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Forord

Med udvikling, gennemfgrelse og evaluering af to rehabiliteringsforlgb med fokus pa fortzellinger
blandt mennesker, der har levet et langt liv med hiv — er der taget nogle vigtige skridt.

For det fgrste har alle, der har bidraget til de to forlgb, gennemfgrt i sent efterar 2018 og tidligt forar
2019, veeret med til at kaste lys over de udfordringer og styrker, gruppen af sakaldte
langtidsoverlevere med hiv, lever med i Danmark. Arbejdet bgr ikke stoppe her, og 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 disse ophold taget hul pa at tilbyde og afprgve rehabiliteringsophold til
andre end mennesker ramt af kraeft. Det har hele tiden vaeret planen, og nu er vi godt i gang ogsa i
forhold til andre end mennesker med hiv.

For det tredje har REHPA med disse ophold afprgvet brugen af livsfortzellinger og ikke mindst
skabelsen af en ny/genfortalt faelles fortalling, som en intervention, der synes brugbar i
rehabiliteringsforlgb. Det vil vi ogsa arbejde videre med.

Stor tak til deltagerne pa de to forlgb — for jeres mod, abenhed og bidrag til mere viden.

Tak til Steen Peter Nielsen og Jytte Skov-Pedersen for at udvikle en bade teori- og erfaringsbaseret
intervention, som blev gennemfgrt med stor professionalisme.

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

e Anders Dahl, antropolog og forsker

e Jytte Skov-Pedersen, sygeplejerske og familieterapeut

e Lene Kirkemann Rosengrn, afdelingssygeplejerske, infektionsmedicinsk ambulatorium,
Hvidovre Hospital

e Lotte Kehlet, Chef for forebyggelse og radgivning, AIDS-Fondet

e Lotte Rodkjeer, sygeplejerske, MHP, ph.d., lektor, afd. Q, Skejby Hospital

e  Martin Carlsen, formand, Positivgruppen

e Olav Ditlevsen Larsen, overlaege, infektionsmedicinsk afd., OUH

e Paul W. Thomsen, Patientforeningen Hiv Danmark samt Danske Patienters repraesentant i
Fagudvalget vedr. hiv/aids, Medicinradet

e Steen Peter Nielsen, psykolog

e Tinne Lauersen, HIV radgiver og psykoterapeut, afd. Q, Skejby Hospital

5:83



REHPA

Desuden deltog fra REHPA i referencegruppen for projektet:

e Annette Rasmussen, klinisk leder, REHPA, sygeplejerske, cand.cur.

e Helle Timm, leder af palliationsgruppen, REHPA, professor

e Jan Tofte, forlgbs- og projektleder, klinikergruppen, REHPA, socialradgiver
e Mia Jess, forskningsassistent, REHPA, antropolog

e Nina Rottmann, psykolog, REHPA, adjunkt, ph.d.

Tak til Tina Broby Mikkelsen, forsker ved REHPA, for at have opgjort de kvantitative data, der

praesenteres i notatet. Tak til Vibeke Graven, postdoc ved REHPA, for konstruktivt internt review af
notatet.

Pa REHPAs vegne

Annette Rasmussen, klinisk leder, REHPA, sygeplejerske, cand.cur.
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Dansk resumé

Notatet handler om et rehabiliteringsophold for midaldrende og ldre danskere, som blev smittet
med hiv i 1980erne-90erne. Som baggrund beskrives kort udvalgt medicinsk og etnografisk litteratur
om malgruppens searlige livsudfordringer — fysisk, psykisk, socialt og eksistentielt.

| samarbejde med psykolog Steen Peter Nielsen og sygeplejerske og familieterapeut Jytte Skov-
Pedersen samt en referencegruppe bestdende af fagpersoner, interesseorganisationer og
repraesentanter for malgruppen har REHPA udviklet, afholdt og evalueret et rehabiliteringsforlgb for
mennesker, der har overlevet og levet la&enge med en hiv-diagnose. Der er gennemfgrt 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 12 uger fulgt af to dages opfglgning
samme sted. | alt har 23 personer deltaget, heraf 23 pa ét af de to fgrste ophold og 19 ogsa pa et
opfelgningsophold. De 19 deltagere, der bade deltog pa ophold og opfelgning, var ml. 48 og 70 ar, 12
maend og syv kvinder og kom fra det meste af landet, dog knap halvdelen fra Kgbenhavn. 16 ud af de
19 deltagere var pensionister.

Interventionen var tilrettelagt med afsaet i de generelle rehabiliteringsforlgb i REHPA, Nyborg — hvor
der laegges veegt pa imgdekommende rammer, venlighed og rummelighed samt en hgj grad af
professionalisme i en tvaerfaglig personalegruppe — fgrste dag introduceres til opholdet og hinanden,
mens der dag to og tre er fokus pa interventionen og den fjerde dag afrundes opholdet. Pa tveers af
dagene er der bade feelles og individuelle aktiviteter, mulighed for gature, samvaer og samling
omkring maltider, oplaeg, yoga, mindfulness m.v. | dette tilfaelde havde interventionen fokus pa
livsforteellinger, dels deltagernes individuelle historier (eller dele af dem) og dels den forteelling, som
deltagerne viste sig at have tilfelles. Interventionen blev udviklet og gennemfgrt af de to
fagpersoner Steen Peter Nielsen og Jytte Skov-Pedersen i forlaengelse af deres store erfaring med
'veerdighedsterapi’ i den specialiserede palliative indsats i Danmark samt deres arbejde med
"livsfortaellinger’ som private konsulenter, der uddanner fagfzller. | denne forbindelse er den
veerdighedsterapeutiske metode dog udviklet med inspiration fra andre psykologiske og terapeutiske
traditioner og i metode/form, saledes at der ikke her er arbejdet med et langt individuelt skriftligt
dokument, men med mundtlige fortzellinger, individuelle notesbgger og et kort skriftligt dokument
om den fzelles historie, der kom ud af opholdet.

Evalueringen af forlgbet er kvalitativ og bygger udover baggrundslitteratur szerligt pa
deltagerobservation pa de 4 dages ophold og 2 dages opfglgning for hold 1 samt
fokusgruppeinterviewene med alle deltagere fra begge hold i forbindelse med opfglgningsophold.
Metoderne er neermere beskrevet i notatet. Det teoretiske afszet for evalueringen er narrativ teori;
teori om form og indhold i fortzellinger samt om betydningen af det at fortzelle (og lytte til
forteellinger). | notatet er den teoretiske referenceramme kun kort beskrevet, og den foldes heller
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ikke szerligt ud i evalueringen, som er begraenset til en beskrivende indholdsanalyse af det kvalitative
datamateriale. Vi haber at kunne arbejde videre med materialet i en videnskabelig artikel.

Evalueringen viser, at:

e deltagerne pa de to rehabiliteringsophold har mange (de samme) udfordringer, som dem,
der beskrives i litteraturen om denne gruppe, eksempelvis fysiske udfordringer knyttet til
mange ars liv med hiv, medicin og bivirkninger, samt psykiske og sociale udfordringer knyttet
til det at have levet med en sygdom, der i mange ar var dgdelig

e det at arbejde med ens egen fortalling i en gruppe med en raekke falles erfaringer blev
oplevet som meget meningsfuldt

e det, at fa skabt (og dokumenteret) en ny feelles fortaelling om at have levet et mangearigt liv
med hiv i Danmark, blev generelt oplevet som en styrke og hjzelp 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 bade pa hiv omradet — og pa andre omrader, hvor
mennesker lever et langt liv med alvorlig sygdom. REHPA har planer om at arbejde videre med bade
intervention, teori og dokumentation i forlaengelse af ovenstaende, men primaert i forhold til andre
malgrupper.
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English summary

This report concerns two rehabilitation stays for Danish middle-aged and elderly men and women
infected with HIV in the 1980s-1990s. The report contains a background to the evaluation of the
rehabilitation stays, which shortly outlines selected medical and ethnographic literature on the
specific life challenges — physical, psychological, social and existential - that these men and women
face.

REHPA has in cooperation with psychologist Steen Peter Nielsen and nurse and family therapist Jytte
Skov-Pedersen as well as a reference group consisting of professionals, interest groups and
representatives of the target group, developed, organized and evaluated two rehabilitation stays for
people who have survived in the long-term with HIV. The rehabilitation stays consisted of a four-day
course and a two-day follow-up 12-weeks later, at REHPA’s research clinic at Nyborg Hospital in
Funen, Denmark. The first rehabilitation stay took place in the fall of 2018 and the second in the
spring of 2019. In total, the initial four-day courses had 23 participants, and the two-day follow-ups
had 19 participants. Of the 19 participants attending both the initial course and the follow-up, 12
were men and 7 women, aged between 48 and 70 years old. Participants came from different regions
of Denmark, however, almost half of the participants came from Copenhagen. Sixteen out of the 19
participants were retired.

The organization of the intervention was based on the general rehabilitation stays conducted at
REHPA's research clinic at Nyborg Hospital, which are characterized by accommodating surroundings,
an open, patient approach to all participants, as well as a high degree of professionalism in the
interdisciplinary staff group. On day one of the initial four-day course, the participants are introduced
to the schedule and each other, on day two and three the focus is on the intervention, and on day
four there is a closing session. Across the days there are both joint and individual activities, and the
participants have their meals together and can go for walks, do yoga and mindfulness, hear talks etc.
In this case, the intervention focused on life stories, both the participants’ individual stories (or parts
of them) and the collective stories that the participants shared, due to being infected with HIV in the
1980s-1990s. The intervention was developed and facilitated by the two professionals Steen Peter
Nielsen and Jytte Skov-Pedersen. Steen Peter Nielsen and Jytte Skov-Pedersen have extensive
experience with ‘dignity therapy’ in specialized palliative care in Denmark and working with life
stories, and as private consultants they also train peers in these tasks. In regard to this intervention,
the dignity therapeutic method was developed with inspiration from other psychological and
therapeutic traditions. Thus, the participants did not work with their life stories as a long individual
written document. Instead, they worked with the stories orally, in individual notebooks and as part
of a written summary produced by Steen Peter Nielsen and Jytte Skov-Pedersen that summarized the
stories contributed by the participants.
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The evaluation of the rehabilitation stays is based on qualitative methods and consists, in addition to
literature on the topic, of participant observation on the four-day course and two-day follow-up 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 stories. In this report, the theoretical
framework is only described 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
authors plan to continue working with the data and theory to produce a scientific article.

The evaluation showed that:

e The participants attending the two rehabilitation stays had many (of the same) challenges, as
the ones described in the literature for this particular group. For example, physical challenges
connected to a long life with HIV, medication and side effects, as well as psychological and
social challenges connected to living with an illness that for a long period of time was fatal

e Working with one’s own story in a group of people with similar experiences was found to be
meaningful for the participants

e Creating and documenting a new collective story on living a long life with HIV in Denmark,
was experienced by the participants in general as a strength and a help; to look back on one’s
life, and to see the current life situation and the future in a new light.

The experiences from the two rehabilitation stays can be used both in the HIV-field and in other

areas where people live with serious illness. REHPA plans to continue working with the intervention,
theory and documentation, but primarily in connection to non-HIV target groups.
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Introduktion

Pa REHPAs arlige netveerksmgde for patientforeninger og interesseorganisationer, blev vi i januar
2018 prikket pa skulderen af en repraesentant fra HIV-Danmark: “Er | klar over, hvor meget zeldre hiv-
smittede kunne have brug for et rehabiliteringsophold, som det | beskriver for kraeftpatienter —
kunne det vaere en mulighed?”. Repraesentanten var Paul W. Thomsen, der selv er zldre og har hiv
og som senere blev medlem af den referencegruppe, REHPA nedsatte for at planlaegge et relevant
forlgb for malgruppen.

Det, Paul gjorde opmaerksom pa var, at der i Danmark er en gruppe af mennesker med hiv, som har

levet lzenge med smitten, forskellig slags medicin og en ofte barsk historie om at vaere blevet ramt af
en dgdelig epidemi, der fra midten af 1990erne ikke var dgdelig mere - hvis man vel at maerke boede
i et land med adgang til den nye, effektive men ogsa stadigt eksperimenterende medicin. Paul gjorde
opmaerksom p3a, at der er en generation af midaldrende og &ldre mennesker med hiv med en seerlig
feelles historie, og mange af dem er praeget af fysiske, psykiske, sociale og eksistentielle udfordringer,
hvilket har faet en gget bevagenhed internationalt, men kun ret begraenset indtil videre i Danmark.

For at ga videre og evt. planlaegge et forlgb for denne saerlige malgruppe, var vi naturligvis ngdt til at
fa syn for sagen; ved at afdakke litteratur pa omradet og ved at kontakte NGO’er samt aktgrer fra
det kliniske og forskningsmaessige felt og hgre naermere. “Mange af de sygdomme, der giver
diagnosen AIDS, kan behandles i dag, og den medicinske behandling kan ggre immunforsvaret staerkt
igen. Man kan derfor godt fa et langt og godt liv, selv om man har faet en aids-diagnose, men selve
diagnosen kan man desveerre ikke slippe af med igen” (AIDS-Fondet).

Den dominerende kollektive fortaelling om hiv/aids i Danmark og andre vestlige lande er
tilsyneladende, at hiv/aids (efter at der i anden halvdel af 1990erne kom behandlingsmuligheder)
stadig findes, men kan behandles, sa den smittede kan leve et helt normalt og langt liv pa trods af
smitten, jfr. citatet. | Politiken kunne man i marts 2018 laese en lang reportage om et homoseksuelt
par begge smittet med hiv i 1980erne; og begge stadig aktive i et langt og spandende liv, angiveligt
ubesvzeret af sygdom og behandling (Thorsen, 2018). Fra bade Pauls fortaelling og andres erfaringer
(fx Halkitis, 2013) vidste vi dog, at et langt liv med f@rst en dgdelig sygdom og senere sakaldt kronisk
sygdom og behandling samt mange fglgesygdomme praeger livskvaliteten for mennesker med hiv. Vi
vidste imidlertid ikke meget om de konkrete erfaringer hos de nu midaldrende eller eldre danskere,
der blev smittet med hiv, og for nogens vedkommende fik diagnosen aids inden, der var udviklet en
effektiv behandling — men som overlevede.

Indhold og centrale begreber
Efter praesentation af formal med rehabiliteringsforlgbene/interventionen og evaluering er notatet
opbygget, som det fremgar af indholdsfortegnelsen: | fgrste del af notatet introduceres til
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baggrundslitteratur om malgruppen, sa beskrives udvikling af og indhold i rehabiliteringsforlgbene og
derefter evalueringsdesign og metoder. | anden del af notatet beskrives evalueringens fund.

| forhold til malgruppen for dette projekt er mange betegnelser i spil: Midaldrende, ldre og gamle
mennesker med hiv, hiv-smittede, hiv-positive, hiv-overlevere, langtidsoverlevere, aids-generationen
m.v.. Efter drgftelser i referencegruppen og modne overvejelser betegnes malgruppen herefter
midaldrende og @ldre mennesker med hiv, ind imellem forkortet til enten “zldre med hiv”,
”"malgruppen” eller "deltagerne”.

| forhold til opholdet i Nyborg er der ogsd mange mulige betegnelser: Rehabiliteringsophold,
internat, forlgb, ophold, kursus m.v. | resten af notatet bruges begrebet “forlgb” om de 4-
dagesophold og de 2-dages opfalgning.

| notatet anvendes betegnelserne ”livsfortaelling og livshistorie” til at angive, at det er deltagernes
hele livsforlgb, der er i spil (fortid, nutid og fremtid). “Forteaelling og historie” anvendes ens og om
empiriske og konkrete fortaellinger, som ikke ngdvendigvis er en sammenhangende livsfortaelling,
men deltagernes beretninger om eller refleksioner over deres liv — episoder, perioder, relationer eller
andet. Betegnelsen “narrativer” anvendes om analysen af de konkrete fortaellinger.

| notatet er livskvalitet defineret ved begreberne “sammenhang, mening og retning” i tilvaerelsen.
Denne definition viser dels tilbage til en forstaelse af fortallinger som medvirkende til at skabe
sammenhang og mening i vores tilvaerelse: ”Vi har behov for sammenhang og mening i tilveerelsen
for at kunne agere i verden i samspil med andre. Vi har behov for ssmmenhang og mening for at
opleve fglelsen af at have en identitet. Vi har behov for sammenhang og mening for at kunne skabe
faellesskaber og tage ansvar” (Horsdal, 2017). Dels viser definitionen tilbage til en forstaelse af
rehabilitering, som en indsats, der medvirker til et meningsfuldt liv og bestar af en indsats, der
hanger sammen med borgerens gvrige liv (MarselisborgCentret, 2004). Og endelig viser definitionen
tilbage til REHPAs generelle intention om via opholdene blandt andet at bidrage til afklaring af
deltagernes aktuelle situation og til at “saette sit liv i bevaegelse” (REHPA).

