalgningens farste dag og under
fokusgruppeinterviewetat de havde haftlet d&ligt, da de kom hjem, fordi de netdpavde &net
for nogle ting, som de havde fortreendin deltager sagde i denne forbindeglaghan godt kunne
have taenkt sig, at det havde veeret muligt at fa noget stgtte mellem ophold og opfalgning:

[...] Mit hoved er bygget op som sadan en reolhal, ikke, digude bagved star der altsa

nogle sma kasser i de der reotede star laengst nede, de er meget, meget stgvede, og

alle de her kasser bliver abrfeinder opholdet] og pa et tidspunkt s gar der sa meget

skuddermudder i alle mine kasser, sa papirernesflydndt i det hele. Og da jeg kommer

hjem herfra, der skal jeg simpelthen til at ommgblere hele lageret, og puha det var tungt

og hardt. Og der kunne jeg i forlgbet maske godt have haft brug for en eller anden

mulighed for opfalgning til lige at faerflilS avYdz S Kanft L) GAf 4 Fn adeN
[...] (citat, fokusgruppeinterview 1).

Dedeltagere der havde givet udtryk for at have haft det darligt, da de kom hjem efter farste ophold,
sagde dogat de havde faet debedreaf at komme papfalgningen dade dels kom tilbage til det
faellesskabsom de havde faet skabt, og fowdkr her blev arbejat videre med tingene, og det havde
gjort, at det gav mening for dem:

Jeg har pa en made glaedet mig rigtig meget, og sa alligevel ogsa medserefrigyt i

det, fordi jeg synes, at farste kursusforlgb var sindssygt hardt falelsesmaessigt, men nar
man sa kommer tilbage og maeerker gruppen, sa er det bare fedt at veere sammen med
sadan en flok positive mennesKder grines let i grupper]..] (citat,

fokusgruppeinterview 1).

Jeg vil sige, at der var sadan nogle gvelser, hvor jeg blev udfordret til at se pa sin sadan
fAgatAyeS 23 @GSYRSLIzy{GSN) 23 anRlEy y23Six Ffaai
jeg havde set pa mit livsom sddanen helhed ¢llar3 SG X RSO @I NJ aAYLISEt 6 KSy
[griner let]. Jeg har sadan et tragisk liv, sa det er helt forfaerdeligt. Og det har jeg

simpelthen ikke. det har jeg ikke syntes for faktiskler har jeg ligesom taget det en

ting ad gangerg og sa pludselig det meFuck, det har jo veeret en fucking tragedie fra

farste dag. Og det gjorde mig virkelig ked af det, og det har ligesom holdtalezh,

siden jeg var her farste gang, har jeg sadan ligesom veeret: Fuck mand, sikke et liv [griner

let]. Og af en eller anaegrund, sa har det altsa lettet, siden jeg kom her tilbage @en
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sa jeg er rigtig, rigtig glad for at jeg kom tilbage, fordi s& var jeg simpel®en:K 2 I X
altsa ligesom, at der er en grund til detlet er okag}...] (citat, fokusgruppeinterview 1).

Genereltgavalle deltagerne udtryk forat de var glade for at komme tilbage pa opfalgningen, se de
andre deltagere igen og blive mindet om det arbejsiem de havde pabegyndt pa opholdet. Som en
reekke deltagere eksempelvis sagde under fokusgruppeinterview 2:

For det farste er det dejligt at se alle igen.fréilbage fra februar maned. Men for mig er
det ogsa sadan en lille et lille spark bagi til at sige, det som jeg maske ligesom kom
hjem med sidste gang, som jeg fik naet af udfart og gjort, og det som jeg ikke har faet
gjort s& meget ved [griner let], lige fa et lille ekstra spark til det, og te@@teja, det var
ogsadetQ. jeg skulle have lidt mere gang i og aendre lidt pa og sadan nogéfeg lige

far en lille genopfriskning af de tingdet er meget godt for migitat,
fokusgruppeinterview 2)

Jeg gik derhjemme, og teenkte inden jeg skulle herover pa danden gang. teenkte,

hvad skal jeg egentlig derover efter, andet end at veere sammen med nogle sgde

mennesker, som jeg har det rigtig hyggeligt sammen med. Jeg har egentlig ikke rigtig

faet noget ud af det. Det var sadan lige min farste tanke, og indtdemtlig i gar s

begyndte at arbejde med det, sa gik det pludselig op for mig at en del af det vi havde

arbejdet med sidst, havde jeg jo sddan set gaet hjem og havde egentlig gaet i gang med

det uden at taenke over det, menmen jeg havde faktisk faetigiselv sparket i gang

uden atteenke overdgpb® {1 RSG @FNJ SISy idftA3a I2RG F2NJ YAT |
sker egentlig noget for d{gtat, fokusgruppeinterview 2).

Jeg har ikke veeret en del af det hermiNjg og.. dels det at komme her farstamg,

var... kom jeg i kontakt med nogle ting i mig selv som jeg egentlig havde puttet veek, eller
ladet som om ikke var en del af mig. Og sa vil jeg sige, at det at komme tilbage igen her
de her to dage [pa opfalgningen] var egentlig ikke noget jeg havitkt spargsmalstegn

ved, fordi at det varb ® 2 S HomKittedRIi§ til & det lzd alts. da jeg meldte rig

tilvar detde dertodagen’S F2NJ YA 3 @FNJ RSG atSi Ay3aSy Q2LIA2y
Og jeg vil sige at det harselv om det kun egie lidt over et dggn at vi er samlet her.

Det at komme tilbage til de mennesker som man har siddet og delt nogle ting med, og
nogle dybe ting jo ogsa det er der en enorm stor ro.iog det ogsa som du [anden
deltager]siger, at man bliver lige mindet ot der er lige nogle ting som man havde

lovet sig selv. At det er guld veerd lige at komme herned og lande i den del af sig igen.
Det synes jeg har veeret fantastisk, og jeg ville sddan gnske at der var sadaart®

lige sadan godt og vel sadan et dggwpfalgning om et ars tid for eksempel, sa man lige
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kan lande her igen. Det ville veere fantastisk. Jeg synes at det giver sindssyg god mening
at komme igenDejligt at se alle igen, men ogsa et spark bagi til at arbejde vidiba,
fokusgruppeinterview2).

Dog var der ogsa ting pa de to opfglgningshdét kunne forbedres, hvilkdtlandt andet kom til
udtryk hos en deltager, der mentat opfglgningsprogrammets formal skulle tydeligggogsmaske
aendres ogat programmet ogs&kulle indrettes herefter

[...] Omkring de her to opfelgningsdage, der synes jeg ligesom at | [REHPA] har sat jer lidt
mellem to stole. Hvis vi kigger pa i gar sa havdehviugte vi den farste del af tiden pa

at diskutere hvad havde vi gjort med det der var kommet ud afogiétlgning og sadan.