Formal

Formalet med forlgbet var, ved at arbejde med individuelle og kollektive livshistorier, at gge
livskvaliteten blandt deltagerne i form af individuel oplevelse af gget sammenhang, mening og
retning i tilvaerelsen.

Formalet med evalueringen var at undersgge, hvorvidt rehabiliteringsforlgbet fgrte til, at deltagerne
oplevede en gget livskvalitet i form af gget sammenhang, mening og retning i tilveerelsen.
Herudover var formalet at samle og formidle viden om malgruppen.
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Baggrund

Om hiv og aids

| Danmark lever ca. 6.400 mennesker aktuelt med hiv, og ca. (nogenlunde stabilt) 180 nye personer
far arligt konstateret, at de har hiv virus i kroppen, heraf er ca. 1/5 kvinder og resten mand (AIDS-
Fondet; Statens Serum Institut, 2018). Globalt lever ca. 37.9 mio. mennesker med hiv. Faerre dgr af
aids, fordi behandlingen bliver en mulighed for flere, men i 2018 dgde ca. 770.000 mennesker af
aids-relaterede sygdomme, og samme ar blev ca. 1.7 mio. mennesker smittet med hiv. Det sydgstlige
Afrika er hardest ramt med over halvdelen af alle mennesker med hiv. Vaeksten i antal mennesker,
der smittes med hiv sker dog seerligt i @steuropa og Centralasien (AIDS-Fondet; Statens Serum
Institut, 2018).

Hiv (Human Immunedefense Virus) er en virus, der over tid nedbryder immunsystemet hos den
smittede, hvilket fgrer til sygdom som fglge af ukontrolleret vaekst i mikroorganismer. Aids (Acquired
Immune Defiency Syndrom) er betegnelsen for det stadie i forlgbet, hvor alvorlige symptomer
rammer den smittede. Behandling ggr, at feerre danskere udvikler aids. Hiv overfgres mellem
mennesker via blod, saed, skedesekret og modermaelk, nar disse kropsveesker far adgang til
blodbanen. Smittefaren har vaeret seerlig udbredt blandt homoseksuelle maend, stofmisbrugere og
andre grupper, der i forvejen bliver udsat for stigmatisering. Siden anden halvdel af 1990erne har
man haft et tilgaengeligt behandlingstilbud i den vestlige verden inkl. Danmark. Bade
behandlingsregime og strategier for forebyggelse er udviklet siden da, men stigmatisering og tabuer
er angiveligt fulgt med (Carstensen & Dahl, 2007; Dahl, 2016).

Litteratur om ldre mennesker med hiv

Midaldrende og aldre mennesker med hiv omtales overordnet i to typer af litteratur, dels i
medicinsk litteratur, der fokuserer pa den medicinske behandling, effekt, senfglger og bivirkninger —
og dels i mere kulturteoretisk og etnografisk litteratur, der fokuserer pa livshistorier og hverdagsliv,
nar man har levet (og overlevet) et relativt langt liv med hiv. Vi har ikke gennemfgrt et systematisk
litteraturstudie, og nedenfor giver vi blot nogle eksempler pa de to typer af litteratur.

Medicinsk litteratur

Bade Europa og Nordamerika oplever en stigning i antallet af eldre mennesker med hiv (Smit et al.,
2015). Inden for det medicinske omrade er der ogsa sket en ggning i litteratur, der satter fokus pa
konsekvenserne af en aldrende hiv-population. | en dansk statusartikel fra 2013 saetter laege Ann-
Britt Eg Hansen fokus pa hiv og aldring i en dansk kontekst (Hansen, 2013). Hun skriver, at pa dette
tidspunkt var 37 % af mennesker med hiv i Danmark over 50 ar, og at “hgjere alder har implikationer
for alle faser af HIV-behandlingen”, blandt andet i forhold til hiv-smittedes respons pa den
behandling, som de modtager samt en stigende risiko for komorbiditet, dvs. nar flere sygdomme
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og/eller tilstande optraeder pd samme tid, og polyfarmaci, dvs. brugen af mange medikamenter pa
samme tid (Hansen, 2013). | forhold til komorbiditet skriver Hansen, at seldre mennesker med hiv har
mere komorbiditet end aldre uden hiv, og at der sarligt er en raekke af sygdomme — hiv-associerede
non-aids (HANA-) sygdomme’ - som rammer mennesker med hiv. Den ggede forekomst af disse
sygdomme samt andre faktorer har, ifglge Hansen, medf@rt en hypotese om, at hiv kan forarsage
tidlig aldring. Hansen mener, at denne hypotese blandt andet skyldes observationer af, at mennesker
med hiv oplever en tidligere forekomst af aldersrelaterede sygdomme end mennesker, der ikke har
hiv. Der argumenteres dog for, at studier viser, at der hos mennesker med hiv og mennesker uden
hiv ikke er de store forskelle pa gennemsnitsalderen ved diagnosetidspunktet for disse
aldersrelaterede sygdomme. Hansen skriver endvidere, at der er brug for mere viden om zldre
mennesker med hiv, blandt andet hvordan man handterer behandlingen af aldersrelateret
komorbiditet blandt hiv-smittede og undgar uhensigtsmaessig polyfarmaci, hvilket ifglge forfatteren
kraever en bred medicinsk viden. Der opfordres derfor til en diskussion af, hvornar hiv-relaterede
forhold, herunder komorbiditet, skal varetages i infektionsmedicinsk regi, og hvornar andre
medicinske specialer skal overtage screening og behandling (Hansen, 2013).

Den amerikanske leege, Edward J. Wing, pointerer i en review-artikel fra 2016 baseret pa fund fra et
nyere studie (Marcus et al., 2016), at mennesker med hiv stadig har en lavere forventet levealder end
mennesker der ikke har hiv. Endvidere fremhaver Wing, ligesom Hansen, at der er argumenter for,
at hiv accelererer aldring, men papeger ogsa, at der er argumenter i mod, hvorfor han mener, at det
er vigtigt at undersgge denne pastand yderligere. Wing navner ogsa, ligesom Hansen, at mennesker
med hiv oplever en gget komorbiditet som i stigende grad vil komme til udtryk ved aldring.
Derudover skriver Wing, at hiv kaedes sammen med en raekke kognitive lidelser, der betegnes "HIV-
associated neurocognitive disorders” eller i forkortet form: "HAND” (Wing, 2016), samt at omkring 50
% af mennesker med hiv i mere eller mindre grad oplever neuropsykologiske udfordringer. Wing
papeger endvidere, at livskvaliteten blandt seldre med hiv ikke kun er udfordret af fysiske handicap
samt fysisk og psykisk sygdom, men ogsa af tabet af venner og partnere, social isolering samt stigma.
Wing papeger saledes, at aldre mennesker med hiv lever med nogle andre udfordringer og behov
end yngre mennesker med hiv, og at der skal tages hgjde for dette i behandlingen (Wing, 2016).

En review-artikel fra 2019 szetter ligeledes fokus pa hiv og aldring. Forfatterne skelner mellem
kronologisk alder — antal levear — og biologisk alder — dvs. hvor gammel kroppen virker ud fra et
fysiologisk perspektiv. Forfatterne pointerer, at mennesker med hiv har en hgjere biologisk alder 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 funktionsnedsaettelse og geriatriske symptomer. Forfatterne konkluderer, at

' HANA-sygdomme omfatter “kardiovaskulaer sygdom, visse ikke AIDS-definerende cancerformer, nyresygdom, leversygdom og
osteponi/osteporose” (Hansen, 2013)
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man bl.a. pa denne baggrund kan kategorisere mennesker med hiv som zeldre, hvis de er over 50 ar
(Sanchez-Conde, Diaz-Alvarez, Dronda, & Brafias, 2019).

Et hollandsk studie fra 2015 har undersggt, hvilke implikationer en aldrende hiv-population vil have
for hiv-behandlingen i fremtiden (Smit et al., 2015). Ifglge studiet vil gennemsnitsalderen for
mennesker med hiv i Holland stige, og i 2030 vil mennesker over 50 ar udggre 73 % af hiv-smittede i
landet. Smit et al. pointerer, ligesom Hansen og Wing, at en stgrre gruppe af aldre med hiv ogsa vil
medfgre aldersrelaterede sygdomme og komorbiditet, ggede problemer med polyfarmaci samt en
stigende andel af patienter, som er i risiko for at opleve komplikationer i deres hiv-behandling. |
forhold til sidstnaevnte skriver Smit et al., at nogle af de fremskridt, der er sket inden for hiv-
behandling indtil nu, potentielt kan blive udfordret af den aldrende hiv-gruppe. Dertil kommer, at
behandling af eldre mennesker med hiv i hgjere grad er ngdt til at traekke pa forskellige medicinske
specialer, som eksempelvis geriatri, kardiologi og onkologi. Smit al. papeger, at seldre mennesker
med hiv indtil for nylig har veeret en overset gruppe, men at bade fremtidig forskning samt hiv-
behandling og retningslinjer er ngdt til at tage hgjde for denne voksende gruppe. Selvom studiet har
fokus pa Holland, mener Smit et al., at studiets fund ogsa har relevans for andre europaiske lande
samt Nordamerika (Smit et al., 2015).

De fire eksempler pa medicinsk litteratur papeger alle, at aldring har betydning for mennesker med
hiv, herunder risikoen for komorbiditet og implikationer for behandling. Hvorvidt, hiv direkte fgrer til
tidlig aldring, er en fortsat diskussion inden for det medicinske felt, men der foregar, som vist ovenfor
(Sanchez-Conde et al., 2019) forskning pa omradet. Hvad der dog er vigtigt at udlede af ovenstaende
eksempler er, at ldre mennesker med hiv ikke bare kan sidestilles med yngre, men at det er en
seerlig gruppe, og det skal der tages hgjde for, i den behandling og stgtte som tilbydes.

Som det fgrste studie (Hansen, 2013) viser, er der ogsa i en dansk medicinsk sammenhang
opmaerksomhed p3, at eldre mennesker med hiv slas med en raekke sarlige problemstillinger. De
fagprofessionelle i projektets referencegruppe gav udtryk for, at der ogsa i klinisk praksis er
opmarksomhed pa og en szerlig indsats for aldre mennesker med hiv. Af drgftelser i
referencegruppen fremgik dog, at der i Danmark angiveligt ikke anvendes specifikke retningslinjer for
indsatsen for sldre mennesker med hiv, hvilket er tilfaeldet i flere andre lande.

Etnografisk litteratur

Selvom bade maend og kvinder kan blive smittet med hiv, er hiv i den vestlige verden i hgj grad en
sygdom, der har ramt og rammer homoseksuelle maend (Halkitis, 2013). Perry Halkitis seetter i bogen
"The Aids Generation: Stories Of Survival And Resilience” fokus pa homoseksuelle amerikanske
maend, som blev smittet med hiv i deres ungdom i 1980-90erne, og som forberedte sig pa, at de
skulle dg af sygdommen, men som overlevede, og nu er midaldrende eller sldre. Om disse maend
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bruger Halkitis betegnelsen ”langtidsoverlevere”. Med udgangspunkt i semistrukturerede interviews
og et fokusgruppeinterview med sakaldte langtidsoverlevere undersgger Halkitis, hvordan hiv og aids
formede maendenes fysiske og psykosociale liv, hvordan maendene handterede at leve med en
sygdom, der indtil 1996 ikke fandtes nogen effektiv behandling i mod, og hvordan de forstod og
handterede det at aeldes med hiv (Halkitis, 2013).

Halkitis beskriver, hvordan det at fa en hiv-diagnose for aids-generationens unge maend var en krise,
som &ndrede den enkelte persons selvopfattelse, opfattelse af egen krop samt opfattelsen af andre
mennesker og verden omkring ham. De maend, som overlevede, star nu over for en “normal”
forventet levetid efter i en arracekke at have forberedt sig pa at skulle dg. Halkitis beskriver saledes,
hvordan det at blive midaldrende og zldre for aids-generationens mand er kompliceret, idet disse
menneskers liv allerede har vaeret praeget af flere helbredsmaessige udfordringer og tab end de fleste
andres. Hiv-behandlingen har forleenget deres liv, men samtidig baerer deres kroppe fortsat praeg af
mange ars sygdom og behandling. Endvidere papeger Halkitis, som naevnt, at der for disse maand er
psykosociale udfordringer knyttet til, at de nu star over for at have en fremtid, som de ikke havde
forventet, samtidig med at de forsgger at forlige sig med fortiden, dens handlinger, beslutninger og
forspildte muligheder. Endelig kan langtidsoverlevere, for at bruge Halkitis’ formulering, opleve
manglende forstaelse fra omverdenen, nar de er ndet til den midaldrende eller zldre fase af deres liv
og har hiv. Flere maend, som Halkitis interviewede, beskrev saledes, hvordan samfundet og
mediernes fremstilling af hiv som en kronisk sygdom, som man bare kan tage medicin for og ellers
leve normalt med, ikke tog hgjde for, hvordan de til stadighed er pavirket af sygdommen pa daglig
basis. Eksempelvis i forhold til et hgjt dagligt medicinindtag, kognitive udfordringer, traethed m.m.,
samtidig med at deres kroppe ogsa er ldet (Halkitis, 2013).

Gareth Owen & Jose Catalan har ligeledes undersggt, hvordan aldrende homoseksuelle maend
smittet med hiv erfarer det at aeldes (Owen & Catalan, 2012). Deres studie tager dog udgangspunkt i
en engelsk kontekst, naermere bestemt London, og er baseret pa en biografisk narrativ metode, hvor
deltagernes erfaringer omkring det at aldes med hiv blev undersggt pa baggrund af fortallinger fra
deres liv. Owen & Catalan fandt frem til, at mandenes holdning til det at seldes hang sammen med:
den indvirkning hiv havde haft pa deres helbred; om de havde oplevet aids-relaterede dgdsfald taet
pa samt deres egen levede erfaring med hiv/aids-epidemiens historie. Endvidere viste deres fund, at
de maend, som blev smittet med hiv inden 1996, det vil sige fgr, der var en egentlig behandling,
havde svaerere ved at omstille sig til det at seldes med hiv, end de der var smittet efter 1996. |
forleengelse heraf fandt Owen & Catalan ogsa, i trad med Halkitis, at nogle af de maend, som havde
levet med hiv som en akut livstruende sygdom, havde en oplevelse af, at deres traumatiske
erfaringer blev nedvurderet og glemt i den fremtraedende opfattelse af hiv som en kronisk sygdom,
der kan behandles (Owen & Catalan, 2012).
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Ligesom Owen & Catalan, har Beuthin et al. ogsa brugt en narrativ tilgang til at undersgge aldrende
mennesker med hiv, hvordan de fortaeller om deres erfaringer og skaber mening omkring det at
ldes. Studiet har fokus pa aeldre mand og kvinder med hiv i Canada (Beuthin, Bruce, & Sheilds,
2015). Beuthin et al. fandt i deltagernes fortzellinger seks temaer, der gjorde sig kollektivt gaeldende,
om end pa forskellig vis, hos den enkelte mand og kvinde: Deltagernes kropsligggrelse af
sygdommen, skabelse af mening, dgd og tab, hemmeligheder og stigma, identitet, og
relationsdannelse. Beuthin et al. Fandt, at graden af hvorvidt deltagerne accepterede eller
handterede forskelle mellem deres individuelle erfaringer og overordnede kulturelle fortaellinger
pavirkede, hvor godt de levede og seldedes med hiv. Beuthin et al. pointerer sdledes, hvor vigtigt det
er at give @ldre mennesker med hiv mulighed for at fortzelle deres (sygdoms)historier, idet
meningsskabelse opstar i fortaellingen (Beuthin et al., 2015).