Og det synes jeg var enormt godt. Og sa var der sadan lidt tid til ligesom at lsegge et nyt
lag oven pa med den gvelsg/[gvelsvi lavede til sidst, og det var sadan hverken fugl

eller fisk synes jeg, fordi enten skulle vi have enrdare og sa kan vi arbejde videre

med nogle af de temaer eller ogsa skal vi forsgge at lade veere med at lsegge oven pa.
Altsa enten er arbejdet gjort farste gang og sa kan vi nu snakke om hvad har vi gjort med
det og sadan eller ogsa leegger vi et lag pardegang [pa opfglgningen], men sa skal vi
altsa have mere tid end vi har haft. Sa jeg synes at det blev lidt sadaerken fugl eller

fisk og jeg kunne godt have gnsket mig at det havde veeret tre dage denne gang, sa vi
ligesom havde, ogsa kunne ga mérd...] Hvor kan vi s& komme videre med de ting og
ikke bare sige hvad har vi gjort med det der kom ud af det. Sa det vil veere mit rad til jer,
hvis | laver noget tilsvarende. Overvej hvad | vil bruge de her dage [opfalgningen]
konkret til, og s& somagt sa enten det ene eller det andet, men ikke sadan

hverken/eller, eller bade/og pa en eller anden made.

Fleredelta$ NBE yA {1 SN 9y RSt dF3ISNI aA3ISNY¥ QD2R LRAYHS
(citater, fokusgruppeinterview 2).

Endvidere virkede det under opfglgningen for hold 1, gsmat det var sveert for deltagerne at

komme i gang med at arbejde med de individuelle forteellinger igen. Deltagerne virkede udfordrede

og havde sveert ved at samle sig om gvelserne. En observation som blev understgttet af et udsagn fra
en af deltagerne¢Jeg synes, at det var dejligt at komme tilbage igen, fordi jeg synes, at det her er et
dejligt sted, og det var rart at se alle de andre, som var med i november, men det var noget af en

hard start i gafopfelgningens farste dag], synes jeg. Det kunne vagnmanskulle have startet med
mindfulness [griner lef (citat, fokusgruppeinterview 1)
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Stedet

Foruden arbejdet med de individuelle og kollektive fortzellinger, gav flere deltagere ogsa udtryk for

at stedethavde haft en positiv betydning for deres udbytte af opholdet. | deltagernes udsagn bliver

det tydeligt, at der medted ikke blot menes de fysiske rammer, men ogsa de sociale rammer,

forstaet som det personale deltagerne har madt undervejgopibene éEn mandlig deltager siger,

Id RSy KD2S FIF3ftA3IKSR a1AYYSN A3ISyy(lldfaghS i KSt Sz ¢
feltnoter, opholdp9 ¢ 1 GAY RSt A3 RSt GF3ISNI aA3ISNY L RNDXYSNI A
igennem af velmenende folk udédorforstaelse for HIV. Sadan har det ikke veeret her. | har sat jer ind

A RSG KSNJ 23 RSG KINI2S3 FftRNARI 2L SOSG TDNES® 9y
lektien og flere deltagere siger hgjgjeuddrag fra feltnoter, ophold)

[...] fordi det er jo ikke kun forstaelse, vi far fra hinanden, det der med at vi bliver set og

hart ¢ det er jo ogsa selve stedet, fordi | som fagpersonale har forstand pa at omgas folk,

a2Y KIFENJKFFG Sy X StfSNJIKIN Sy d&DRSt A3 ae&3aR2Y !
sarbarheder, vi hat vi faler os jo sa velkomne her, som jeg nok ikke altid gar ude pa mit
hiv-ambulatorium. Sa det er jo ikke kun os indbyrgdst er jo ogsa stedet (mandlig

deltager)

Tilsammen viser fundene i afsnittet om forteelling og rehabilitering, at dédrédelle om sit egetliv,

bade i relation til en kollektiv forteelling, sarrindividuelle forteellinger, skabte gget livskvalitet for
deltagerne i form ahetop mening, sammenhagy og retning og for deres liv. Pa forlgbengdte
deltagerne, gennem bl.a. den kollektive forteellimy] i et faellesskab af ligesindede, hvor de turde
abnefor sarbare aspekter af deres liv, som de méikdels havde skubbet veekfekllesskabet kunne

de spejle sig i hinanden, hvilket for flere gav en ny forstaelse af dem selv og deres situation samt en
ro, idet defik bekreeftet at de ikke var alene omteres livserfaringerFlere deltagere berettede om,

at det, at se pa deres liv pé&n ny made, havde gjort, at de aktivt havde aendret nogle¢idgt

kunne veere at flytte, veere mere opsggende socialt, eller at vaere aben omkring deres hiv, for bare at
neevne nogle eksempleFlere deltagere oplevede det dog ogsa som belastende at sgdilpa et liv

med mange tatog forspildte muligheder. Til gengzeld vistgfalgningen pa hold 4amt
fokusgruppeinterviewengat manglende forestillinger om fremtidesom tidligere havdeeere
kendetegnende for deltagerndor mange var blevet erstattet &forsigtige) hab for fremtiden. Med
andre ord, deltagere tude forestille sig en fremtid igen. Endeligr de sociale rammeior forlgbet

vigtige i forhold til at deltagerne fglte sigelkomne ogrygge under forlgbene.

En modforteelling

| dette afsni preesenteres temaeider knytter sig til, hvordan deltagernes forteellinggbade de
individuelle og kollektive heenger sammen med den dongirende kollektive forteellingm hiv i
Danmark
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Som neevnt i notatets indledende afsnit, er der i Danmark og avestige lande en dominerende
kollektiv forteelling om hiv, som en kronisk sygdanan som velbehandlet kan leve et normalt og
langt liv medDertil kommer at de konkrete erfaringer hos danskeer har levet et langt liv med
hiv, er et omrade som erspasomt belyst.

Med denne evaluering har midaldrende og aeldre mennesker med hiv faet mulighed for at forteelle
om deres erfaringer. Deltagernes kollektive forteellinger og brudstykkerne fra deres individuelle
forteellinger er forteellinger om liMder i starre eller mindre grad er preegetfgsiske psykiske, sociale
og eksistentielle uébrdringer, der blandt andet knytter sig tiBygdom behandling samt bivirkninger
og nu aldring, ded,en aflyst fremtidog mangel pa hab samt skastigma og ensmhed. Selvom
deltagerne ikke ngdvendigvis oplevede de samme udfordringerdgaite alligevel udtryk forat de
kunne genkende sig selv id&ollektive fortaellingsom de havde vaeret med til at skabe

Flere deltagere italesatte en frustration overtdsllede, der er blevet skabt af hiv som en kronisk
sygdomsom man kan leve énormalt liv med med andre ord den dominerende kollektive
forteelling om hiv i DanmarkPersonligt betad denne forteelling for dem, at deres omgivelser kunne
have sveert ved dbrsta deres situation, samt at de kunne opleve sig glemte eller oversete

Da jeg leeste den reviderede skrift omkring den kollektive fortaelling, sa teenkte jeg, at det
er dejligt at der er nogen, der videnskabeligt vil ga ind i og kigge pa det herdeg at

sadan vil beskrive det her, fordi om nogle ar er det her jo vaek, men os, der ved mest om
det, det er jo os, det har veeret involveret i det hefAltsa, jeg tror at det er meget

vigtigt, at det her er blevet lavet for fremtiden, men ogsa for nutiderdi der er altsa

rigtig mange mennesker, der har den der opfattel§eati dag er deen dans pa roser at
veere hivsmittet ¢ man far bare nogle piller, ligesom man har sukkersyge, og sa kan man
bare kare derudad. Og sadan er virkeligheden joqkkiekeligheden er jo, at der er

mange problemer, iszer for os, der er gamle og har vaeret smittet i rigtig mange ar, hvor
RS dzy3S ydz 2Y adGdzyRSNJ 23 RSYy Y2R$@HS YSRAOAYy SI
fokusgruppeinterview 1).

Jeg har simpelthen brugedder skrivder er lavef{den kollektive forteellinglfordi der er
ingentvivl om, at nogle af mine venner og familie sadan, de ser jo: Na, men [deltagers
navn], han kan det heledet gar bare derudad, og han tager sine piller, og sa er der ikke
mere i def...] (citat, fokusgruppe 1).

Deltager 1Men det er jo fordi, de ag taler om i radioen at@amen hiv i dag er jo
noget man behandler, man dar jo ikke af hiv leengddet er der jo masser af lseger som
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ogsa siger, og man taler jo om det i radioen, s& dermed sa bliver det gjort til neermest
bare.. @ah ja, du er hipostiv, og hvad séaltsa agtigt.

Deltager 2 Ga hjem og ad dine piller

Deltager 1Du far nogle piller og sa er det i gvrigt det. Man glemmer hele det der ligger
nede under isbjerget faktigk.]
(citater, fokusgruppeinterview 2).

Endvidere italesa# en deltager, hvordafortaellingen om hiv sonen kronisk sygdomman kan leve
énormalt med, blandt andet havde betydeit hun havde forsggt at opretholde en facade udadtil,
for derved at kjule hvordan hun egentlig havdket, da dette ikke passede indlen eksisterende
fortaelling om hiv

[...] Og sdibgger det bade i os selv og i tiden, at man skal vaere sa dygtig og sa steerk, og

man skal vise, at man kan klare det hele. S8 vi har leert at overl@e SNJ 22 2 3SNI SOSNY
Dem der har overlevet alt det veerste i verden. Men har vi givet os selv lov til at leve?

Nej, fordi nu er det ogsa blevet sadan, at med de mennesker omkring, de vil ogsa gerne

se, at vi er staerke, og vi overlever, og vi klarer os, og historien om hiv ¢@tiera

godt, og vi klarer den og vi overlever. Men nar vi skal vise den styrke udadtil, sa kan vi

ikke vise vores sarbarhed, og hvor sveert vi egentlig har dgtsa overlever vi bare, og

sa mister vi evnen til at fgle os selv og fgle vores omgivadsai®vores liv. Og det er

den evne, som jeg synes, at det [den kollektive forteelling]har veeret med til at vaekke igen

¢A K@GSNI FIER F2NJ YA3IX Ffdanx 4G 2S3 1y ain o
har allermest brug for, fordi jeg kan ikke lewé liv, og jeg er blevet for gammel til bare

at overleve [lidt gradkvalt]. Jeg vil sgu Iduigat, fokusgruppe 1).

N>

Citatet viser endvidereat med skabelsen af den kollektive fortaelling har deltageren faet mulighed
for at st ved sig selv igen, somsdgidligere naevnt i afsnittet omehabilitering og fortaelling

Endelig gav flere af deltagernetryk for, at de habedeat deres kollektive fortaelling kunne bruges

til at rykke ved omverdenens syn pa dem skabe starre forstaelse for deres saerligeation pa

baggrund af et mangedrigt liv méxdl ¢ somen modfortzellingtil den dominerende forteelling om hiv

i DanmarkéEn mandlig deltager siger at de haber at det notat der bliver lavet, kan veere med til at

pavirke politikken for langtidsoverlevefe.J¢ (uddrag fra feltnoter, opholdp Enékvindelig deltager
sigeratdeb f A@SNJ Sy Y2RF2NIntftAy3a GAf RSy F2NlnfftAy3
kronisk sygdonj...J¢ (uddrag fra feltnoter, ophold¥En mandlig deltager siger, at en af grundene til

¢
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at han kom p& REHRbholdet, var for at forteelle den kollektive historie. Da han ikke synes at den er
fortalt, i hvert fald ikke den sande forteelli@@uddrag fra feltnoter, opfalgning).

Gennem deltagerneimdividuelle og kollektive fortzellinger er det saledes blevet tydeligt, at deres
forteellinger om mangearige liv med hiv ikke passer ind i den dominerende fortaelling om hiv i
Danmark. Men ved at forteelle om deres erfaringer har deltagerne faet mulighed kmmme med
deresforteelling, en modforteelling, som dean genkende sig selv og finde et feellesskab i, og som har
skabt starre forstaelse hos familiemedlemmer og vermeg maske pa sigt i samfundet.

Praktiske og analytiske perspektiver

Det er deltmernes perspektiv, der har veeret fokpd i evalueringen, ogriotatet har forfatterne
sggtat veere tro mod deltagernes erfaringer. Dog Harinvolvereddorskere, klinikere og
undervisere ogsa gjort sig erfaringer, bade i prakiggisk)og analytisk Bnseendeg erfaringersom
kort vil bliveomtalti dette afsnit.

Praktiske perspektiver

Erfaringerne fra gennemfgrelsen af de to hiv ogdikgb, har bidraget tilen reekke praktiske
perspektiver som er vigtige at medtaenkdriemtidige rehabiliteringsforlghder fokuserer pa
fortaellinger.

SteenPetr Nielserog JytteSkovPedersen gav under opfglgningen, i trdd med observationer af og
udsagn fra deltagerneydtryk for, at det ville vaere optimalt med kortere tid mellem ophold og
opfelgringer, da arbejdet med de individuelle gvelser ellers kan fgles satkodeh start for
deltagerne:

[...] Steen siger at dgbpfalgningenler en kold start, det kunne han fornemme ved at
deltagerne havde sveert ved at komme i gang med gvelsen. Vi smaklardet dog ikke

er en kold start socialt, da deltagerne virker fuldstaendig trygge og abne over for
hinanden. Men Steen og Jytte meyrarder er gaet for lang tid mellem ophold og
opfalgning. De naevner at mange af deltagerne havde lagt det i skufféufteq var

gaet ud af ballonen. Optimalt set mener de at der kun skal veere 6 uger mellem ophold
og opfaelgning, og at den farste opfalgning skulle have ligget fer det andet ophold, sa
man kunne have taget de erfaringer med vider@drag fra feltnoter, opblgning).

Endvidere gav Steen og Jyttétryk for, at holdenes starrelse pa mellebi og 12 deltagere var
optimal, da alle kunne komme til ordeg deltagernesdorkedeat hgre hinandens fortaellinger.
Steenog Jyttesagde at de ville have veeret udfordrede, hvis holdene havde veeret fyldt op med 20
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deltagere. Endvidere mente de ogsé den lille holdstarrelse havde en positiv betydning for
abenheden i grupperne. Holdstarrelse var ogsa noget deltagerne diskuterede undegvegsa de
mente, at det ville have vaeret udfordrende med flere deltager@ holdene

Endelig var en vigtig etisk erfaring, at deltagere kan have behov for statte mellem ophold og
opfelgning. | resultatafsnittet fremgar dedt flere deltagere havde det darligifter at de kom hjem
efter farste opholdDette uncerstregervigtigheden af, at & mennesker pa denne made
konfronteres medsig selv ogleres livog abner for forteellinger om deliv, kan det kreeven adgang
til opfelgende kontakfor at sikre at de kan fa den nagdvendige hjeelp og stgtteis der opstar
behov for det

Analytiske perspektiver

| dette notat har vi kun kort skitseret en teoretisk analyseramme for evalueririggeaksis har vi
gennemfart en rent beskrende og empirisk funderet indholdsanalyse af de kvalitative data. Vi er
dog i hgj grad blevet bekraeftetdt en narrativ analyseramme er relevant i forhold til det kvalitative
materiale