Tilsammen viser de tre ovenstaende eksempler pa etnografisk litteratur, at oplevelsen af at aldes for
mennesker, der blev smittet med hiv i 1980-1990erne, ikke bare er pavirket af nutidige udfordringer,
eksempelvis den aldrende krop, fysiske og psykiske symptomer forarsaget af hiv og manglende
forstaelse fra omverdenen, men ogsa fortiden — den individuelle sygdomshistorie samt hiv/aids
epidemiens historie og kriser, tab og sorg, som knytter sig hertil. Endvidere fremhaeves det i
litteraturen, hvorledes det at fortzelle sin livshistorie for midaldrende og ldre mennesker med hiv
kan veere meningsskabende i deres liv.

Intervention — teori og udvikling

Teoretisk afsaet i vaerdighedsterapi

Steen Peter Nielsens og Jytte Skov-Pedersens erfaringer bygger pa den canadiske metode
"Veerdighedsterapi”, som de har veeret med til at afprgve og tilpasse i en dansk kontekst. ”Dignity
Therapy” er udviklet af den canadiske psykiater Harvey Chochinov og hans team, der anvender
livsforteellinger som en form for veerdighedsterapi blandt uhelbredeligt syge mennesker (Chochinov
et al., 2005). Fortaellingen skabes over flere samtaler, optages, udskrives og redigeres til et skriftligt
dokument til pargrende og/eller efterladte. | Danmark har metoden veeret afprgvet pa Bispebjerg
Hospital og er beskrevet i et ph.d.-studie (Houmann, 2010) samt afprgvet i andre kontekster (Graven
& Gjprup, 2013; Justesen, Venborg, Nielsen, Skov-Pedersen, & Nielsen, 2013).

| de senere ar, har Steen og Jytte gennemfg@rt en raekke kurser og uddannet en stor gruppe praktikere

(primeaert sygeplejersker) i brug af den vaerdighedsterapeutiske metode. Malgrupperne for arbejdet
med livsfortzellinger i forbindelse med disse kurser har fortsat vaeret kraeftsyge.

17:83



REHPA

Steen og Jytte gav fra starten udtryk for stor interesse i bade at udvikle en intervention med en
"lettere” (mindre ressourcekraevende) intervention end den traditionelle veerdighedsterapi, at
arbejde med mennesker i et rehabiliteringsforlgb og gerne en anden malgruppe end krzeftpatienter.

Til inspiration for dette rehabiliteringsforlgb har Steen Peter Nielsen og Jytte Skov-Petersen trukket
pa flere teoretiske kilder, som er omsat til opleeg og @velser i det konkrete program. Udover
Chochinovs vaerdighedsterapi (Chochinov et al., 2005), hvorfra blev fastholdt inspiration til at optage,
redigere og oplaese en (her) kollektiv fortzelling, har de saerligt trukket pa den australske
socialradgiver og familieterapeut Michael Whites narrative terapi (White, 2006a, 2006b). White har
blandt andet arbejdet med, hvordan man kan andre fokus i livet ved at &endre fokus i fortallingerne
om det; herunder, hvordan man kan skabe alternative fortaellinger eller @ndre pa, hvad der hidtil har
veeret “tynde”, ofte betydningsfulde, men oversete, fortaellinger, sa de far stgrre betydning pa
bekostning af de hidtil dominerende, ofte negative "tykke” fortallinger. Den norske psykiater Tom
Andersens brug af genfortaelling af hinandens historier i mindre grupper har ogsa vaeret en
inspiration (Andersen, 2005). Den australske laege, terapeut og coach Russ Harris (Harris, 2012) har
inspireret til arbejdet med vigtige veerdier i livet, herunder det at finde frem til handlinger og planer
for at leve efter disse vaerdier. Fra den amerikanske forsker, coach m.m. Barnett Pearce (Pearce,
2007) er fundet inspiration til at arbejde med netvaerkskort, og fra den amerikanske psykolog
Kenneth Gergen (Gergen, 1997) er blandt andet fundet inspiration til arbejdet med tidslinjer i
livshistorien.

Udvikling af forlgbet

Malgruppen for rehabiliteringsopholdene i REHPA er ikke i udgangspunktet mennesker med
fremskreden sygdom eller palliative behov. Men mennesker med livstruende sygdom, der har behov
for og gnsker at deltage i et rehabiliteringsophold, kan vaere praeget af stor lidelse og et behov for
lindring, som ggr i hvert fald dele af den veerdighedsterapeutiske tilgang relevant. Samtidig er
vaerdighedsterapien dog meget ressourcekraevende ift. terapeutisk tid til samtaler og ikke mindst
redigering af et livsfortaellingsdokument (se tidligere). Og endelig har veerdighedsterapien fokus pa
den individuelle livsfortaelling — og ikke de feelles eller kollektive fortallinger, 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-dagesophold med fokus pa bade individuelle fortaellinger og en faelles fortaelling om liv med
hiv for midaldrende og sldre mennesker i Danmark. Det teoretiske og erfaringsbaserede afsaet hos
de to terapeuter/undervisere er kort beskrevet ovenfor, og det blev herefter udfoldet til et konkret
program indenfor de rammer, som et rehabiliteringsophold i REHPA, Nyborg, giver.
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Brugen af forteellinger som innovativ rehabiliterende indsats

Rehabiliteringsforlgbene bestod af et 4-dagesophold samt et 2-dages opfglgningsforlgb 12 uger efter
opholdet. De to forlgb fandt sted d. 26.-29. november 2018 med opfglgning d. 5.-6. marts 2019, samt
d. 25.-28. februar med opfglgning d. 28.-29. maj 2019.

Malgruppe, rekruttering, henvisning og kvantitative data

Malgruppen for de to rehabiliteringsforlgb var maend og kvinder med hiv, som var smittet i 1980erne
eller fgrste halvdel af 1990erne. For at komme i betragtning til opholdet skulle deltagerne endvidere:
gnske at bidrage til "den store fortaelling” om hiv og liv; veere interesserede i at tale om sig selv og
deres liv med hiv; vaere interesserede i at veere sammen med andre i en tilsvarende situation; kunne
klare sig selv, da et ophold ved REHPA ikke rummer mulighed for hjalp og pleje; vaere indstillede pa
at udfylde spgrgeskemaer og deltage i interviews mv.; tale og forsta dansk og ikke have et aktivt
misbrug, se Bilag 1 — Informationspjece.

Informationsmateriale om Hiv og liv-projektet og rehabiliteringsforlgbene blev udarbejdet af REHPAs
kommunikationskonsulent Anette Fly Haastrup med henblik pa rekruttering af deltagere.
Informationsmaterialet bestod — udover pjecen — af Go-Cards og plakater, se Bilag 2, som blev
distribueret til en raekke cafeer i Kgbenhavn, Aarhus, Odense og Aalborg samt til de samarbejdende
infektionsmedicinske afdelinger pa Nordsjeellands Hospital — Hillergd, Hvidovre Hospital, Odense
Universitetshospital, Rigshospitalet, Sjeellands Universitetshospital, Aalborg Universitetshospital og
Aarhus Universitetshospital. Endvidere blev information om projektet lagt op pa REHPAs hjemmeside
samt pa REHPAs facebookside. Herudover blev information lagt pa Hiv Danmarks Venners
facebookgruppe.

Deltagelse i et rehabiliteringsforlgb hos REHPA kraever en laegehenvisning og en intern visitation.
Deltagelse pa Hiv og liv-forlgbene fulgte den saedvanlige procedure: Interesserede deltagere blev
henvist via et skema udfyldt af en lzege og vurderet af klinisk leder og forlgbsleder pa Hiv og liv-
forlpbene, Annette Rasmussen, med afseet i kriterier for malgruppen, som naevnt ovenfor.
Henvisningsskemaet omfattede blandt andet nogle behovsafdaekkende spgrgsmal i form af den
sakaldte REHPA-skala, som i dette tilfeelde var tilpasset hiv-relaterede problemomrader. Der blev
spurgt til praktiske, arbejdsmaessige, psykiske, fysiske og andeligt-eksistentielle problemer eller
bekymringer. Alle henviste, bortset fra én, blev vurderet egnede til et ophold.

Et generelt malgruppekriterie for REHPAs rehabiliteringsophold er, at man, som deltager, accepterer
at indga i forskning. Det indebaerer dels, at hver deltager udfylder nogle spgrgeskemaer, som indgar i
en samlet REHPA-database, dels at deltagerne pa udvalgte forlgb indgar i en evaluering af det
konkrete ophold og interventioner, som den, der er beskrevet i dette notat. | dette tilfaelde 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 deltagere, hvorfor notatet ogsa kun indeholder en kort beskrivelse af

baggrundsdata fra henvisningsskemaerne samt en beskrivelse af deltagernes skriftlige evaluering af

ophold og opfelgninger. Herudover har data vaeret baggrundsviden for de klinikere fra REHPA, der

har vaeret en del af Hiv og liv-forlgbene.

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

Beskrivelse af interventionen

Rehabiliteringsforlgbene for mennesker, der har levet leenge med hiv, fulgte overordnet set den

model for ophold, der anvendes generelt i REHPA og som bygger videre pa erfaringer fra

Rehabiliteringscenter Dallund®. Rehabiliteringsopholdene havde saledes fokus pa bade fysiske,

psykiske, sociale og andeligt-eksistentielle dimensioner, dog her med en seerlig vaegtning af brugen af

livsforteellinger til bade individuelt og i faellesskab at skabe/understgtte deltagernes livskvalitet i

tilveerelsen. Se nedenstdende eksempel pa ugeskema:

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

13.00-14.00
Bevagelse og leg
v. Rikke
Trzeningssal

14.30-16.30
Den kollektive fortalling om
Hiv og liv

13.00-14.30

Mindfulness
v. Susan

Traningssal

15.00-16.30

Mandag 26/11 Tirsdag 27/11 I Onsdag 28/11 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 - e
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 o Mgderum 1
Vendepunkter i livet
v. Annette o
) Undervisningslokale
Undervisningslokale
12.00 Frokost i Spisesalen pa 3. sal
12.45-13.00

13.15-14.30
Yoga

v. Annette

Treningssal

15.00-16.30

Check-ud fra veerelser — bagagen
settes | aktivitetsrummet |
stueetagen

13.15-14.30
Nar fortzllinger deles.
v. Steen og Jytte

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 o
Tilbud om aktiviteter Faelles samvaer
Treeningssal

? ReDallund var et rehabiliteringscenter for kraeftpatienter drevet af Kraeftens Bekeempelse fra 2001-2014.
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Psykolog Steen Peter Nielsen og sygeplejerske og familieterapeut Jytte Skov-Pedersen stod, som
naevnt flere gange, for at lede og facilitere arbejdet med livsfortzellinger. | de to rehabiliteringsforlgb
introducerede de deltagerne for forskellige gvelser, der lagde veegt pa:

= At etablere en kollektiv fortzelling om at have levet leenge med hiv i Danmark. Fortaellingen
skulle fungere som ”bagtaeppe”/kontekst for de individuelle livshistorier

= Hvordan det at skabe den kollektive fortzelling praegede deltagerne hver iszer

=  Personlighedsstyrkende fortaellinger om de roller, deltagerne hver isaer havde haft igennem
deres liv

=  Fortzellinger om de veerdier, der var vigtige i den enkelte deltagers liv

=  Fortzllingernes betydning for fremtiden med afsaet i bade den kollektive fortaelling samt
deltagernes individuelle livshistorier.

Deltagerne arbejdede mundtligt og skriftligt med @gvelserne i den store gruppe sammen med Steen
og Jytte, i mindre grupper pa to til fire deltagere samt individuelt. Deltagerne fik pa opholdets fgrste
dag udleveret en notesbog, som de kunne skrive i, nar de skulle lave gvelser. Pa den made blev det,
deltagerne skrev under gvelserne, samlet ét sted til deres eget brug. Foruden arbejdet med
livsfortzellinger, var der pa forlgbene ogsa fysiske aktiviteter, for eksempel yoga og mindfulness, som
blev faciliteret af ansatte ved REHPAs klinikergruppe.

Faciliteter og gkonomi

Hiv og liv-forlgbene foregik i Nyborg, hvor REHPA pa Nyborg Sygehus har etableret nogle attraktive
rammer for rehabilitering med udsigt til Nyborg Vold og mulighed for at bruge de rekreative
omgivelser her. Pa 3. salen af Nyborg Sygehus har REHPA indrettet individuelle vaerelser med bad og
toilet, spisestue, samt to opholdstuer og en spisesal. Endvidere rader REHPA over et
sammenhangende omrade i stueplan bestaende af en traeningssal, et undervisningslokale, en
reception, en café samt grupperum og rum til massage og individuelle konsultationer.

Afholdelse af forlgbene og evalueringen heraf blev daekket gkonomisk af REHPA.
Rehabiliteringsopholdene, inklusiv overnatning og forplejning, var saledes gratis for deltagerne. Dog
skulle deltagerne selv betale transport til og fra Nyborg Sygehus.

Deltagere

Pa forste forlgb deltog seks maend og fem kvinder — 11 deltagere i alt — pa bade opholdet (26.-29.
november 2018) samt opfglgningen (5.-6. marts 2019). Pa andet forlgb deltog ni maend og tre
kvinder — 12 deltagere i alt pa opholdet, og seks maend og to kvinder — otte deltagere i alt — pa
opfglgningen. Arsagen til afbuddene pa anden opfglgning var, at to personer var syge, en person
skulle flytte, og en person meldte fra uden at angive en konkret arsag. De 19 deltagere, der indgar i
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den kvalitative undersggelse — via deltagerobservation, uformelle samtaler og/eller
fokusgruppeinterviewene — var mellem 48 og 70 ar, med en gennemsnitsalder pa 57 ar. Se Tabel 1:

Tabel 1. Baggrundsdata om deltagerne

Deltagere (N=19) Antal (procent)
Kon

Kvinder 7 (37%)
Maend 12 (63 %)
Beskaeftigelse

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

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

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

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

Som tidligere naevnt modtog deltagerne fgr opholdene og igen fgr opfglgningerne pa REHPA et
spprgeskema indeholdende REHPA skalaen, EQ-5D-5L, T-ILS samt sp@rgsmal om socialt netvaerk,
herunder oplevelse af ensomhed. Besvarelserne pa skemaerne forud for de to fgrste ophold er
gennemgaet af Tina Broby Mikkelsen, forsker ved REHPA, med henblik pa at fa indblik i nogle af de
omrader i deltagernes liv, hvor de oplevede udfordringer og problemer. Da der er tale om en meget
lille gruppe, som har besvaret spgrgsmalene, skal det understreges, at de kvantitative resultater ikke
kan benyttes til at tegne et generelt billede af udfordringer og problemomrader for mennesker, der
har levet et langt liv med hiv, men blot kan give baggrundsviden om deltagerne forud for og efter
deres fgrste ophold hos REHPA.

REHPA skalaen maler, hvor langt eller tzet deltagerne er fra at leve det liv, de gerne vil med
sygdommen samt spgrger ind til, hvilke problemer deltagere oplever i deres hverdag opdelt under
fem hovedtemaer. Deltagernes svar pa REHPA skalaen forud for opholdet pa REHPA viser, at nogle af
de problemomrader, der star frem, er: Arbejds-studie- eller skoleproblemer, iszer “egne
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forventninger” (9 ud af 19 deltagere); psykiske problemer, iseer "bekymret” (11 ud af 19 deltagere)
samt “bedrgvet” (8 ud af 19 deltagere); fysiske problemer, isaer "koncentration” (9 ud af 19
deltagere), "muskel- og/eller ledsmerter” (8 ud af 19 deltagere) samt “nedsat sexlyst” (8 ud af 19
deltagere).

Det generiske livskvalitetsspgrgeskema EQ-5D-5L viste, at det iseer er smerter/ubehag samt
angst/depression, som tradte frem som problemomrader i deltagernes besvarelser. Saledes angav 17
ud af 19 deltagere forud for opholdet pa REPHA at have lidt til 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 netvaerk og ensomhed (T-ILS) viste deltagernes svar forud for opholdet
pa REHPA blandt andet, at 9 ud af 19 deltagere angav, at 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 ud af 19, der
svarede sjzldent eller nej til, at de har nogen at tale med, hvis de har problemer eller har brug for
stptte. Endvidere angav 9 deltagere ud af 19, at de en gang imellem eller ofte fgler sig isoleret fra
andre, 9 ud af 19 angav, at de ofte fgler, at de savner nogen at veere sammen med, og 12 ud af 19
angav, at de ofte fgler sig holdt udenfor.

Deltagernes skriftlige evaluering af forlgbene

Deltagerne pa begge hold blev bedt om at udfylde en skriftlig evaluering efter ophold og opfglgning. |
evalueringen blev deltagerne spurgt ind til relevans og udbytte af aktiviteter, indkvartering, maltider
og forlpbet som helhed. Deltagerne kunne vurdere de forskellige omrader ud fra en skala fra 0-5,
med 0 som det laveste, og 5 som det hgjeste. Endvidere kunne de tilfgje skriftlige kommentarer, hvis
der var noget, som de gnskede at uddybe.

De skriftlige evalueringer indikerer, at deltagerne pa begge hold var meget tilfredse med forlgbene.
F@rste ophold og opfelgning fik en gennemsnitlig score pa hhv. 4,9 og 5 ud af 5 for forlgbet som
helhed, og andet ophold og opfglgning fik en gennemsnitlig score pa hhv. 4,8 og 4,4 for forlgbet som
helhed. De skriftlige kommentarer fra begge holds deltagere er samlet og gengivet ordret i
skemaerne nedenfor.
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Skema 1: Skriftlige kommentarer til ophold og opfglgning — hold 1

Ophold - hold 1
e Savnet: massage og mere tid, da det er meget tunge emner og bredt favnende. Fantastisk at

gruppen er samlet hele tiden

e Stomp mandag aften ville veere bedre tirsdag eller onsdag

e Savnet tid til en frokostlur

e Savnet: mdske noget om sexlivet, som mange har store problemer med, og som ingen taler
med os om. Men det kunne sikkert give stof til et helt kursus for sig selv

e Super god sammenhang mellem aktiviteter for hjerne, sjael og krop. Jeg deltog i det hele og
er meget tilfreds.

e Savnede lidt mere mindfulness

e Super ophold og super proff program

e Savnet meditation i mindfulness

e Savnet st@grre pauser om morgenen

e Savnet muligheder for s@vn/hvile/andre input pauser

e Super personale, sgde imgdekommende

e Godt og velfungerende kursus/ophold

e Har bemaerket ROEN, "langsommeligheden", venligheden

e Savnet noget omkring sexualliv/intimitet

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

Opfelgning — hold 1

e Presset program i forhold til at vi er ramt pG de kognitive evner i forskellig grad. Kunne godt
bruge noget massage, da mange af os ikke har meget fysisk kontakt i hverdagen.
Opfalgningsuge, meget presset og noget svaerere at fd ro i hoved til at veere til stede

e Som HIV+ + 25 dr ville det have veeret relevant at have sex/sexualitet pG programmet. Skyld -
skam. Super personale, sgde og hjaelpsomme

e Det har veeret skgnt at veere her!

e Dybfplt tak !!!
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Skema 2: Skriftlige kommentarer til ophold og opf@lgning — hold 2

Ophold - hold 2

1. Mdske overveje ikke at have underholdning den fagrste aften, men flytte arrangementet til
tirsdag. Alle har grundet rejse vaeret meget tidligt oppe og mange indtryk og informationer
den farste dag. 2. Opgradere wi-fi forbindelsen pa 3. sal (Rehpa omrddet - og isaer pd
veerelserne (forstzerkere)

Jeg var besveeret af min sygdom

Jeg havde et delebadevaerelse og var meget glad for ikke at skulle dele det med nogen - iszer
fordi mine toiletbes@g kan vaere temmelig tidskraevende. En stor tak til alle de engagerede
medarbejdere, der pd alle mdder tog sig af os pd en fantastisk mdde. PS. Det ville have vaeret
praktisk, hvis ugeprogrammet havde vaeret ophaengt i feellesarealet pa 3. sal

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

Tak for et udbytterigt og behageligt ophold. Vzerelse 15 stram IGs pG dar (ndr der skal lukkes
udefra)

Hellere tam tam om tirsdagen

Dejligt at have vaeret med

Opfglgning — hold 2

Jeg synes, at opfalgningsdagene var for begreensede i for hold til tiden. Kunne godt ha” brugt
ca. 1 dggn mere, men skgnt at mgde alle igen

Evaluering — formal, design, teori og metoder

Formal

Formalet med evalueringen var, som naevnt: At undersgge, hvorvidt rehabiliteringsforlgbet fgrte til,

at deltagerne oplevede en gget livskvalitet i form af gget sammenhang, mening og retning i

tilveerelsen? Herudover var formalet at samle og formidle viden om malgruppen.

| forlengelse af formalet blev formuleret fglgende spgrgsmal, som har vaeret vejledende bade i

dataindsamling og analyse:

1) Hvilke udfordringer i forhold til livskvalitet (fysisk, psykisk, socialt og andeligt-eksistentielt)
har malgruppen generelt og deltagerne pa de to konkrete REHPA ophold evt. specielt?

2) Kan et rehabiliteringsophold med fokus pa gruppens individuelle og faelles livsfortaellinger
understgtte deltagernes livskvalitet i form af en gget oplevelse af ssmmenhang og
meningsfuldhed i tilveerelsen og retning i forhold til fremtiden?
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3) Hvordan haenger de konkrete livsfortaellinger (bade de individuelle og den kollektive)
sammen med den eller de dominerende fortzlling(er) om hiv som en kronisk sygdom, som
man kan leve et normalt liv med?

Design

Med afsaet i ovenstaende formal og spgrgsmal er gennemfgrt en evaluering med et udelukkende
kvalitativt design og kvalitative metoder; litteraturgennemgang, deltagerobservation, uformelle
samtaler og fokusgruppeinterviewene.

Teori

Det teoretiske afsaet for evalueringen er narrativer; vores erfaringer og vores fortolkninger af dem
skabes og formidles i form af fortaellinger pa forskellige niveauer. Som sadan er vores liv narrativt
struktureret — bade pa et samfundsmaessigt, et hverdagsligt og et individuelt niveau.

Pa et overordnet, samfundsmaessigt og diskursivt niveau struktureres vores liv af narrativer i form af
overordnede rammer, forstdelser og normer for, hvordan vi kan/ma handle, taenke og udtrykke os —
fx nar det geelder kgn, seksualitet og sygdom. Det er saledes ikke alle erfaringer, der "ma” eller kan
fortzelles (Timm, 2006). Og der er dominerende forteellinger, der ikke altid passer til konkrete
gruppers eller enkeltpersoners erfaringer.

Pa et hverdags niveau struktureres og understgttes vores liv af mange forskellige — og nogle gange
modsatrettede fortzellinger om de sammenhange, vi indgar i; i familien, blandt venner, naboer, i
netvaerk, pa arbejdspladser, interesse organisationer, foreninger m.v.

Pa et individuelt niveau struktureres vores liv af historien om vores liv og hvem vi er — og her kan
ogsa vere flere fortzellinger. ”Vi skaber mening i livets bevaegelse ved at opleve den som et forlgb,
en fortzelling. Vi griber ind i tidens gang med begyndelser og slutninger, som indhegner, demarkerer
et forlgb, sa vi kan tilskrive det mening” (Horsdal, 1999).

Der er flere forskellige traditioner i arbejdet med narrativer i relation til sygdom. Antropolog og laege,
Arthur Kleinmann (Kleinman, 1988) har, som sociologen Arthur Frank (Frank, 1995) inspireret mange
forskere og praktikere til at st@tte syge og patienter via livsfortallinger. Deres fokus har vaeret at
"give stemme” til leegfolks hverdagslivsorienterede forstaelse af sygdom og lidelse — i relation til
sundhedsvaesen og samfund. Frank har dog ogsa arbejdet mere analytisk med typer af narrativer:
Frank skelner mellem: 1. Restitutionsnarrativer, 2. Kaosnarrativer og 3. Udforskningsnarrativer
(Frank, 1995). Det fgrste omhandler de fortzellinger, der har fokus pa helbredelse og restitution. Det
andet omhandler de fortaellinger, som mangler ssmmenhang, fokus og retning. Det tredje
omhandler de fortaellinger, der omhandler refleksion og udvikling og forandring. Meget kort kan
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siges, at restitutionsnarrativet dominerer i det medicinske felt og den sygdomsorienterede praksis;
her er medicinen og den sundhedsprofessionelle indsats sa at sige “helten” i det dominerende
narrativ. | udforskningsnarrativet er den syge helten = han eller hun, der anvender sin situation og
sygdom til en “udviklingsrejse”, mens kaosnarrativet modsat lsegger op til en antihelt; han eller hun,
der "hopper fra tue til tue” — “uden mal og med” — og som maske slet ikke kan fortzelle
sammenhangende eller fremstille sit liv eller dele af det som sammenhange.

Teoretisk tager evalueringen altsa afszet i en bred forstaelse af narrativer: 1) | forstaelsen af
hverdagspraksis som en fortaellepraksis, der naturligvis ogsa anvendes i livet med alvorlig sygdom og
krise — til at skabe struktur og mening og 2) | en forstaelse af, at det at forteelle og dele fortaellinger
kan vaere helende, lindrende og styrkende.

Vi har ikke i det teoretiske afsaet for evalueringen fundet teori, der szerligt betoner betydningen af
den kollektive fortaelling, men bade Kleinmann (Kleinman, 1988) og Frank (Frank, 1995) omtaler dog
det helende ved at bevidne hinandens fortallinger. Professor i klinisk sygepleje Lis Adamsen mfl.
(Adamsen, Midtgaard Rasmussen, & Sgnderby Pedersen, 2001) har dokumenteret betydningen af at
dele erfaringer mellem ligesindede behandlet for kraeft og antropolog Vibeke Steffen (Steffen, 1997)
har udforsket betydningen af at dele historie og erfaringer blandt ligesindede med
misbrugsproblemer.

Metoder

Deltagerobservation

| denne kvalitative undersggelse blev deltagerobservation benyttet som metodisk praksis under
forste forlgb, dvs. ophold samt opfglgning. Grundet manglende ressourcer var det ikke muligt ogsa at
foretage deltagerobservation under ophold og opfglgning for hold 2. Dog deltog Helle Timm i
introduktionen for hold 2 for at mgde deltagerne og praesentere formalet med evalueringen.

Under deltagerobservation opstar datamaterialet ved at forskeren tager del i — og bade deltager og
observerer — det sociale liv, der udggr undersggelsesfeltet for derigennem ”[...] at erfare og forsta,
hvordan verden ser ud fra de studeredes perspektiver [...]” samt ”[... ] afdeekke det sociale livs taget-
for-givethed” (Tjgrnhgj-Thomsen, 2007). Deltagerobservation gav under ophold og opfglgning
saledes mulighed for at komme bag om deltagernes ord, forstaet pa den made at det blev muligt at
undersgge deltagernes reaktioner, interaktioner og forholdet mellem ord og handling i forhold til
aktiviteterne undervejs, samvaeret med de andre og ikke mindst de udfordringer, deltagerne lever
med.
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Metodisk er der tale om en kontinuerlig bevaegelse mellem nzerhed og distance, eftersom det ikke er
alt, som forskeren kan og skal deltage i, og derfor er graden af deltagelse afhaengig af en given
situation. Under ophold og opfglgning skiftedes Helle Timm og Mia Jess til at veere til stede under
aktiviteter samt maltider og andet uformelt samvaer. Graden af deltagelse afhang, som tidligere
naevnt, af de givne situationer. Saledes deltog forskerne pa lige fod med deltagerne ved aktiviteter
sasom introduktion og praesentationsrunde, morgensang, mindfulness og stomp m.m., men forholdt
sig observerende under aktiviteter knyttet til deltagernes livsfortallinger. Endvidere bestod
deltagerobservationen ogsa af uformelle samtaler med deltagerne — eksempelvis under maltider
eller i pauser. Deltagerobservationen var guidet af en observationsguide udarbejdet pa baggrund af
forskningsspgrgsmalene, se Bilag 3, og erfaringerne herfra blev skrevet ned som feltnoter.

Fokusgruppeinterview

Pa opfglgningen for bade hold 1 og hold 2 blev der den sidste dag afholdt et fokusgruppeinterview
med deltagerne. | et fokusgruppeinterview er det deltagernes ”sociale interaktion, som er kilden til
data” (Halkier, 2010), og formalet med de to fokusgruppeinterviews var saledes at fa deltagerne til at
tale om og diskutere brugen af livsfortallinger som en rehabiliterende indsats, dvs. om forlgbene,
opfelgning og de aktiviteter, som fandt sted, kunne bidrage til gget livskvalitet hos mennesker, der
har levet leenge med hiv. De to fokusgruppeinterview blev faciliteret af henholdsvis Mia Jess og Helle
Timm med den anden som observatgr, se Bilag 4 for interviewguide. Samtalerne blev, med samtykke
fra deltagerne, optaget pa band.

De kollektive fortzellinger

De kollektiver fortzellinger, som deltagerne konstruerede pa opholdet, indgar ogsa i datamaterialet.
Fortzellingerne er skabt pa baggrund af gruppegvelser, hvor deltagerne ud fra en raekke spgrgsmal
delte erfaringer omkring at have levet et langt liv med hiv. Efter gruppegvelserne diskuterede
deltagerne deres erfaringer i plenum. Den fzelles erfaringsopsamling blev faciliteret og optaget pa
band af Steen Peter Nielsen og Jytte Skov-Pedersen, som derpa skrev deltagernes erfaringer ned i én
samlet, kollektiv fortzlling for hvert hold, se Bilag 5 og 6. Fortzllingerne blev dagen efter laest op for
deltagerne, som derpa kunne kommentere pa den kollektive fortzaelling, som de havde bidraget til.
Fortzellingerne er saledes ikke en ordret gengivelse af deltagernes udsagn — med mindre dette er
angivet — men en fortolkning af deres erfaringer, som deltagerne godkendte og gav udtryk for at
kunne tilslutte sig.

Forskningsetik

Dataindsamlingen og behandling af data er godkendt hos Region Syddanmark (journalnummer:
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 informeret
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om, at personfglsomme oplysninger ville blive behandlet fortroligt, og at de i formidlingen af data
ville blive anonymiseret. Eksempelvis er meget illustrative eksempler fra datamaterialet udeladt i
notatet, hvis det er vurderet, at det kan seette en deltagers anonymitet pa spil. Deltagerne gav
skriftligt samtykke til indgaelse i forskningsprojektet, se Bilag 7 for samtykkeerklaeringer. | forbindelse
med de to fokusgruppeinterview modtog deltagerne desuden mundtlig information om interviewets
formal og rammerne omkring interviewet, bl.a. at interviewet blev optaget pa band, samt at
deltagerne til enhver tid kunne forlade interviewet, hvis de ikke laengere gnskede at deltage.

Analysemetode

Feltnoter fra deltagerobservation, interviewudskrifter fra fokusgruppeinterviewene samt de skriftlige
fremstillinger af de to kollektive fortallinger er laest og kodet ud fra en tematisk indholdsanalyse
(Serly, 2017) med afsaet i den kvalitative undersggelses forskningsspgrgsmal. Tematisk
indholdsanalyse kan bruges til at analysere forskelligt datamateriale, som her, og har til formal at
identificere datamaterialets meningsindhold og derved belyse hvilke temaer, der er relevante i
forhold til undersggelsesfeltet (Blix, 2017:99). De identificerede temaer foldes ud i resultatafsnittet
med inddragelse af uddrag fra de kollektive fortzellinger, feltnoter og deltagernes egne udsagn.

Resultater

Et langt liv med hiv
| dette afsnit preesenteres de temaer, der knytter sig til, hvilke udfordringer deltagerne havde i
forhold til livskvalitet, det vaerende sig bade fysisk, psykisk, socialt og andeligt/eksistentielt.