Ifglge aen dominerendefortaelling om hiy som de blev skitserei starten af notaet (jfr. citatetfra

AlIDSFondet),er det at blive smittet med hivirusog leve med hivet ukompliceret nu om dage

hvis man vel at meerke far behandling og falger behandlingsregimet. Dennelifugtézn ses som et
restitutionsnarratiz. I f Gan Sy 3ISYSNBt F2NInfftAy3a 2Y €4 12YY

Dét narrativ passemidlertid ikke med de erfaringer, som de eldre deltagere med hiv gav udtryk for
under ophold og opfalgning i REHEXn end de udmeerket kender det dominerende radisr og har
provet at finde en plads i dettde to erfaringsbaserede kollektive forteellinger, som blev konstrueret
under opholdene; og i individuelle forteellinger og fokusgruppeinterviene ¢ blev der givet udtryk

for stor lidelse, kaos, tab og stigntafaringer med lidelse, som ikke har kunnet rummes/ikke har
passet til det dominerende narratiamtidig blev det bekraeftet, at det at forteelle, og ikke mindst
det at bidrage til en faelles forteelling og dermed et andet narrativ end det dominerende, bievebp
som en styrke.

Maske kan man endda ga sa langt, som til at sige, at nogle af deltagerne oplevede at fa begyndt pa
en ny ¢ og mere sammenhaengendmeningsfuldgudforskendeforteelling om sig selv og deres, liv

end de hidtil havde haft. For andre \@&t dog ogsd meget belastende at blive konfronteret med en
livshistorie, der mest var kaos, tab og spildte muligheder.

Vi haber at arbejde videre pa disse analytiske perspektiver pa mindst to mader. Dels ved at arbejde
videre med det konkrete materialeen mere analytisk form og dels ved at bringe erfaringerne
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beskrevet hervidere i EHPAs arbejde og projekter vedrgrendarativer i rehabilitering og
palliation.

Konklusion
Evalueringen viser, at:
1 deltagerne pa de to rehabiliteringsophold har marfde samme) udfordringer, som dem,
der beskrives i litteraturen om denne gruppe, eksempdigsskeudfordringer knyttet til
mange ars liv mediv, medicin og bivirkniger, samt psykiske og sociale udfordringer knyttet
til det at have levet med en sygdoder i mange ar var dadelig
9 det at arbejde med ens egen forteelling i en gruppe med en raekke feelles erfaringer blev
oplevet som meget meningsfuldt
1 det, at fa skabt (og dokumenteret) en ny feelles fortaelling om at have levet et mangearigt liv
med hiv i Danmik, blev generelt oplevet som en styrke og hjeelp til at se tilbage pa sit liv og
til at se pa den aktuelle livssituation og fremtiden i et nyt lys

Erfaringerne fra de to ophold vil kunne bruges badederepéa hivomradetc og pa andre omrader,
hvor menresker lever et langt liv med alvorlig sygdom.
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Bilag 1.Informationspjece

ERDU
LANGTIDSOVERLEVER
FRA 80’ERNE ELLER 90’ERNE?

REHPA laver et projekt om hiv & liv gennem 25 ar, og
vivil rigtig gerne here din historie

REHPA

Videncenter for P
Rehabilitering og Palliation Region Syddanmark SDU&=
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FORTALLINGER FORANDRER
LIVMED RHIV

REHPA, Videncenter for Rehabilitering og Palliation vil undersege, hvordan
fortaellingen om hivi Danmark har udviklet sigigennem de sidste 25 &r, og
hvordan det har pavirket mennesker, der lever med hiv som kronisk sygdom.

| 2018 er der fokus pé, at man kan leve et
normalt liv som ny-smittet, hvis man blot
tager sin medicin hver dag. Men hvordan er
livet for de mennesker, som har levet med
sygdommen siden 1980°'erne 0g 1990°erne?
Det er der hverken stor folkelig eller
forskningsbaseret viden om.

REHPA, Videncenter for Rehabilitering og
Palliation i Nyborg tilbyder et fire dages
ophold for dig, der blev smittet tidligt, og som
nu har levet med hiv som en kronisk sygdom
imange &r. | de fire dage saetter vifokus pa,
hvordan dit liv har veeret, hvardan dit liver nu,
og hvilke forventninger, hab og dremme du
har for din fremtid?

Pa REHPA bor du pa enkeltvaerelse, og maden
og opholdet er gratis.

LIVSHISTORIE 0G LIVSKVALITET

En delviden peger pé, at selve sygdommen,
behandlingen, de peykiske falgevirkninger
og de sociale livsomstaendigheder kan have
givet bade sma og store belastninger og

sat spor i livet. Man kan vasre kommet ud af
kurs, og det kan fortsat veere sveert at seette
retning pa livet.

En delviden fortaeller ogsd, at mange lever

stille med sin diagnose og ofte ikke forteeller
om sigselv. Bade for dig som lever stille med
din diagnose og for dig, som lever abent med

™

HVEM KAN DELTAGE?

Du kan deltage i REHPA-opholdet, hvis

du:

e Erhivsmitteti1980'erne eller
1990%erne.

e [nskerat bidrage til den store
fortaelling om hiv og liv.

» Erinteresseretiat tale omdig selv
og taenke over dit hiv-liv.

o Erinteresseretiatvasre sammen
med andre i tilsvarende situation.

* Kan klare dig selv, da et REHPA-
ophold ikke rummer mulighed for
hizelp ogpleje.

o Erindstillet paatudfylde
spergeskemaer og deltage i
anonyme interview my.

» Kantale ogforsta dansk.

o |kke har et aktivt misbrug.
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din diagnose, vil det at fortaelle din livshistorie
bidrage til

» Oplevelse af storre sammenhangilivet.

o Sterre afklaring i forhold til dig selv og din
situation.

« Veerdier, som er vigtige for digog din
livsretning,

» Méske forsoning med det som har vaeret
ellerer.

« Styrket evne til at fokusere og handle.

» Mod pé fremtiden og hvad den vil bringe.

Habet er at opholdet vil bidrage positivt til din
méade at leve dit liv pa. Maske fér opholdet
o0gsé betydning for de mennesker, somdu

P& REHPA meder du andre mennesker
itilsvarende situation, som du gennem
gruppebaserede og individuelle aktiviteter
far lgjlighed til at udveksle, inspirere og blive
inspireret af. Undervisning og samtaler tager
udgangspunkt i netop din situation og de
emner, som er aktuelle for dig og de andre
deltagere.

Indholdet veksler mellerm
fortaslleveerksteder, relevante oplaeg og
fysisk aktivitet som bl.a. yoga og mindfulness
samt samvaer med ligestillede.

Efter tre méneder medes vi igen til et to-
dages ophold i Nyborg,

FORSKNING

Der foregar labende forskellige forsknings-
aktiviteter i REHPA. Derfor indsamler
vioplysninger om, hvordan du har det

for, under og efter dit ophold i form af
spergaskema oginterview. Nar den
indsamlede viden bliver offentliggjort, vil det
vaere i anonymiseret form, s& du og dine

medkursister ikke kan genkendes.

Din forteelling giver forskerne vigtig viden
om, hvordan livet opleves for den enkelte, og
hvordan den store fortaelling om hiv gennem
de sidste 25 arkan fortzelles i Danmark.

Derudover er der forskningsmeessig
interesse i at finde ud af, pa hvilken méde det
at fortaelle sin livshistorie giver mening far
mennesker i din livssituation.
Forskningsarbejdet er stettet af en
referencegruppe med deltagelse frade
infektionsmedicinske afdelinger pé Skejby
Sygehus, Odense Universitetshospital,
Hvidovre Hospital samt Hiv Danmark,
Positivgruppen pé Frederiksberg og AIDS-
Fondet.

FAGPERSONER TILKNYTTET REHPA

Du vilunder dit ophold kunne mede
psykolog, familieterapeut, kulturantropolog,
sygeplejerske, fysioterapeuter mfl, som star
for programmet.

PRAKTISKE FORHOLD .

e REHPA-opholdet bestér af et ophold
pa fire dage og et opfelgningsophold
tre maneder senere pa to dage.

» Rehabiliteringsophaldet er gratis.

e Duskal selv serge for ogbetale
transport til og fra REHPA i Nyborg.

e Duervelkommen, uanset hvor i
landet du bor, og hvilket hospital du
er tilknyttet.

e Forlebene afvikles som
internatophold pa REHPA i Nyborg

» \oreslokaler er rogfrie.
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o

KALENDER

Uge 48, 2018

Ophold: 26.-29. november 2013
Opfelgning 05-06. februar 2019
Uge 9, 2019

Ophold: 25.-28. februar 2019
Opfelgning 28.-29. maj 2019

med livstruende sygdom.

Vestergade 17,5800 Nyborg

REHPA

REHPA-OPHOLD TIL
LANGTIDSOVERLEVERE

SADAN BLIVER DU HENVIST

REHPA, Videncenter for Rehabilitering og Palliation

Du skal downloade og printe
henvisningsskema fra vores hjiemmeside
www.rehpa.dk/borger/rehpa-ophold/hivliv

Du udfylder skemaet og far din
behandlende laege fra sygehus eller egen
leege til at udfylde og underskrive skemaet.

Vivisiterer til REHPA-opholdet ca. en maned
for opholdet, og sé far du svar middelbart
derefter.

Har du spergsmal til ophold eller ansegning,
sékontakt os gerne pa

telefon 3057 10 59 eller mail
rehpa.ophold@rsyd.dk

REHPA er et nationalt videncenter. Vi forsker i rehabilitering og palliation (lindring) til mennesker

Leas mere pa www.rehpa.dk/borger/rehpa-ophold/hivliv/

Vestergade 17,5800 Nyborg, telefon 30 57 10 6, mail: rehpa.ophold@rsyd.dk, www.rehpa.dk
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Bilag 2. GeCard for Hiv og liforlgbene

ER DU LANGTIDSOVERLEVER
FRA 80’ERNE ELLER 90°ERNE?

REHPA LAVER ET PROJEKT OM HIV & LIV GENNEM 25 AR,

06 VI VIL GERNE HBRE DIN HISTORIE!

Hvordan er livet for de mennesker, som har levet med sygdommen siden 1980'erne og 1990'erne?
Det mangler vi bade folkelig og forskningsbaseret viden om.

Deltag i REHPA-ophold den 26.-29. november 2018 eller den 25.-28. februar 2019 hos REHPA
og bliv klogere pa dig selv, samtidig med at du bidrager til forskning om hiv i Danmark.
REHPA ligger i Nyborg, du far enevaerelse, og forplejning og ophold er gratis.

Lees mere pa www.rehpa.dk/borger/rehpa-ophold/hiviiv/

% ol SDUS ““TV 125 AR

REHPA er et nationalt Videncenter for Rehabilitering og Palliation (lindring) til mennesker med livstruende sygdom
Telefon 3057 10 59 | rehpa.ophold@rsyd.dk
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Bilag 3.0Observationsguide, evaluering af Hiv og liv, REH&#gb, november 2018 (MJ/HT)
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Bilag 4. Interviewguide fokusgruppeg Hiv og livforlgb (MJ/HT marts 2019)

deltage. Tag endelig vand og
1FFFSX wS3 KSR
¢ og herovre sidder xx, som er
ansat i REHPA og hjeelper med
interviewet i dag.

Information om projektet
Det forlgh som | har veeret
igennem her hos REHPA, er b3
et rehabiliteringsforlgb og
forskningsprojekt. Det vi gerne
vil undersgge i
forskningsprojektet grom og
hvordan brugen af
livsforteellinger, bade en feelles
forteelling og jeres egen
individuelle livsforteeliiger, evt.
har veeret en statte for jer.
Formalet med
interviewet/gruppesamtalen i
dager derfor at hgre, hvad |
oplever, at | har faet ud af
kurset. Hvadhar virket godt,
hvad har ikke?

Resultatet af vores forskning
kommer i et notat, som bade
kan gere dentligheden klogere
pa jeres situation som
langtidsoverlevere mediv og
brugen af livsforteellinger som €

rehabiliteringsveerktgj.

Tema Spargsmal Formal med spargsmal
Introduktion Velkommen
5 min Velkommen til, og tak for at | vil

At deltagerne kender
baggrunden for
fokusgruppeinterviewet og det
forskningsprojektsom de
deltager i
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Interviewet

Interviewet i dag erkke et
klassisk interviewDet kaldes et
fokusgruppeinterviewog
metoden lsegger op til,tadet er
jer indbyrdes, der skal tale
sammen om de emner, der
rejses.

Jeg er her for at holde fokus pa
bestemte emner og sikre, at allg
bliver hgrt. Men det er samtaler|
mellem jer, der er den vigtige
Jeg skal nok hjeelpe jer, hvis | g
i sta. Jeg sidderg noterer ind i
mellem, det er for at holde

overblikket og veere sikker pa, g
vi kommer rundt om det hele.

Og xxer med for ogsa at hjeelpe
mig med at holde overblikket.
Hun skriver lidt ned undervefsy
vil maske stille nogle opfglgend
spgrgsmatil sidst, hvis jeg har
glemt noget.

Frivilligt at deltage, ikke
konsekvenser for jer, hvis |
fortryder undervejs/forlader
interviewet

Interviewet qtages padade
diktafon og ilhone, for en
sikkerheds skyld. Praktisk ma |
gerne sige jeres nayimden |
snakke, sa vi kan hardhvem
der er hvem.

Data behandles fortroligt

At deltagerne introduceres til
fokusgruppeinterview som
metode samt interviewerens
rolle som facilitator.

At deltagerne far kendskab til
observatgrengilstedevaerelse
og formalet hermed

At oplyse om anonymitet og
rettigheder og sikreat
deltagerne er trygge ved at
deltage
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| vil fremsta anonyme

Endelig er det vigtigt at naevne,
at der kkeer nogle rigtige eller
forkerte svar Vi er her for at
leere af jer!

Introduktionsrunde
5 min

Navn, alder og bopeel
| kender jo hinanden nu, men fq
lige at komme i gang her og fa
jeresstemmer pa band, tager vi
en runde-

At deltagerne alle far sagt
noget, og at vi far repeteret
deres navne m.v.

Abent spargsmal
10 min

Det er et abent interview, men \
har alligevel nogle emnesom vi
gerne vil ind pa i daREHPA
kurset, den kollekve forteelling,
den individuelle forteelling,
hverdagsliv og fremtiden.