Sygdom, medicin og bivirkninger

Deltagerne pa bade hold 1 og hold 2 fortalte om en lang raekke fysiske og psykiske udfordringer, som
pavirkede deres liv, og som de knyttede til mange ars liv med hiv samt hiv-behandling og
bivirkningerne heraf. Disse udfordringer er opsummeret i uddrag fra deltagernes kollektive
fortzellinger:

Historisk set oplever vi mange bivirkninger og falgesygdomme, sdsom traethed,
tankemylder, sgvnilgshed, kvalme, uoplagthed, angst, led og muskelsmerter og abnorm
fedtfordeling. Mange af bivirkningerne slds vi ogsd med nu, de er akkumuleret over tid.
Nogle hiv-positive er handicappede pG grund af tidligere skader, der skyldes aids. For os
er det sveert at skelne, hvad skyldes hiv og hvad skyldes noget andet, som kan vaere alder
eller andre sygdomme. Vi har en tendens til at taenke om os selv som nogle skravl. Lige sG
snart der er et nyt symptom veekker det en slags historisk bekymring — bekymring for
forveerring, kreeft eller andre alvorlige ting (uddrag fra kollektiv fortzelling 1).
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Fortezellinger der beskriver kroppens reaktioner efter mange drs hiv-behandling, er
fortaellinger 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 nervebetzendelse i fgdderne,
der dels medfarer supersensivitet og falelseslgshed. Alle disse bivirkninger pa grund af
medicinen. Mange af os har manglende sexlyst og keemper med det. Knogleskgrhed,
treethed og hiv-demens er yderligere tilstande, der vaekker bdde frustration og bekymring
[...] (uddrag fra kollektiv fortzelling 2).

De oplevede udfordringer og graden heraf kunne variere fra deltager til deltager, men uddragene fra
de kollektive fortzellinger viser, at deltagerne til trods for variationer havde det til faelles, at
udfordringer knyttet til hiv, medicin og bivirkninger samt en aldrende krop til stadighed pavirker
deres liv, hvilket er i trad med Halkitis beskrivelse af amerikanske homoseksuelle
"langtidsoverlevere”, som, pa trods af at vaere velbehandlede, ligeledes er pavirket af hiv pa daglig
basis (Halkitis, 2013).

Udfordringer som traethed, maveproblemer, fysiske begraensninger og kognitive udfordringer blev
endvidere italesat af deltagerne og observeret under fgrste ophold og opfglgning. En deltager kunne
eksempelvis ikke deltage i morgenmotion pa grund af tidskraevende toiletbesgg, tre deltagere matte
treekke sig tilbage og tage hvilepauser undervejs i programmet og kunne derfor ikke deltage i alle
aktiviteter, og nogle af gvelserne knyttet til de individuelle livsfortzellinger kraevede ekstra stgtte pa
grund af en deltagers kognitive udfordringer: “En mandlig deltager siger at han [under en gvelse] har
haft tanker i gang, men det er sveert at fa dem ned pa papir. Han siger at det skyldes [hiv-relaterede
kognitive udfordringer], og han synes at det ville veere en fordel at have en partner under gvelsen”
(uddrag fra feltnoter, ophold).

Deltagerne beskrev endvidere en raekke psykiske pavirkninger, som de dels knyttede direkte til hiv og
medicinbivirkninger, som det fremgar af den ene kollektive fortzelling:

Det er meget stigmatiserende med de psykiske aspekter af hiv, som 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
stresstaerskel [...] (uddrag fra kollektiv fortaelling 1).

Endvidere blev de psykiske pavirkninger italesat som skam over fysiske udfordringer, hvilket fremgar

af den anden af de kollektive fortzellinger: ”[...]Det er ydmygende at ga i Fakta med ble og alligevel
have diarré rendende ned af benet” (uddrag fra kollektiv fortaelling 2).
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Endelig kunne de psykiske pavirkninger ogsa vaere knyttet til bekymringer, som man kan sta over for,
nar man lever med en sygdom, som en gang var dgdelig, og en frygt for at den bliver det igen, hvilket
bade blev italesat af en deltager samt i den ene af de kollektive forteellinger:

[...] Jeg er mere obs pad tingene i min krop, end sG mange andre er, fordi jeg virkelig har
veeret ude at haenge i en tynd snor (citat fra fokusgruppe 1).

Vi kender ogsa til at veere i et konstant beredskab, bade psykisk og fysisk. | gamle dage
var det angsten for, hvad blodpraverne viste, i dag er vi i konstant beredskab over for
bivirkninger, folgesygdomme og tidlig dgd [...] (uddrag fra kollektiv fortzelling 2).

[...] Flere har tanker om, hvorndr 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 bivirkninger, der sa falger med (uddrag fra kollektiv fortaelling 2).

Hudsult

Flere af deltagerne, bade mand og kvinder, homoseksuelle og heteroseksuelle, naevnte under
uformelle samtaler under ophold og opfglgning samt i fokusgruppeinterviewene, at de oplevede
udfordringer i forhold til deres sexliv. Iseer var det manglen pa sex og intimitet, 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 pd et
tidspunkt — det snakker vi aldrig om. Det er bare forbudt — det emne har vi slet ikke haft
oppe [...] (citat, fokusgruppeinterview 1)

[...] Ja, i det her forum er jeg sG smdat begyndt at ville turde lukke op og snakke om det,
og jeg har altid mere eller mindre bevidst — og iszer 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 veaeret der i
drtier [...] (citat, fokusgruppeinterview 1).

Udfordringer i forhold til sexliv blev dels italesat af deltagere som manglende lyst keedet sammen
med den medicinske behandling — og ikke blot behandlingen for hiv, men ogsa behandlingen for
diverse fglgesygdomme. Dette kom bl.a. til udtryk i den ene af de kollektive fortallinger, og
endvidere udtrykte en deltager under et fokusgruppeinterview: ”[...] Jamen, hvad ggr den her staerke
medicin, vi gar rundt og tager hver dag... Hvad g@r den ogsa ved vores seksualitet? Hvad ggr de der
depressionspiller ogsa ved vores seksualitet? Og dem mod blodtrykket og kolesterol? [...]” (citat,
fokusgruppeinterview 1).
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Flere deltagere naevnte desuden, at frygten for at smitte stadig sad i dem, selvom de er klar over, at

de ikke kan smitte andre som velbehandlede:

En deltager siger at det [seksualliv] er et problem som mange har, og selvom man
fornuftmaessigt godt ved, at man ikke kan smitte, kan kroppen tro noget andet (uddrag
fra feltnoter, ophold).

Ja, der vil jeg sige at jeg har ikke haft sex i mange ar, og jeg plejede at vaere et meget
seksuelt vaesen, og det var noget, der stammer... Altsa, det var ligesom om, at ndr man
farst var blevet spedalsk [smittet med hiv], sd er det eddermame sveaert at komme ud af

det... (citat, fokusgruppeinterview 1).

Udfordringer i forhold til sex og intimitet kan lede til det, som flere deltagere pa hold 1 under
fokusgruppeinterviewet betegnede "hudsult”. Deltagerne beskrev hudsult, som mangel pa kropslig
kontakt og naerhed med andre mennesker og knyttede det til ensomhed og/eller skam. Der er
saledes ikke blot tale om problemer i forhold til sexlivet som en fysisk udfordring, men ogsa noget

der pavirker deltagerne psykisk og socialt.

Deltager 1: [...] Jeg kigger jo ikke pG nogen mere end en tiendel af et sekund, fordi jeg
skal ikke sende noget ud, fordi jeg kan ikke... jeg er spedalsk... altsa, selvom jeg godt ved
at jeg ikke kan smitte nogen, men at skulle overbevise nogen om det. Altsd, jeg har
pravet et par gange, og nogle gange har jeg da ogsa haft keerester og sadan noget,
men... ja, det er faktisk rigtig sveert, og for nylig er det der med hudsult gdet op for mig...

Deltager 2: Jamen, det var egentlig ogsa bare det jeg taenkte pa ikke ogsa.

Deltager 1: Og det keemper jeg jo meget med — altsa jeg lider af hudsult, ikke. Og der er
sd meget skam forbundet med det at lide af hudsult og af at vaere ensom — det er sa
skamfuldt, sa det simpelthen sddan er det stgrste tabu.

(citater, fokusgruppeinterview 1).

Dg@den som fglgesvend

Det blev observeret under ophold, opfglgning samt under fokusgruppeinterviewene, at mange af
deltagerne ofte snakkede abent og ligefremt om d@den, og den tilstedeveaerelse som dgden havde
haft i deres liv. Det veere sig bade i form af tab af venner og bekendte med hiv eller i forhold til, at

flere af deltagerne selv havde veeret taet pa at dg:
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Folk dgde som fluer. Du kan slet ikke forestille dig det. Der er ingen anden sygdom, hvor
folk er dade pG den made”. Under maden sldr det mig, hvor ligetil [...] deltagerne
snakker om dgden og de som er dgde af hiv. De [deltagerne] sammenligner tal [antallet
af CD4-celler i blodet, da dette tal var lavest], og tallene lader til at binde dem sammen,
samtidig med at det er et bevis for hvor taet de har vaeret pd dgden (uddrag fra feltnoter
ophold).

En deltager fortzeller mig at hun har veeret ved at dg flere gange, og hospitalet ringede
til hendes familie sa de kunne sige farvel, men hun forstod det aldrig selv (uddrag
feltnoter, ophold).

Deltagerne fra hold 2 beskrev i deres kollektive fortaelling, at det at have faet en sa alvorlig diagnose
som hiv havde veaeret et vendepunkt, som andrede deres liv: “For mange af os betgd diagnosen et
vendepunkt. Vi ser to liv — forstaet som et liv fgr hiv og et liv efter hiv diagnosen [...]"” (uddrag,
kollektiv fortaelling 2).

Den uvished omkring deden, som fulgte i kglvandet pa hiv-diagnosen, beskrev flere deltagere
som forbundet med krise. En deltager under fokusgruppeinterview 1 sagde eksempelvis: ”[...]
vi er jo en gruppe —som man ogsa kan laese ud af det [den kollektive fortzelling], har vaeret
dgdelige... gaet rundt, hvor vi ikke rigtig vidste om vi kom til at leve eller ej, og det er der jo
ogsa nogle kriser forbundet med” (citat, fokusgruppeinterview 1).

Flere deltagere beskrev endvidere, hvorledes det at skulle leve med dgden som potentiel fglgesvend,
ofte fra en ung alder, gjorde at de havde fokuseret pa at leve i nuet og ikke taenke over
fremtidsplaner, da de ikke troede, at fremtiden var dem forundt: ”[...] At ting i livet kunne vaere
ligegyldige i forhold til at livet kunne vaere tidsbegraenset og vi skulle dg. Vi spurgte os selv, ville
uddannelse overhovedet give mening” (uddrag fra kollektiv fortaelling 2).

[...] Jeg kan huske, at jeg plejede at sige, ndr jeg holdt foredrag, at jeg blev frataget
retten til mange ting sddan... og dreamme... altsd, frataget retten til at dremme, 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, at dem omkring os gjorde det og
sddan noget, ikke ogsd. Sa pa den mdde kan jeg ogsa godt sadan sidde tilbage nu som
60-drig og taenke: Okay, jeg kunne have vaeret bedstefar nu, og jeg kunne have haft en
karriere og sddan noget, men det var ikke det vaerd. Og det kan jeg godet... det er sGdan
en erkendelse og et tab nu i situationen for mig nu og noget, jeg skal forholde mig til nu,
ikke [...] (citat, fokusgruppeinterview 1).
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Uddraget fra den ene af de kollektive fortzellinger samt citatet fra fokusgruppeinterviewet viser,
hvordan uvisheden om sygdom og d@d ogsa traekker trade ind i nutiden, idet dgdens naerveer har
formet de valg, som deltagerne har truffet i livet, og fravalget af uddannelse, karriere og familie
pavirker dem den dag i dag, og kan fgles som et tab eller en ny krise, som en deltager udtrykte under
fokusgruppeinterview 1:

Deltager: [...] jeg oplever i hvert fald lidt selv, at jeg stdr lidt i samme eller bare en anden
type krise omkring det i forhold til for 20-25 dr siden, ikke.

Interviewer: Altsd, omkring det at have hiv?

Deltager: Ja, at have det i mit liv pd en mdde, fordi der er sé mange valg, jeg har truffet,
kan jeg jo se, og som praeger mit liv nu, som jeg kunne gnske var anderledes madske, hvis
jeg havde vidst at jeg faktisk ville overleve det.

(citater, fokusgruppeinterview 1)

Fortiden influerede dog ikke blot pa deltagernes nutid, men ogsa pa deres forestillinger om
fremtiden eller manglen pa samme. Flere deltagere 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 tydeligt, at deltagerne var
taknemmelige over at veere i live, hvilket bade fremgar af de kollektive fortzellinger og deltagernes
udsagn, var der flere, der udtrykte, at det var svaert at skulle omstille sig til, at deden udeblev, og at
de derfor nu star over for en fremtid og en alderdom — et liv — som de ikke havde regnet med: ”[...]
Forst da jeg fik diagnosen... f@rst sa skulle jeg jo ligesom vaenne mig til at jeg skal d@, og det skal jeg
nok om lidt, og nu star man sadan... eller jeg star sadan lidt: hvad skal jeg nu, og hvor skal jeg hen?
[...]” (citat, fokusgruppeinterview 1). ”[...] For nogen af os, har det vaeret enormt sveert igen at fa en
fremtid, efter at have veeret dgdsdgmt. For mange betgd det virkelig en krise. Det har vaeret
vanskeligt at skulle bekymre sig om smating igen” (uddrag fra den kollektive forteelling 1).

Dgdens tilstedevaerelse i deltagernes liv har sdledes skabt nogle eksistentielle udfordringer i forhold
til forestillinger om liv og dgd, nutid og fremtid og de valg, som deltagerne har truffet i livet.

En overset og til tider skjult gruppe

Datamaterialet peger pa to overordnede spor i forhold til de sociale udfordringer, som deltagerne
oplever. Det ene spor omhandler deres mgde med sundhedsvaesenet. Det andet spor omhandler
deres sociale relationer, dvs. interaktion med familie, venner og bekendte. Falles for de sociale
udfordringer pa tveers af de to spor er, at deltagerne kan have en oplevelse af at de, som mennesker
der har levet lzenge med hiv, er en overset og til tider skjult gruppe.
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| forhold til sundhedsvaesenet, fremgar det af den ene kollektive fortzelling, at de
infektionsmedicinske afdelinger tidligere var et slags andet hjem, idet deltagerne havde en hyppig
gang pa afdelingerne: ”Vi oplevede det lidt som familie, nar vi kom til kontroller. Vi var ligesom
heltidspatienter i nogle ar” (uddrag fra kollektiv forteelling 1).

Nogle af deltagerne var fortsat tilfredse med den behandling, de fik pa de infektionsmedicinske
afdelinger, imens andre deltagere fglte sig oversete. Disse deltagere havde en oplevelse af, at der
kun er mulighed for at tale med laegerne om deres fysiske udfordringer, og at der ikke er tid eller
ressourcer til at snakke om andre ting, sdsom psykisk velbefindende eller seksualitet. Dette udtrykkes
bade i de kollektive forteellinger og blev yderligere understgttet af deltageres udsagn i uformelle
samtaler under opholdet:

Alt afhaengigt af hvilken infektionsmedicinsk afdeling vi er tilknyttet i landet, oplever
nogle at have et godt forlgb i sundhedsvaesenet. ”Vi f@ler os hart og taget godt med pad
rad, der er tillid og tryghed”. For andre er det tvaertimod sddan, “at vi oplever at der ikke
er tid nok til at lytte til os” (uddrag fra kollektiv fortaelling 2)

Sundhedsvaesenet kan veere fint, men vi bliver glemte og vi er ikke sd interessante mere
som vi var en overgang. Tidligere spurgte personalet til vores velbefindende og nu
forholder de sig kun til vores tal “de ser jo fine ud, sa alt ma veaere ok’. Vi synes at vi bliver
glemt, og personalet spgrger ikke til, hvad vi ser og oplever (uddrag fra kollektiv
fortzelling 2).

De spgrger ikke til barn, seksualitet eller psykisk velbefindende, det mangler vi. Vi har
oplevet at det er psykologer og socialradgiverne, der ryger fa@rst, ndr der er
nedskeeringer. De er en ngdvendig del af normeringen, ndr der skal ses pd os som hele
mennesker. Laegerne ser kun pd det fysiske og vi kan have behov for, at der bliver set pd
den psykiske dimension (uddrag fra kollektiv fortaelling 1).