Vi vil gerne starte med at hare
Hvad det har betydet for jer at
komme tilbage og veere
sammen igercg i maxto
seetninge? Abent hvem der
starter.

Fa deltagerne i gang med at
sige nogebg fa indblik i deres
oplevelse af at veere tilbage.

Tema I¢ Den kollektive
fortaelling
30min.

Preesentation
Vi gar videre til at snakke om
den kollektive forteelling.

Jeg stiller et spgrgsmalg sa er
tanken, at | skal tale om det,
indtil | er klar over, hvad alle vil
sige om det. (Ogsa ok ikke at
have noget at sige). Sparg gerr
ind til hinanden, hvis der er
noget, | ikke forstar.
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Sargsmal:

Hvad synes | om 1) det ve
en feelleskollektiv forteelling,
som den | skabte pa kursgbg
2) har den betydet noget for jer
i perioden efter kurset?

Hvis gruppen gar i sta:

1 Hvordan har det veeret
for jer at arbejde med
den kollektive
forteelling?

I Har arbejdet med den
feelles forteelling betydet
noget i jeres hverdag/liv
siden | var her farste
gang?

T Oplever Jat den
feelles/kollektive
forteelling, | sammen
fortalte her pa REHRA
er anderledes eller evt.
supplerer den, | kendte
forvejen?

I Hvad betyder den
kollektive forteelling for
jeres fremtid?

Give indblik i arbejdet med
interventionen og den
kollektive forteellings betydning
for; feellesskab,
meningsskabelse, livskvalitet,
krop/sygdom, hverdagsliv og
(frem)tid.

Tema 2 Individuelle
forteellinger
30 min

Preesentation

Nu gar viidere til neeste tema
som handler om jeres
individuelle fortaellinger.

Jeg stiller igen et spgrgsmab
sd er tanken, at | skal tale om
det, indtil | er klar over, hvad all
har af syn pa emnet. Sparg
gerne ind til hinanden, hvis der
er noget | ikke fostar.
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Spargsmal:

Pa kurset har Steen og Jytte
shakket omat arbejdet med ens
egen livsforteelling kan ggrat
man justerer sin forteelling og
treeder nye veje.

Hvordan oplevede | arbejdet
med jeres egen livsforteelling pa
kurset, og hvad har det betyet
for jer, efter at | kom hjem?

Hvis gruppen gar i sta:

1 Serlevt. jer selv pa en
lidt anden made efter
kurset? Hvordan fx? |
jeres hverdagsliv? Ift.
fremtiden?

Give indblik i arbjelet med
interventionen og de
individuelleforteellingers
betydning for feellesskab,
meningsskabelse, livskvalitet,
krop/sygdom, hverdagsliv og
(frem)tid

Afslutning
10 min

Har observatgren evt. et
opfglgende spargsmal?

Nogle deltagere der braender
inde med noget?

Hvordan har det veeret at veere
med?

Takfor jeres deltagelse!
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Bilag 5. Kollektiv livsforteelling, hold 1, november 2018

Kollektiv fortaelling fra langtidsoverlevende hiv-positive

Fortaellingen er skabt ud fra egne refleksioner, gruppearbejde og fremleeggelse i plenum.
Nedenstdende udsagn er altovervejende de fortaellinger, der har skabt stgrst enighed og
konsensus. | enkeltstdende tilfaelde er udsagn individuelle.

Udsagnene er skabt pa baggrund af 6 brede og dbne spgrgsmal om livet som hiv-positiv.

1 Hvilke fortaellinger fra dit liv beskriver kroppens reaktioner/kroppens funktionsniveau efter
mange drs behandling:

Historisk set oplever vi mange bivirkninger og fglgesygdomme, sasom traethed, tankemylder,
sgvnlgshed, kvalme, uoplagthed, angst, led- og muskelsmerter og abnorm fedtfordeling. Mange af
bivirkningerne slas vi ogsa med nu, de er akkumuleret over tid. Nogle hiv-positive er handicappede
pa grund af tidligere skader, der skyldes AIDS. For os er det svaert at skelne, hvad skyldes hiv, og
hvad skyldes noget andet, som kan vaere alder eller andre sygdomme. Vi har en tendens til at
tzenke om os selv som nogle skravl. Lige sa snart der er et nyt symptom, vakker det en slags
historisk bekymring, bekymring for forvaerring, kraeft eller andre alvorlige ting.

2. Hvilke fortaellinger fra dit liv beskriver mgdet/det fortsatte mgde med sundhedsvaesenet?
Vi oplevede det lidt som familie, nar vi kom til kontroller. Vi var ligesom heltidspatienter i nogle ar.

Og nu er det mere rutine at komme til kontrol. Sundhedsvaesenet ser os ikke som hele mennesker,
laegerne er specialister og ser kun hver deres speciale.

Vi er blevet bedre uddannet som patienter gennem arene.

Vi er blevet bedre til at spprge direkte ind til de ting, laegen gar for let henover. Pa nogle omrader
ved vi bedre end fagpersonalet, vi har nogen gange vaeret patienter pd det samme ambulatorie i
18-20 ar, sa der kommer mange generationer af lager igennem systemet over tid.

| gamle dage blev der kigget pa os, som om vi var farlige, ligesom om vi havde pest, de kom ind i
keempeuniformer og 3 lag handsker. Vi var dem de andre ikke matte lege med.

Samtidig fik vi mere tid og stgtte fra personalet pa de medicinske afdelinger. Nogle steder er det
ikke sadan mere.

Vi oplever, at alle andre sundhedsfaglige personaler fra andre afdelinger ikke ved nok, om Hiv-
positive. Nogle af os erfarer, at fordomme og uvidenhed florerer.

Som langtidsoverlever i nutiden er det tidskraavende at vaere hiv-positiv, vi bruger ekstra tid, og
nogle gange hele dage, pa at rende til behandlinger pa forskellige afdelinger pa grund af
komorbiditeter, f.eks. nyreproblemer eller neurclogiske problemer. Afdelingerne snakker ikke
sammen.

Vi kan fgle os mistaenkeliggjort, nar vi kommer til laege og naevner symptomer, som vi fgler, har
med vores hiv at ggre... Der kan blive sagt "kan det nu ogsa passe”, eller “nu skal du ikke vaere
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hysterisk”, og sa kan man blive hysterisk. Vi skal veere ekstra plederende for at komme igennem
med en besked. Det er fornemmelsen af “zd din medicin og hold kaeft”! Det er fglelsen af at blive
negligeret, nar den laegefaglige tilbagemelding er: "du er ogsa s& gammel” eller “det er maske
prisen for, du har overlevet”.

Nar vi kommer ind til laegen, sa ved vi godt, hvad de vil have, vi skal tale om. Vi censurerer de ting
fra, vi personligt har brug for at tale om, fordi vi ved, la2gen har et andet fokus. Der er en
tidsfaktor, der hedder 15 minutter for lsegernes vedkommende. Vi kender syndromet, hvor vi
gerne vil veere "gode patienter”.

De spgrger ikke til bgrn, seksualitet eller psykisk velbefindende, det mangler vi. Vi har oplevet, at
det er psykologer og socialradgivere, der ryger fgrst, nar der er nedskaeringer. De er en ngdvendig
del af normeringen, nar der skal ses pa os som hele mennesker. Leegerne ser kun pa det fysiske, og
vi kan have behov for, at der bliver set pa den psykiske dimension.