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

[...] Et af de steder i samfundet, hvor vi som hiv-smittede og hiv-positive har kunnet
komme og fd tryghed og fale os trygge i sGdan en safe zone, det har jo vaeret pa hiv-
ambulatorierne, men vi hgrer jo fra rigtig mange hiv-positive, at de ikke faler sig hgrt
derude mere... altsd, at os langtidsoverlevere, og de symptomer, vi kommer med,
treethed og kognitive problemer og depression og sGdan noget, der er rigtig mange, der
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bare sddan fdr det affejet: Ja, men det er prisen ved at have overlevet, og det méd du bare
sddan... og nej, der er ikke andre, der har de problemer og sddan noget, ikke [...] (citat,
fokusgruppeinterview 1)

[...] jeg synes tit at jeg har oplevet at man bliver kastebold. At den praktiserende lzege
siger, det md du vist hellere tale med dem om pd den infektionsmedicinske afdeling. Og
den infektionsmedicinske afdeling siger, det er mdske noget der hgrer under egen laege
[...] (citat, fokusgruppeinterview 2).

Endelig fortalte flere deltagere under uformelle samtaler, hvordan at de i mgdet med
sundhedsvaesenet 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
fortzellinger: "Vi oplever at alle andre sundhedsfaglige personaler fra andre afdelinger [end de
infektionsmedicinske] ikke ved nok, om hiv-positive. Nogle af os erfarer, at fordomme og
uvidenhed florerer” (uddrag fra kollektiv forteelling 1).

| forhold til deres mgder med sundhedsvaesenet, kan deltagerne saledes fgle sig oversete i forhold til
at fa hjzelp til at tage hand om andre symptomer end de fysiske, samt de symptomer som de 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 oversete - i den forstand, at det, ifglge udsagn fra deltagerne, kan tyde
pa at der til stadighed mangler oplysning omkring hiv — ogsa blandt sundhedspersonale.

Angadende det andet spor; deltagernes interaktion med familie, venner og bekendte, udtrykte flere af
deltagerne, at de oplevede, at deres familie og venner ikke forstod de udfordringer, som de har, efter
at have levet mange ar med hiv: “En mandlig deltager naevner at nar man ser sund og rask ud udadtil,
har folk svaert ved at forsta at man er syg” (uddrag fra feltnoter, ophold).

[...] AltsG det er jo en af de grunde til, at vi ogsd har sG meget brug for det her [at skabe
en kollektiv fortzelling], fordi pd mange mader var det jo svaerere at fa livet tilbage end at
fa at vide at vi skulle dg, og det er der ingen mennesker, der kan forsta. Der er ingen
mennesker, der kan forstd det — de synes bare: Jamen, nu har du jo hiv, det gdr godt
ikke... at vi ma veere glade og lykkelige [...] (citat, fokusgruppeinterview 1).

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

forstaelse fra omverdenen. Endvidere gav flere deltagere under ophold, opfglgninger og
fokusgruppeinterview udtryk for, at der er stigmatisering, skyld og skam forbundet med at have hiv.
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Skammen knyttede sig iszer til det at vaere blevet smittet med hiv, som det bade fremgar af den ene
af de kollektive fortzellinger 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 vaere hiv-positiv. Skam fdr den betydning at det er svaert at
fortaelle omverdenen, hvorfor vi f.eks. far pension. Skammen kommer til at fungere som
en blokering til at fortaelle. Skammen handler ogsd om risikoen for at komme til at smitte
andre (uddrag fra kollektiv forteelling 2).

[...] Jeg faler sG meget skam... altsd... det er nok noget af det som det her kursus har
givet mig, at det er en ting jeg er ngdt til at arbejde med, fordi skammen har sd stor en
magt over mig som person, at masken den kan ikke ryge, fordi det er skam over at vaere
blevet hiv-smittet (citat, fokusgruppeinterview 2).

Som uddraget fra den kollektive fortaelling beskriver, kan skammen ggre det svaert at vaere aben
omkring, at man har hiv. | forleengelse heraf fortalte flere deltagere, at de kun havde fortalt deres
allernaermeste, at de havde hiv og ellers levede med sygdommen i skjul. Dette kom frem under
introduktionsrunden pa fgrste ophold samt under fokusgruppeinterviewene, og endvidere
opsummeres det i den ene af de kollektive fortaellinger:

Det kreever mange psykiske og mentale kreefter 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
allernzermeste og fa familiemedlemmer, det 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 ej. Giver det mening eller giver det ikke mening [...] (uddrag fra den kollektive
fortzelling 2).

Endvidere fortalte flere deltagere, at de prgvede at opretholde en facade i mgdet med omverdenen
ved kun at fortaelle en del af sandheden omkring deres liv, eksempelvis i forhold til hvorfor de har et
fleksjob eller modtager fgrtidspension:

[...] jeg ville gnske jeg kunne sige [til omverdenen]at jeg er hiv-smittet og jeg orker ikke
at arbejde sG meget... men folk ser jo ikke... du ser jo rask ud. SG er der nogle andre ting
der har gjort [deltager har oplevet anden sygdom], og det kan jeg sG ligesom haenge det
op pd, at det er derfor at jeg har et fleksjob, 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
paG 37 timer. Og det er der meget skam i synes jeg... [...] (citat, fokusgruppeinterview 2).

Deltager 1: Vi fortzeller den del af sandheden, som vi tror folk kan tdle at hgre.
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Deltager 2: Ja, eller som vi selv kan tdle at fortzelle.

Deltager 3: Jeg er 0gsd pd pension og har vaeret det i mange dr, og jeg har det ligesom
[anden deltager]. Det var simpelthen noget af det vaerste, nGr man kom til familiefester
eller andre sammenkomster, fordi det er sa typisk dansk, ‘'ndh men hvad laver du’.” Ja,
jeg er pd pension’. ‘NGh, hvorfor er du det?” Sa [deltager har anden sygdom], det er den
der har faet skylden altid. Og det har virkelig vaeret sveert. Det var meget sveert at
komme ud over den (citater, fokusgruppeinterview 2).

Flere deltagere naevnte, at den manglende dbenhed omkring det, at de havde hiv, kunne skabe selv-
stigmatisering og fere til, at de trak sig fra andre mennesker: ”[...] For nogle af os er der brugt megen
energi pa at forsgge at passe ind og holde facaden. Som igen kan medfgre, at vi holder andre
mennesker et skridt fra livet for ikke at risikere at de kom for taet pa” (uddrag fra kollektiv fortzelling
2).

[...] Jeg vil ikke sige at jeg oplever at blive stigmatiseret, men jeg selv-stigmatiserer mig,
kan man sige ikke. Alle jeg har fortalt det til har ikke pd nogen mdde... eller jo der har
veeret heteromaend, de er gdet fuldstaendig i koma selvom jeg ikke har haft nogen
seksuel relation til dem eller noget, sa har de lige pludselig skulle fortaelle mig hvor
skagnne alle andre kvinder var eller sGdan, selvom vi bare var venner [deltagerne griner].
[...] men ellers har jeg ikke oplevet pd nogen mdde at der er nogen der har reageret
uhensigtsmeaessigt over for mig, men jeg holder mig... jeg lever skjult som hiv-smittet, og
det ville jeg egentlig godt blive mere afklaret med om jeg skulle veere, skjult eller ikke
skjult. Pd en mdde sa synes jeg det er uhensigtsmaessigt for mit liv fordi der er nogle ting
jeg skal omgds sandheden med, jeg skal undlade at fortaelle hvad jeg laver og sadan [...].
Men i mit liv der lever jeg jo med at jeg skubber folk veek og holder folk veek [...] (citat,
fokusgruppeinterview 2).

Flere deltagere fortalte, at de fglte sig ensomme, ikke blot i forhold til seksualitet og intimitet, som
naevnt i et tidligere afsnit, men fordi de generelt fglte sig socialt isolerede. En deltager udtrykte for
eksempel under fokusgruppeinterview 1: ”[...] Jo, det er lige netop det der har vaeret min situation
[ensomhed], og det er blevet vaerre og vaerre med arene. Jeg har ingen venner — jeg har nogle
bekendte og nogle Facebook-venner, men jeg har sgu ingen venner... Jeg har ingen venner, jeg har
kunnet tale med det her [hiv] om” (citat, fokusgruppeinterview 1).

Kon og seksuel orientering kunne veere en faktor, der bidrog til ensomhed. Saledes fremgar det af
den ene af de kollektive fortzellinger, at det har vaeret svaert for heteroseksuelle mennesker, og isaer
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kvinder, at organisere sig og pa den made blive en del af et hiv-feelleskab, fordi de har vaeret en

overset gruppe:
I Danmark er det at vaere kvinde og vaere hiv-positiv ofte en historie, der ikke er blevet
fortalt, det gaelder ogsa disse kvinders seksualitet. Det har veeret sindssygt ensomt, der
gik lang tid i historien, for hiv-positive kvinder blev organiseret, hvor kvinder kunne tale
sammen om deres erfaringer ved at finde sammen og organisere sig. Homoseksuelle
maend har historisk veeret ngdt til at organisere sig og veere i netveerk [...] (uddrag fra
den kollektive forteaelling 2).

Selvom det fremgar af uddraget fra den ene kollektive fortaelling at homoseksuelle maend har haft
bedre mulighed for at organisere sig, lader det til, at homoseksuelle maend med hiv ogsa kan have
oplevelser af at de har vaeret “uden for” i det homoseksuelle miljg, hvilket blandt andet kom frem i
den ene af de kollektive fortaellinger samt i en udtalelse fra en deltager under fokusgruppeinterview
2: ”"Selvom homoseksuelle af ngdvendighed har stgttet hinanden, sa blev de hiv-positive skilt fra,
som en minoritet i minoriteten” (uddrag fra den kollektive fortaelling 2).

[...] Vi oplever altsa stadigvaek at, inden for... jeg vil sige b@sseverdenen... i hvert fald
maend der har sex med maend, der er et A- og et B-hold. A-holdet det er dem der ikke er
smittede, B-holdet, det er dem der er smittede. Og det synes jeg simpelthen det er sd
nedveerdigende, at man ser ned pd os der er smittede, selvom vi er velbehandlede osv.
[...] (citat, fokusgruppeinterview 2).

Ikke bare i sundhedsvaesenet, men ogsa i deltagernes sociale relationer og i mgdet med omverdenen
generelt, kan de saledes fgle sig oversete i forhold til deres hiv-status og de udfordringer, der knytter
sig hertil. Endvidere er hiv en sygdom, der for mange er forbundet med stigma og skam, hvilket,
ifplge eksempler fra flere deltagere, influerede pa deres sociale relationer og interaktioner 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 en raekke udfordringer, der knytter sig til: sygdom, medicin og bivirkninger; til
(mangel pa) seksualitet og intimitet; til tilstedevaerelsen af dgd i deltagernes liv, hvilket til stadighed
influerer pa nutiden og forestillinger om fremtiden; og endelig at deltagerne i mgdet med
sundhedsvaesenet 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 og skjule, at de
har hivi mgdet med omverdenen. Endvidere er temaer der gar igen i flere af disse udfordringer:
skam og stigma.

39:83



REHPA

Fortaelling og rehabilitering

| dette afsnit praesenteres de temaer, der knytter sig til, hvorvidt et rehabiliteringsophold med fokus
pa de to gruppers individuelle og fzelles livsfortzellinger kan understgtte deltagernes livskvalitet i
form af en gget oplevelse af betydning og meningsfuldhed i hverdagen og i forhold til fremtiden.

En ny falles fortzelling

Vi sidder i undervisningslokalet. Jytte rejser sig fra sin plads og seetter sig pa en stol foran
deltagerne, som sidder i sma grupper ved bordene. Jytte tager papirerne op foran sig og
begynder at lzese den kollektive forteelling hgjt. Deltagerne lytter koncentreret og stille til
Jyttes oplaesning. Nogle kigger pé hende, andre kigger lige ud i luften, eller ned i
haenderne eller bordet. Ind i mellem er der en deltager der r@rer pa sig for at nikke, grine
lydlgst, sukke dybt eller ryste pG hovedet. Da Jytte er feerdig med at lzese, kigger jeg
rundt i lokalet, og kan se at deltagerne er tydeligt bevaegede. Flere har tdrer i gjnene. En
deltager siger at fortaellingen er godt skrevet sammen. En anden deltager siger “tusind,
tusind tak”. En tredje deltager sp@rger om de kan tage fem minutters pause, da han
synes at det virker som om at folk har brug for det. Under den korte pause, gdr 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 deltagere i lokalet, som snakker
intenst sammen, og nogle graeder og krammer hinanden. Da pausen er slut, siger Steen
at han og Jytte gerne vil hgre en tilbagemelding pd deltagernes arbejde. Steen laegger
vaegt pd at det er deres ord der har skabt den kollektive fortzelling. En kvindelig deltager
siger at hun har stor taknemmelighed over ikke at veere alene med den her forteelling og
udtrykker det som en ’stor forlgsning’ og en keempe ro at der nu er en fortzelling (uddrag

fra feltnoter, ophold).

Beskrivelsen af deltagernes oplevelse af at fa den kollektive fortaelling leest hgjt opsummerer, hvad
den kollektive fortaelling overordnet betgd for deltagerne, nemlig faellesskab, sarbarhed,
genkendelighed og forstaelse. Betydninger som vil blive uddybet i dette afsnit.

Feltnoter og interviewudskrifter fra de to fokusgruppeinterviews viser, at der gennem de to gruppers
arbejde med den kollektive fortaelling i starten af opholdet, hvor de delte deres personlige erfaringer
med at have levet laenge med hiv, samt i (op)leesningen af de faerdige kollektive forteellinger, blev

etableret et faellesskab deltagerne imellem. Som en deltager udtrykte under fokusgruppeinterview 1:

Jeg tror at det, overleverede med den kollektive forteelling, at vi alle sammen havde sd
meget tilfaelles i vores historier, Gbnede det terapeutiske rum, som vi har veeret i. Det var

40:83



REHPA

meget falelsesmaessigt... ja, man blev r@rt og lettet... meget lettet over, at man ikke stod
alene — man fglte virkelig det feellesskab, der er mellem langtidsoverlevere, at vi er i
samme bdd, og vi kan leere sG meget af hinanden, og der kom en enorm tryghed over at
gd ind i det arbejde sammen, fordi vi fik lov at lave den her feelles fortzelling. Det er
ligesom, at man har altid stdet alene og sagt: Jamen, sddan og sddan... og folk ville hgre
pd det, og folk ville ikke hgre pa det, men nu var det ikke bare min — nu var det noget, vi
havde sammen, og det var ligesom at falde ned i en stor, blgd, dyb, tryg seng... altsé helt
vidunderligt. SGdan havde jeg det (citat, fokusgruppeinterview 1).

Feellesskabet kunne tydeligt ses og maerkes under ophold, opfglgningen samt de to
fokusgruppeinterview. Deltagerne virkede trygge ved hinanden, omgangstonen var venskabelig, og
deltagerne var meget abne over for hinanden og delte meget personlige ting. Denne abenhed og
tryghed blev der ogsa lagt maerke til hos flere fra REHPAs kliniske personale. En kliniker fortalte
eksempelvis den ene af forskerne i en pause pa fgrste opholdsdag, at det virkede som et meget
sammentgmret og abent hold, iseer i forhold til hvor kort tid deltagerne havde kendt hinanden.

Under ophold og opfglgning blev det endvidere observeret, at humor fyldte rigtig meget i
deltagernes interaktion med hinanden, samt i deres interaktion med Jytte og Steen. Nar deltagerne
eksempelvis skulle forteelle om harde ting fra deres liv, blev det leveret pa en humoristisk made eller
med en joke i slutningen af fortzellingen, og deltagernes respons til hinanden og uformelle samveer i
pauser, under maltid etc., var ligeledes ofte praeget af en humoristisk omgangstone. Flere deltagere
gav udtryk for, at humoren var en af de ting, der ogsa tidligere havde praeget hiv-miljget, og det
feellesskab der var der — og nu ogsa i de nye feellesskaber der var etableret pa forlgbene. En deltager
sagde eksempelvis under fokusgruppeinterview 2:

Jeg har veeret en del i hiv-miljget da jeg var yngre og har ogsa veeret frivillig i hiv-miljget,
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 mig... Men jeg har i hvert fald fundet ud af ved at komme
her, at den der naerhed og samhgrighed, den har jeg faktisk savnet... Og den der lidt
sorte humor, altsd den er ekstrem livsgivende. Og det der med at man ikke behgves... og
skal sige... ndh ja... hvis nu jeg sagde til hvem som helst: ’ja, sG var jeg ved at dg, og sa
fejlede jeg det, og sd gjorde jeg det’... men jeg stdr stadig pd benene og sddan, sd er de
jo nermest ved at falde om, altsd... hvor det her, det ved alle, det er sddan [...] (citat,
fokusgruppeinterview 2).