Det er en lidt sjov fornemmelse, at nar vi kommer ind pa hospitalet, sa fgler vi os hjemme. Vi fgler
os hjemme, der hvor folk er syge. Vi fgler os hjemme, der hvor det vil vaere skr&ammende for
andre.

3. Hvilke fortzellinger beskriver dit mgde med omverdenen generelt, for eksempel det offentlige
rum, sport, medier?

Vi har positive oplevelser med at vaere abne, savel som vi har negative oplevelser med at veere
lukkede overfor omverdenen. Nogle af os har oplevet angst ved tanken om at skulle fortzlle om,
at vi er hiv-positive pa grund af fordomme, og fordi vi ikke gnsker at ggre andre kede af det. Bange
for at fortelle til foraeldre eller sgskende. Det kan ogsa handle om angst for afvisning, den er ofte
ubegrundet, og man kan komme til at stigmatisere sig selv. Sladder — vi frygter det, og Hr og Fru
Danmark, vi frygter deres reaktioner og deres fordomme.

Nogle af os har oplevet anerkendelse ved at vaere abne og faet nye givende relationer ved at vaere
aben, det er som om abenhed skaber abenhed. Vi fortzller om vores hiv og far til gengaeld en
fortzelling om sclerose, vi kommer teettere pa andre. Vi er mere end vores hiv. Og vi vil ikke vaere
de hiv-positive.

Hvis man stiller sig op i det offentlige rum og forteeller, vi er hiv-positive, sa ser de ikke personen
bagved, med alt hvad han/hun indeholder. Vi ville aldrig nogensinde vaere dem, vi er i dag, hvis
ikke det var pa grund af hiv.

Det kan vaere svaert med offentlige institutioner, der kan vi blive tvunget til at fortalle om, at vi er
hiv-positive. F.eks. kan vi vaere syge og blive indlagt og veere ngdt til at give besked i bgrnenes
bgrnehave, hvor der bliver spurgt "hvad er du syg med?”, skal jeg sa lyve? Der er ogsa eksempler
pa at fortaelle om sin hiv til medier, hvilket er en sarbar situation og sa efterfglgende blive
rgvrendt af journalisterne, fordi de har en anden agenda.

Der kan veere bevidst tavshed, der kan veere forskel pa storby og provins, om hvor aben eller
lukket vi er.
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4. Hvilke fortaellinger beskriver dit forhold mellem kronisk lidelse og sindets/det psykiske liv?

Vi har oplevelsen af at vaere blevet psykisk staerkere efter vores hiv-diagnose, det har givet en
robusthed psykisk at have veeret udfordret sa hardt. For nogen af os har det vaeret enormt svaert
igen at fa en fremtid efter at have vaeret dgdsdgmt. For mange betgd det virkelig en krise. Det har
vaeret vanskeligt at skulle bekymre sig om smating igen.

Det psykiske pres har vaeret det stgrste problem ved hiv igennem arene. Psykologer og terapeuter
har givet os en uvurderlig hjzelp. Det er et problem, at vi ikke lzengere kan fa den hjalp. Det er
ogsa et problem, at der ikke findes tilbud til pargrende i offentligt regi. Vi kender ogsa til
faenomenet skyldfglelse over overlevelse. Pa Skejby har der vaeret "kriger offer” kurser, der har
hjulpet os med at blive bevidstgjorte om, at vi kan vzelge at se os selv som et offer eller en kriger,
hvor vi kan skifte position — nogle gange vaere kriger og andre gange veere offer. Vi kender ogsa til
at veere i et konstant beredskab, bade psykisk og fysisk. | gamle dage var det angsten for, hvad
blodprgverne viste, i dag er vi i konstant beredskab overfor bivirkninger, fglgesygdomme og tidlig
dgd. Det er som om livsgejsten forsvinder med alderen. At der er stgrre risiko for resignation. Det
at saette mal ud i fremtiden hjaelper, f.eks. runde fgdselsdage eller maerkedage.

Det er meget stigmatiserende med de psykiske aspekter af hiv, som kan skyldes medicinske
bivirkninger eller depressionsperioder. Mange af os har meget lange perioder med depression. Vi
opfgrer os psykisk aparte pa grund af noget af medicinen. Psykisk set har vi en lav stressteerskel, vi
melder fra til sociale ting, fordi vi pa forhand ved, vi hurtigt bliver stressede. For nogle af os, er det
svaert at vaere sammen med familien i mere end et par timer. Af samme grund undgar vi
almindelige arbejdsopgaver samt frivillige opgaver.

Vi kan have fglelsen af at vaere gaet bagud af dansen — som nysmittede bar taenkningen praeg af,
at vi ikke skulle have et langt liv, og derfor var der ting, vi ikke skulle forholde os til — vi sggte
vikariater i stedet for faste job. Bgrn skulle vi slet ikke have, der var muligheder, vi lukkede ned,
som vi ikke havde behgvet at lukke ned. P& mange omrader ville vi have valgt anderledes, hvis vi
havde vidst bedre. Vi vidste jo ikke, vi skulle leve.

Pa grund af hiv er vi i dag klart bedre eller livsklogere mennesker, end vi ellers ville have veeret.

5. Hvilke fortaellinger fra dit liv beskriver forholdet mellem kronisk lidelse og temaer vedrgrende
menneskets grundvilkér, f.eks. tanker om isolation, tab af mening, de konstante valgsituationer,
dgdelighed?

n on non

Overordnet har der veeret et skift mellem ”nu skal vi dg”, ”"nu skal vi leve”, "nu skal vi dg@
vi leve”.

"o

nu skal

Tab af fremtid tvang os til at leve livet i nuet, det kunne ogsa vaere en god ting. Senere blev det til
dgdeligheden, der blev vaek, hvilket var en krise. Vi har ogsa stolthed over at overleve.

Frataget retten til at drgmme om fremtiden. Intensitet i hiv-relationer og mgdet med mennesker,
vi ellers aldrig ville have mgdt, positive feellesskaber. Der var ogsa en gave ved hiv, der handlede
om at se anderledes pa vaerdier i livet. At fa dybere relationer, mere naervzer og mindre
materialisme. Spiritualiet eller tro i livet blev styrket pa grund af hiv.
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Angst for ikke at vaere god nok eller angst for at blive afslgret, som den man virkelig var med
ringere selvvaerd.

Mange af os, der har vaeret meget aktive i hiv-miljget, har gerne ville fortzelle historien om, hvor
overskudsagtige vi var. Nu naermer sig en anden fortaelling, der handler om, hvem er jeg ogsal!?

Der er mange forteellinger i os, mange af dem er pa overfladen, og egentlig kender vi ikke
hinanden sa godt.

Vi har alle stor tdlmodighed, nar andre mennesker bliver syge, typisk vil de andre pargrende ikke
se det, eller ogsa bliver der skabt drama ud af det. Vi gar bare ind og handler pa det. Andres
sygdom er ikke noget, der skraeemmer os eller ggr os bange ved at tale om det. Det, der er en
kaempe krise for nogle, er det ikke ngdvendigvis for os.

Igennem &rene har vi vaennet os til at leve et anderledes liv og fundet stabilitet i det — det kan vi
godt blive bebrejdet for, at vores liv ikke er som de andres. Vi har fundet styrke til at veere os selv,
og sa ma omverdenen tanke, hvad den vil. Hvad ggr det ved os, at vi ikke har bgrn, og derfor ikke
passer ind i den mening det giver at fa bgrn og reproducere menneskeheden.