Pa opfglgningen for hold 1, lod det til, at deltagerne hurtigt tradte ind i det feellesskab, der var
etableret under opholdet, og allerede under fgrste gvelse delte de igen meget dybe og personlige
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ting med hinanden. At faellesskabet havde bestaet over tid, blev ligeledes understgttet af udsagn fra
deltagere fra hold 2. En deltager sagde eksempelvis under fokusgruppeinterviewet:

Jeg synes... jeg var lidt spaendt pa at komme tilbage, og vi har ikke vaeret sammen i to
minutter da vi mgdtes i gar, sG havde vi den samme klikkende effekt, som vi skabte pd
fire dage. Jargonen var der, sammenholdet... den 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
er til at beskrive. Som vi vil gnske at der var mange flere der fik muligheden for, fordi den
er sd givende, ogsa netop for det videre arbejde som vi s gédr i dybden med. Og vi har en
eller anden indforstdethed og en... det behgver ikke at skulle forklares ud til mindste
deltalje og... den er der bare, selvom vi ikke har veeret sammen i 12 uger, og det synes
jeg er fedt at maerke (citat, fokusgruppeinterview 2).

Det skabte faellesskab deltagerne imellem, gjorde, ifglge flere deltagere, at de turde vaere 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 samveer her, at jeg kan vise at jeg er sdrbar [...] Og ndr jeg forteaeller det til
mine venner, sd kan de naesten... eller jeg kan vaere bange for, at de forventer at de skal
give mig... at jeg synes at de skal give mig et klap pd skulderen og sige: ’lh, hvor er du
dygtig... hvor er du sej’, ikke ogsd. Og det er slet ikke det, det handler om, ndr jeg vil tale
om min sdrbarhed. Og sd er det dejligt at vaere i et forum, hvor jeg ikke bare fdr ros for
det, jeg siger, men jeg fdr noget pingpong tilbage, og det er det der giver mig en
personlig udvikling ved at veere her (citat, fokusgruppeinterview 1).

[...] jeg synes, at jeg har faet en ny sGrbarhed, som jeg ikke er helt... ved ikke helt hvad
jeg skal stille op med den eller hvordan at jeg kommer videre med den. Jeg har taenkt
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 gdre. At blive vred. Og det har det her
[forlgbet] dbnet op for, at jeg bliver ngdt til at se pd den der vrede og den der skam,
samtidig med. Og det tror jeg er det jeg tager med herfra, den der sarbarhed [...] (citat,
fokusgruppeinterview 2).

De kollektive fortzellinger skabte endvidere en genkendelighed deltagerne imellem, som gjorde, at
deltagerne, selvom de ikke ngdvendigvis kunne relatere til alle aspekter af deres kollektive fortzelling,
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 livsfortzelling i
grupperne og fd sat ord pd, og det var nemt at supplere hinanden, fordi man kunne
genkende tingene, men det var enormt hdrdt at fa opleest...

Interviewer: Altsd, den kollektive fortzelling?

Deltager: Ja, da det hele var samlet og sad fa det oplaest — det var bdade fremmed, men
ogsa [kort taenkepause] min historie [deltageren graeder].

Flere deltagere naevnte blandt andet, at de gennem genkendelsen af sig selv i andres fortaellinger
havde faet gjnene op for, at hiv maske pavirkede deres liv mere, end de hidtil havde troet eller villet
erkende:

For mig... Jeg har jo altid, i alle de her dr, ikke ville se mig selv som patient. Jeg havde
brug for en identitet der var noget andet end at vaere hiv-patient, eller kraeftpatient,
eller... pd den mdde ja... men bare at vaere mig selv. Og det gar sG ogsa lige sG meget at
det er sadan folk ser mig. Og jeg kan sa nu ogsa begynde at maerke lidt mere omsorg og
lidt mere forstdelse for, at godt nok er jeg mdske ikke patient, men jeg har squ en hel del
ting som jeg gdr og bokser med [...] (citat, fokusgruppeinterview 2).

[...] Jeg taenker ogsd, i forhold til behandlingssystemet. Vi har alle sammen levet et langt
liv, vaeret udsat for alt muligt i vores liv, uheld og madske fdet nogle skavanker og sé
videre, men jeg synes faktisk at det var givende at komme her og finde ud af at nogle af
de symptomer man har... okay, det er faktisk medicin eller hiv, og de ting som vi ogsd har
talt om, demens og vi har stgrre chance for dit og dat og dut |...] (citat,
fokusgruppeinterview 2).

Flere deltagere gav saledes udtryk for at have faet en stgrre forstaelse af sig selv ved netop at kunne
spejle sig i ligesindede: “En mandlig deltager siger: ”"Da vi sad i gar [og arbejdede med den kollektive
fortzelling] var der mange udsagn, hvor jeg taenkte sadan har det ikke vaeret. Men nu nar det blev

leest op var der en masse ting jeg forstod. Bade hos andre og hos mig
ophold).

(uddrag fra feltnoter,

Jeg synes ogsd sadan at det er blevet mere synligt, fordi jeg har haft teenkt... ‘ndh ja jeg
har det problem og det problem og sddan’, men det er ikke det jeg har haft fokus pa i
min hverdag, jeg praver pG at sadan... at 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 forstdende over for mig selv i forhold til, jamen det er
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sgu da egentlig meget forstadeligt at... du klarer det sgu egentlig meget godt med alt det
her til trods. Sa jeg har faet stgrre forstdelse over for det jeg egentlig keemper med i
dagligdagen (citat, fokusgruppeinterview 2).

Endvidere havde flere deltagere vist deres kollektive fortzelling til familie og venner og havde
oplevet, at det, at deres familie og venner havde laest den kollektive fortaelling, havde skabt en stgrre
forstaelse for dem og deres situation, hvilket blandt andet kom til udtryk pa opfglgningen, da Steen
spurgte ind til, hvordan deltagerne havde haft det siden sidst:

En mandlig deltager siger at han har printet den kollektive fortzelling ud og haft den til
gennemlaesning hos familie og venner, ca. 8-10 personer. Han har sagt til dem “at ndr |
lzeser det her, kunne det lige sa godt have vaeret mig der har skrevet det’. Han naevner at
folk har veaeret positive over det og spurgt ’har det veeret sddan?’. Og sG mener han at det
har veeret rart for folk at laese at andre ogsd har det sddan [ligesom ham] (uddrag fra
feltnoter, opfglgning).

En kvindelig deltager forteeller at hun har vist det [den kollektive fortaelling] til sin
keereste og sin bedste veninde. Hendes bedste veninde sagde at det var en rigtig god
fortzelling, som var let at forsta, da det ikke var forskningssprog, og hun fik et stort
udbytte af det. "Jeg havde afleveret noget til hende som var en helhed, og ikke bare de
brudstykker som hun allerede kender’ tilfgjer den kvindelige deltager (uddrag fra
feltnoter, opfglgning).

En mandlig deltager fortzeller at han har vist det til to. Han siger at det fyldte meget de
farste par dage [efter opholdet]. Han synes at det var rart at fortaellingen ’ikke var mine
ord som jeg viste, men andres ord’ (uddrag fra feltnoter, opfglgning).

Fortaellinger

| forhold til arbejdet med deres individuelle fortzellinger naevnte flere af deltagere, at gvelserne
havde givet dem mulighed for at se deres liv pa en anden made og aktivt arbejde med at sendre
nogle ting — et arbejde som nogle deltagere fortalte, at de havde fortsat med, efter at de var kommet
hjem:

Altsd, jeg har jo faet [mellem ophold og opfglgning] handlet pd nogle af de ting jeg
gnskede at handle pa... der er stadigveek ting jeg ikke har handlet pd, men jeg har faet
handlet pd nogle af de ting som det gik op for mig var vigtige for mig, og jeg har ogsd
taget nogle beslutninger for min fremtid som jeg synes der er vigtige for mig [...] (citat,
fokusgruppeinterview 2).
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| og med at jeg har fdet en starre forstdelse 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 lidt... jeg har haft nogle
udfordringer vil jeg sige pd de 12 uger siden jeg har veeret her sidst... men jeg har
stadigveek formdet at skabe overskud via nogle af de redskaber jeg fik med herfra. Og
det synes jeg edderbankme er sejt... Det er jo lidt sparket i raven som [anden deltager]
var inde pd og det havde jeg brug for, og nu har jeg tiden og s@... sG pd den mdde har jeg
brugt det synes jeg rigtig konstruktivt og er meget mere i balance, fgler jeg nu end da jeg
kom [...] (citat, fokusgruppeinterview 2).

Det blev dog under opfglgningen og de to fokusgruppeinterview tydeligt, at det var sveert at adskille
betydningen af arbejdet med de individuelle fortallinger fra arbejdet med de kollektive fortaellinger.
Bade under opfglgningen og fokusgruppeinterviewene var det den kollektive fortzelling, der tradte
tydeligst frem, nar deltagerne snakkede om opholdets betydning for dem —idet deltagerne
simpelthen talte mest om den kollektive fortzelling. Endvidere lader det til at skabelsen af den
kollektive forteelling i de fgrste dage af opholdene var en vigtig ramme for arbejdet med deltagernes
individuelle fortzellinger: ”[...] En kvindelig deltager siger at det var godt at de startede med den
kollektive fortzelling, forinden de individuelle fortzellinger, sa de knyttede band over den kollektive
forteelling, inden der blev abnet op individuelt” (uddrag fra feltnoter, ophold). ”Jeg teenker ogsa at...
eller sadan jeg ser det nu, sa har jeg mest en oplevelse af, at min egen forteelling kan jeg bedst bruge
i sammenhang med den faelles fortaelling [...]” (citat, fokusgruppeinterview 1).

Under fokusgruppeinterviewene blev det naevnt, at arbejdet med bade den individuelle og kollektive
fortzelling havde givet deltagerne mulighed for at maerke sig selv igen og lukke op for nogle dele af
deres liv, som mange havde lukket ned for. Som en deltager sagde under fokusgruppeinterview 1:

Jeg bliver simpelthen lige ngdt til at sige tak til jer, fordi altsa, det har simpelthen sé
laenge handlet om at laegge det her bag sig, det her hiv ikke — det har handlet om at
laegge det bag sig... altsa, nu er der jo ikke noget mere med det... altsé laeg det dog bag
jer ikke. Sa vi skal lade alt det der veere — alt det sveere ikke... dgden og tabet og angsten
ikke... altsd, det har vi bare skullet laegge veek, ikke. S jeg vil gerne sige tak for at fa lov
til at fa al den fortraengte smerte op til overfladen. SG ndr man kan se pa den og
bearbejde den, ikke, sG har man jo mulighed for at fa forlgst nogle af de fortraengte
traumer og falelser og fa fred med det pd en made. Det hjeelper jo ikke at laegge det veek,
som vi har veeret tvunget til at gare. SG det her er jo en chance for at fa det op, fa det
kigget pd og sa lige pludselig meerke sig selv igen... maerke sine falelser igen, fordi det
har jo bare kostet sG meget at laegge det vaek, fordi det har sa stor betydning for os -
altsd, det kan vi jo hgre pa alle. Sa vi kan jo ikke lade som om at vi har et godt liv, ndr vi
har alt det bagage, som vi ikke har fdet lov til at kigge pad (citat, fokusgruppe 1).
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Flere deltagere italesatte endvidere at arbejdet med den individuelle og kollektive fortzlling havde
givet dem en oplevelse af selvaccept og indre ro: ”[...] Sa det at hgre min egen livsfortaelling sammen
med andre, har gjort, at jeg star ved den, kraftedeme med stor keerlighed... der er ikke nogen, der
skal komme og fortzelle mig, at jeg skal anderledes [...]” (citat fokusgruppe 1).

En mandlig deltager siger, at de ting i livet der skal komme, skal nok komme. Han
naevner at mange [der har levet laenge med hiv] slds med problemer i livet og skammer
sig. ‘Skal der ikke bare veere plads til det’. Han siger at han f@ler at han har haft en masse
forvirrede dr efter at han har haft hjernehindebetaendelse, og efter REHPA-opholdet har
han haft mere indre ro (uddrag fra feltnoter, opfglgning).

Flere deltagerne naevnte ogsa at arbejdet med de individuelle og kollektive fortaellinger havde gjort,
at de igen var begyndt at have hab for fremtiden: "En mandlig deltager siger at han habede at han
[gennem opholdet] ville fa et hab, og det har han nok faet med pil opad” (uddrag fra 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 fremtiden — jeg harer ikke pé det her ophold
[opfalgning] noget om nogen, der ikke har noget hab for fremtiden. Sa det synes jeg
madske er en af de vaesentligste ting, opholdet har vaeret med til at ggre — at give os hdb
[...] (citat, fokusgruppeinterview 1).

I tilleeg til de positive udmeldinger om deltagernes udbytte af opholdet, naevnte flere deltagere ogsa,
at de synes, at det havde vaeret hardt at arbejde med gvelserne. For eksempel sagde deltagere under

fokusgruppeinterviewene:

[...] Jeg vil sige, at jeg var i hvert fald en af dem, da jeg skulle sidde og fortaelle min
livshistorie til andre pa det hold jeg var pd, der pludselig mdtte opleve at den her facade,
den krakelerede totalt og aldeles. Og det var graenseoverskridende... og det var meget...
altsa det var voldsomt for mig at opleve at jeg egentlig ikke selv kunne styre den der...
men samtidig var det sd ogsG meget givende bagefter at fG den der opbakning fra de
andre, og sige, ok, det er faktisk i orden, at du ikke altid har den facade pad. Altsd, sG den
der livshistorie, alt det man gdr og har gemt inde i sig selv, at fG Gbnet op for den, det var

for mig, meget sundt (citat, fokusgruppeinterview 2).

[...] Og jeg synes at det var mega spandende at arbejde sammen med jer alle sammen
omkring at lave det her skriv [den kollektive fortaelling]— jeg synes, at det var voldsomt
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greenseoverskridende og vanvittigt hdrdt... det synes jeg faktisk, at det var (citat,
fokusgruppeinterview 1).

Flere deltagere fra hold 1 naevnte desuden pa opfglgningens fgrste dag og under
fokusgruppeinterviewet, at de havde haft det darligt, da de kom hjem, fordi de netop havde abnet
for nogle ting, som de havde fortraengt. En deltager sagde i denne forbindelse, at han godt kunne
have taenkt sig, at det havde vaeret muligt at fa noget stgtte mellem ophold og opfglgning:

[...] Mit hoved er bygget op som sddan en reolhal, ikke, og helt ude bagved stdr der altsd
nogle sma kasser i de der reoler — de stdr laengst nede, de er meget, meget stgvede, og
alle de her kasser bliver Gbnet [under opholdet], og pad et tidspunkt sa gdr der sa meget
skuddermudder i alle mine kasser, sG papirerne flyder rundt i det hele. Og da jeg kommer
hjem herfra, der skal jeg simpelthen til at ommgblere hele lageret, og puha det var tungt
og hdrdt. Og der kunne jeg i forlgbet mdske godt have haft brug for en eller anden
mulighed for opfalgning til lige at fa en lille smule hjeelp til at fa styr pa de kasser igen...
[...] (citat, fokusgruppeinterview 1).

De deltagere, der havde givet udtryk for at have haft det darligt, da de kom hjem efter fgrste ophold,
sagde dog, at de havde faet det bedre af at komme pa opfglgningen, da de dels kom tilbage til det
feellesskab, som de havde faet skabt, og fordi der her blev arbejdet videre med tingene, og det havde
gjort, at det gav mening for dem:

Jeg har pd en mdde glaedet mig rigtig meget, og sa alligevel ogsG med en vis arefrygt i
det, fordi jeg synes, at f@rste kursusforlgb var sindssygt hardt fglelsesmaessigt, men ndr
man sd kommer tilbage og maerker gruppen, sa er det bare fedt at vaere sammen med
sadan en flok positive mennesker [der grines let i gruppen] [...] (citat,
fokusgruppeinterview 1).