6. Hvilke andre fortallinger fra dit liv, syntes du, er vigtige for at kunne beskrive dit liv efter
mange dr med en kronisk lidelse?

Det, ikke at have stiftet familie med kzereste og bgrn, betyder, at mange af os er alene, ogsa nar vi
far bivirkninger og bliver syge. Samtidig oplever nogle af os belastningen ved hele tiden at skulle
forklare sig og tr@ste sine kaere, nar man er syg.

Omverdenen kan vaere misundelig pa vores pensionsstatus, uden at de ser ricisierne ved at ga i sta
i livet. Kroppens forandringer, som fglge af medicinpavirkninger, har veeret slemme.
Fortidspension har veeret stigmatiserende fra omverdenen, de har set pa os med fordgmmende
gjne, fordi vi ikke ser syge ud. Omverdenen kan tro, vi har Igjet os til en pension, fordi vi ikke er
synligt syge.

Det kan vaere svaert at komme i hiv-miljget, hvis man er bange for at mgde nogen, der ikke kender

ens hiv-status. Pa den anden side kan der vaere en stptte ved at mgde andre i samme situation.

Vi har haft en forceret ungdom med alkohol og fester og egentlig ikke bare kunnet nyde
ungdommen.

En tid hvor vi har levet i overhalingsbanen og nu oplever konsekvenserne af det. Vi har levet i
overhalingsbanen med en intensitet pa alle mulige omrader. Desperationen over situationen har
styret livet. Vi ville have det hele med! Nu er vi dgmt til pligt, til sundhed og taknemmelighed.

Nu er vi ikke la=ngere i overhalingsbanen — nu er vi i krybesporet eller pa parkeringspladsen. Hiv-
miljget er traditionelt et sted, hvor bgsserne har spillet en stor rolle. P& mange mader star vi pa
skuldrene af bgsserne. De har keempet kampe, som vi alle har haft fordele af.

Det har vaeret et fantastisk miljg, hvor vi har stdet sammen pa trods af forskelle i seksualitet, kgn
og smittemader.
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Vi er meget forskellige mennesker, der kommer forskellige steder fra, alligevel er vi ens — uden at
vare det helt.

Et tema er, at faellesskabet i hiv-miljget har vaeret vigtigt for de mennesker, der har veeret med i
det. Og ogsa vigtigt for dem, der har vaeret vidner til aktiviteterne. Vi er blevet tvunget til at se
livet i et stgrre perspektiv!

HAB

Gennem arbejdet med denne fortzelling drgftede vi, i gruppen, vores hab for fremtiden. Hibene
lyder i uddrag:

”Jeg haber, vi bliver forstaet i fremtiden. Jeg hdber ogsa, at vi bliver anerkendt med de
problemstillinger, vi kommer med til sundhedsvaesenet”

"Jeg haber pa at kunne komme til at habe igen”

”Jeg haber, at jeg kan bruge dette kursus til at forblive mere udadvendt og haber, at det
lykkes mig at finde et hab”

”)eg hdber, at vi i fremtiden vil lzere at turde elske os selv og udfordre os selv mentalt og
fglelsesmaessigt”

”Jeg héber, at vi alle sammen ma fa en dejlig alderdom — hvor vi ikke skal igennem sa
meget sygdom”

”Jeg haber, at vi kan styrke fzellesskabet og fa fati alle de ensomme”

"Det bergrer mig, at jeg naesten ikke tgr have hab”

”Jeg héber, at vores valg respekteres, og at vi kan leve i fred og ro”

”Jeg haber pa at kunne have et godt liv uden stigma”

”)eg haber, at vi far lov til at hjelpe andre”

”Jeg haber, at vi selv kan respektere de valg, som vi igennem arene har truffet — haber ogsa

at vi vil blive lyttet til og hgrt”

26.+27. november 2018
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Bilag 6. Kollektiv livsforteelling, hold 2, februar 2019

Kollektiv fortzelling fra langtidsoverlevende hiv-positive
Februar 2019

Fortaellingen er skabt ud fra deltagernes egne refleksioner, gruppearbejde og
fremlzeggelse i plenum. Nedenstdende udsagn er altovervejende de fortallinger,
der har skabt starst enighed og konsensus. | enkeltstdende tilfelde er udsagn
individuelle. Udsagnene er skabt pd baggrund af 6 brede og dbne spgrgsmdl om
livet som hiv-positiv.

Fortzellinger, der beskriver kroppens reaktioner efter mange ars hiv-behandling, er fortzellinger om
tegn pa for tidlig alderdom, maveproblemer, diarré, blodpropper og forhgjede kolesteroltal.
Herudover hele problematikken omkring abnorm fedtfordeling, vaegtproblemer i form af lipo-
dystrofi og lipo-atrofi, kronisk nervebetandelse i fgdderne, der dels medfgrer supersensitivitet og
fglelseslgshed. Alle disse bivirkninger pa grund af medicinen. Mange af os har manglende sexlyst
og keemper med det. Knogleskgrhed, traethed og hiv-demens er yderligere tilstande, der vaekker
bade frustration og bekymring. Samtidig oplever vi at have en taknemmelighed over ikke at vaere
dgde og for nogle muligheden for fortsat at kunne arbejde. Til tider opleves det som om, at
omverdenens indstilling er, at vi bgr vaere taknemmelige over ikke at veere dgde.

Vi har forsggt at se udfordringer fremfor begransninger. For nogle, hvor diagnosen var
ensbetydende med en dgdsdom, var det dengang vanskeligt at se det som andet end en
begraensning. “Jeg fik jo at vide jeg skulle d@, og det kun var et held at jeg overlevede”, mange af
os har haft en fightervilje. Det var en frygtelig sygdom at fa, pa den tid vi fik den. Alligevel valgte vi
livet.

Det kreever mange psykiske og mentale kraefter at fgre et dobbeltliv. Mange af os har historier om
ikke at leve offentligt med at vaere hiv-positiv. Det er nogle gange kun de allernarmeste og fa
familiemedlemmer, der ved det, og vi har holdt det skjult i arbejdslivet og foreningslivet. Det er et
konstant dilemma, om jeg skal fortaelle om min hiv eller e]. Giver det mening, eller giver det ikke
nogen mening. Det taerer pa sindet at have depressioner, dgdsangst, kortere lunte, lavere stress-
taerskel, at skulle tilpasse sig, og spgrgsmalet rejser sig, om man nu er et helt og fuldgyldigt
menneske i det her samfund. En del beskriver oplevelsen af, at det er blevet vanskeligere at omgas
med nye mennesker, det er blevet en stor udfordring.

Mange beskriver at vaere pavirket psykisk af de fysiske symptomer, sdsom traethed, diarré. Det har
kraevet udtaenkning af strategier at leve med mange bivirkninger. ” Vi har lzert at sidde pa yderste
raekke pd det Kongelige Teater”. "Det er ydmygende at gd i Fakta med ble og alligevel have diarré
rendende ned af benet”.

Vi har oplevet, at muligheden for psykosocial stgtte er blevet betydeligt forringet gennem arene
pa hospitalet. Der er hos mange af os et stort behov for bade socialrddgiver og psykologer, der
kender til specialet. | overvejelserne omkring det at skulle tilbage til arbejdslivet og derved give
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