Jeg vil sige, at der var sGdan nogle gvelser, hvor jeg blev udfordret til at se pa sin sGdan
livslinje og vendepunkter og sadan noget... altsd, jeg ved ikke, om det var f@rste gang,
jeg havde set pG mit liv som sadan en helhed eller noget... det var simpelthen sa tragisk...
[griner let]. Jeg har sadan et tragisk liv, sG det er helt forfeerdeligt. Og det har jeg
simpelthen ikke... det har jeg ikke syntes far faktisk — der har jeg ligesom taget det en
ting ad gangen — og sd pludselig det her. Fuck, det har jo veeret en fucking tragedie fra
farste dag. Og det gjorde mig virkelig ked af det, og det har ligesom holdt ved — altsd,
siden jeg var her farste gang, har jeg sadan ligesom veeret: Fuck mand, sikke et liv [griner
let]. Og af en eller anden grund, sa har det altsd lettet, siden jeg kom her tilbage igen —
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sd jeg er rigtig, rigtig glad for at jeg kom tilbage, fordi s var jeg simpelthen: ’Néh ja...
altsa ligesom, at der er en grund til det — det er okay’ [...] (citat, fokusgruppeinterview 1).

Generelt gav alle deltagerne udtryk for, at de var glade for at komme tilbage pa opfglgningen, se de
andre deltagere igen og blive mindet om det arbejde, som de havde pabegyndt pa opholdet. Som en
raekke deltagere eksempelvis sagde under fokusgruppeinterview 2:

For det farste er det dejligt at se alle igen fra... tilbage fra februar mdned. Men for mig er
det ogsd sadan en lille... et lille spark bagi til at sige, det som jeg mdske ligesom kom
hjem med sidste gang, som jeg fik ndet af udfart og gjort, og det som jeg ikke har faet
gjort sG meget ved [griner let], lige fa et lille ekstra spark til det, og taenke ‘néh ja, det var
0gsad det’... jeg skulle have lidt mere gang i og andre lidt pd og sddan noget... At jeg lige
far en lille genopfriskning af de ting... det er meget godt for mig (citat,
fokusgruppeinterview 2).

Jeg gik derhjemme, og taenkte inden jeg skulle herover pa det her anden gang... taenkte,
hvad skal jeg egentlig derover efter, andet end at vaere sammen med nogle s@de
mennesker, som jeg har det rigtig hyggeligt sammen med. Jeg har egentlig ikke rigtig
fdet noget ud af det. Det var sGdan lige min fgrste tanke, og indtil vi egentlig i gdr sa
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 sadan set gdet hjem og havde egentlig gdet i gang med
det uden at taenke over det, men... men jeg havde faktisk fGet mig selv sparket i gang
uden at taenke over det... Sa det var egentlig godt for mig at fG sddan en ‘wake up’. Der
sker egentlig noget for dig(citat, fokusgruppeinterview 2).

Jeg har ikke veeret en del af det her hiv-milj@ og... dels det at komme her fgrste gang,
var... kom jeg i kontakt med nogle ting i mig selv som jeg egentlig havde puttet vaek, 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 [pd opfalgningen] var egentlig ikke noget jeg havde stillet spgrgsmalstegn
ved, fordi at det var... jeg havde ‘committed’ mig til at det Igd altsa... da jeg meldte mig
til var det de der to dage. Sa for mig var det slet ingen ‘option’ at kunne melde mig fra.
Og jeg vil sige at det har... selv om det kun er lige 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 i... og det ogsd som du [anden
deltager]siger, at man bliver lige mindet om, at der er lige nogle ting som man havde
lovet sig selv. At det er guld vaerd lige at komme herned og lande i den del af sig igen.

Det synes jeg har vaeret fantastisk, og jeg ville sGdan gnske at der var sddan to... bare
lige sadan godt og vel sGdan et dggns opfalgning om et drs tid for eksempel, sG man lige
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kan lande her igen. Det ville vaere fantastisk. Jeg synes at det giver sindssyg god mening
at komme igen. Dejligt at se alle igen, men ogsa et spark bagi til at arbejde videre (citat,
fokusgruppeinterview 2).

Dog var der ogsa ting pa de to opfglgningshold, der kunne forbedres, hvilket blandt andet kom til
udtryk hos en deltager, der mente, at opfglgningsprogrammets formal skulle tydeligggres og maske
a@ndres, og at programmet ogsa skulle indrettes herefter:

[...] Omkring de her to opfalgningsdage, der synes jeg ligesom at | [REHPA] har sat jer lidt
mellem to stole. Hvis vi kigger pd i gdr sG havde vi... brugte vi den fgrste del af tiden pd
at diskutere hvad havde vi gjort med det der var kommet ud af det, opfalgning og sddan.
Og det synes jeg var enormt godt. Og sd var der sddan lidt tid til ligesom at laegge et nyt
lag oven pa med den gvelse [ny gvelse] vi lavede til sidst, og det var sGdan hverken fugl
eller fisk synes jeg, fordi enten skulle vi have en dag mere og sd kan vi arbejde videre
med nogle af de temaer eller ogsa skal vi forsgge at lade vaere med at laegge oven pd.
Altsd enten er arbejdet gjort fgrste gang og sd kan vi nu snakke om hvad har vi gjort med
det og sadan eller ogsa laegger vi et lag paG denne gang [pd opfalgningen], men s skal vi
altsa have mere tid end vi har haft. Sd jeg synes at det blev lidt sadan... hverken fugl eller
fisk og jeg kunne godt have gnsket mig at det havde veeret tre dage denne gang, sa vi
ligesom havde, ogsd kunne gé mere i... [...] Hvor kan vi sé komme videre med de ting og
ikke bare sige hvad har vi gjort med det der kom ud af det. Sa det vil vaere mit rad til jer,
hvis I laver noget tilsvarende. Overvej hvad | vil bruge de her dage [opf@lgningen]
konkret til, og sG som sagt sa enten det ene eller det andet, men ikke sddan
hverken/eller, eller bdde/og pd en eller anden mdde.

Flere deltagere nikker. En deltager siger: ‘God pointe’
(citater, fokusgruppeinterview 2).

Endvidere virkede det under opfglgningen for hold 1, som om at det var sveert for deltagerne at
komme i gang med at arbejde med de individuelle fortzellinger igen. Deltagerne virkede udfordrede
og havde svaert 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 gar [opf@lgningens fgrste dag], synes jeg. Det kunne vaere, at man skulle have startet med
mindfulness [griner let]” (citat, fokusgruppeinterview 1).
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Stedet

Foruden arbejdet med de individuelle og kollektive fortaellinger, gav flere deltagere ogsa udtryk for,
at stedet havde haft en positiv betydning for deres udbytte af opholdet. | deltagernes udsagn bliver
det tydeligt, at der med sted, ikke blot menes de fysiske rammer, men ogsa de sociale rammer,
forstaet som det personale deltagerne har mgdt undervejs pa forlgbene: “En mandlig deltager siger,

97

at den hgje faglighed skinner igennem det hele, “det hele virker medmenneskeligt”” (uddrag fra
feltnoter, ophold). ”En kvindelig deltager siger: ”I dremmer ikke om, hvor mange forlgb vi har veeret
igennem af velmenende folk uden forforstaelse for HIV. Sadan har det ikke vaeret her. | har sat jer ind
i det her og det har jeg aldrig oplevet fgr”. En anden kvindelig deltager tilfgjer at der er laest pa

lektien og flere deltagere siger hgjt ja” (uddrag fra feltnoter, ophold).

[...] fordi det er jo ikke kun forstdelse, vi far fra hinanden, det der med at vi bliver set og
hgrt — det er jo ogsa selve stedet, fordi | som fagpersonale har forstand pd at omgds folk,
som har haft en ... eller har en dgdelig sygdom eller en diagnose. Sd alle de der
sdrbarheder, vi har — vi faler os jo sG velkomne her, som jeg nok ikke altid g@r ude pd mit
hiv-ambulatorium. SG det er jo ikke kun os indbyrdes — det er jo ogsa stedet... (mandlig
deltager).

Tilsammen viser fundene i afsnittet om forteelling og rehabilitering, at det at fortzelle om sit eget liv,
bade i relation til en kollektiv fortaelling, samt i individuelle fortaellinger, skabte gget livskvalitet for
deltagerne i form af netop mening, sammenhang og retning i og for deres liv. Pa forlgbene tradte
deltagerne, gennem bl.a. den kollektive fortaelling, ind i et faellesskab af ligesindede, hvor de turde
abne for sarbare aspekter af deres liv, som de maske til dels havde skubbet vaek. | faellesskabet kunne
de spejle sig i hinanden, hvilket for flere gav en ny forstaelse af dem selv og deres situation samt en
ro, idet de fik bekraeftet, at de ikke var alene om deres livserfaringer. Flere deltagere berettede om,
at det, at se pa deres liv pa en ny made, havde gjort, at de aktivt havde andret nogle ting — det
kunne vaere at flytte, veere mere opsggende socialt, eller at vaere aben omkring deres hiv, for bare at
nzevne nogle eksempler. Flere deltagere oplevede det dog ogsa som belastende at se tilbage pa et liv
med mange tab og forspildte muligheder. Til gengaeld viste opfglgningen pa hold 1 samt
fokusgruppeinterviewene, at manglende forestillinger om fremtiden, som tidligere havde veaeret
kendetegnende for deltagerne, for mange var blevet erstattet af (forsigtige) hab for fremtiden. Med
andre ord, deltagere turde forestille sig en fremtid igen. Endelig var de sociale rammer for forlgbet
vigtige i forhold til, at deltagerne fglte sig velkomne og trygge under forlgbene.

En modfortaelling

| dette afsnit praesenteres temaer, der knytter sig til, hvordan deltagernes fortaellinger — bade de
individuelle og kollektive — haanger sammen med den dominerende kollektive fortalling om hiv i
Danmark.
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Som naevnt i notatets indledende afsnit, er der i Danmark og andre vestlige lande en dominerende
kollektiv fortzelling om hiv, som en kronisk sygdom, man som velbehandlet kan leve et normalt og

langt liv med. Dertil kommer, at de konkrete erfaringer hos danskere, der har levet et langt liv med
hiv, er et omrade, som er sparsomt belyst.

Med denne evaluering har midaldrende og aldre mennesker med hiv faet mulighed for at forteelle
om deres erfaringer. Deltagernes kollektive fortzellinger og brudstykkerne fra deres individuelle
fortzellinger er fortzellinger om liv, der i stgrre eller mindre grad er praeget af fysiske, psykiske, sociale
og eksistentielle udfordringer, der blandt andet knytter sig til: Sygdom, behandling samt bivirkninger
og nu: aldring, dgd, en aflyst fremtid og mangel pa hab samt skam, stigma og ensomhed. Selvom
deltagerne ikke ngdvendigvis oplevede de samme udfordringer, gav de alle alligevel udtryk for, at de
kunne genkende sig selv i den kollektive fortzelling, som de havde vaeret med til at skabe.

Flere deltagere italesatte en frustration over det billede, der er blevet skabt af hiv som en kronisk
sygdom, som man kan leve et “normalt” liv med, med andre ord den dominerende kollektive
forteelling om hiv i Danmark. Personligt betgd denne forteelling for dem, at deres omgivelser kunne
have sveaert ved at forsta deres situation, samt at de kunne opleve sig glemte eller oversete:

Da jeg laeste den reviderede skrift omkring den kollektive forteelling, sa taenkte jeg, at det
er dejligt at der er nogen, der videnskabeligt vil gé ind i og kigge pd det her, og at de
sddan vil beskrive det her, fordi om nogle dr er det her jo vaek, men os, der ved mest om
det, det er jo os, det har veeret involveret i det her [...] Altsa, jeg tror at det er meget
vigtigt, at det her er blevet lavet for fremtiden, men ogsa for nutiden, fordi der er altsG
rigtig mange mennesker, der har den der opfattelse af, at i dag er det en dans pd roser at
veere hiv-smittet — man fdr bare nogle piller, ligesom man har sukkersyge, og sd kan man
bare kgre derudad. Og sddan er virkeligheden jo ikke — virkeligheden er jo, at der er
mange problemer, iseer for os, der er gamle og har veeret smittet i rigtig mange dr, hvor
de unge nu om stunder og den moderne medicin er en anden snak, tror jeg... [...] (citat
fokusgruppeinterview 1).

Jeg har simpelthen brugt det der skriv der er lavet [den kollektive fortaelling], fordi der er
ingen tvivl om, at nogle af mine venner og familie sadan, de ser jo: NG, men [deltagers
navn], han kan det hele — det gdr bare derudad, og han tager sine piller, og sa er der ikke
mere i det [...] (citat, fokusgruppe 1).

Deltager 1: Men det er jo fordi, de ogsad taler om i radioen at.. jamen hiv i dag er jo
noget man behandler, man dgr jo ikke af hiv laengere’. Det er der jo masser af laeger som
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0gsd siger, og man taler jo om det i radioen, sG dermed sd bliver det gjort til naermest
bare... 'néh ja, du er hiv-positiv, og hvad sd’ altsé agtigt.

Deltager 2: GG hjem og ad dine piller

Deltager 1: Du fdr nogle piller og sé er det i gvrigt det. Man glemmer hele det der ligger
nede under isbjerget faktisk [...]
(citater, fokusgruppeinterview 2).

Endvidere italesatte en deltager, hvordan fortzellingen om hiv som en kronisk sygdom, man kan leve
"normalt” med, blandt andet havde betydet, at hun havde forsggt at opretholde en facade udadtil,
for derved at skjule hvordan hun egentlig havde det, da dette ikke passede ind i den eksisterende
fortzelling om hiv:

[...] Og sd ligger det bdde i os selv og i tiden, at man skal vaere s@ dygtig og sd staerk, og
man skal vise, at man kan klare det hele. Sa vi har laert at overleve — vi er jo overleverne...
Dem, der har overlevet alt det veerste i verden. Men har vi givet os selv lov til at leve?
Nej, fordi nu er det ogsd blevet sddan, at med de mennesker omkring, de vil ogsd gerne
se, at vi er staerke, og vi overlever, og vi klarer os, og historien om hiv er nu, at alt er
godt, og vi klarer den og vi overlever. Men ndr vi skal vise den styrke udadltil, sG kan vi
ikke vise vores sdrbarhed, og hvor sveert vi egentlig har det — og sd overlever vi bare, og
sd mister vi evnen til at fgle os selv og fale vores omgivelser og fale vores liv. Og det er
den evne, som jeg synes, at det [den kollektive forteaelling]har veeret med til at vaekke igen
— i hvert fald for mig... altsd, at jeg kan sta ved min sorg, og det er simpelthen det, jeg
har allermest brug for, fordi jeg kan ikke leve mit liv, og jeg er blevet for gammel til bare
at overleve [lidt grddkvalt]. Jeg vil sgu leve (citat, fokusgruppe 1).

Citatet viser endvidere, at med skabelsen af den kollektive forteelling har deltageren faet mulighed
for at sta ved sig selv igen, som ogsa tidligere naevnt i afsnittet om rehabilitering og forteaelling.

Endelig gav flere af deltagerne udtryk for, at de habede, at deres kollektive fortalling kunne bruges
til at rykke ved omverdenens syn pa dem og skabe stgrre forstaelse for deres szerlige situation pa
baggrund af et mangearigt liv med hiv — som en modfortzelling til den dominerende fortalling om hiv
i Danmark: "En mandlig deltager siger at de haber at det notat der bliver lavet, kan vaere med til at
pavirke politikken for langtidsoverlevere [...]” (uddrag fra feltnoter, ophold). “En kvindelig deltager
siger at det bliver en modfortzelling til den fortzelling der er i samfundet om hiv som en “almindelig”
kronisk sygdom [...]” (uddrag fra feltnoter, ophold). “En mandlig deltager siger, at en af grundene til
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at han kom pa REHPA-opholdet, var for at fortaelle den kollektive historie. Da han ikke synes at den er
fortalt, i hvert fald ikke den sande fortzelling” (uddrag fra feltnoter, opfglgning).

Gennem deltagernes individuelle og kollektive forteellinger er det saledes blevet tydeligt, at deres
fortzellinger om mangearige liv med hiv ikke passer ind i den dominerende forteaelling om hiv i
Danmark. Men ved at fortaelle om deres erfaringer har deltagerne faet mulighed for at komme med
deres fortzlling, en modfortzelling, som de kan genkende sig selv og finde et fellesskab i, og som har
skabt stgrre forstaelse hos familiemedlemmer og venner — og maske pa sigt i samfundet.

Praktiske og analytiske perspektiver

Det er deltagernes perspektiv, der har veeret fokus pa, i evalueringen, og i notatet har forfatterne
sggt at vaere tro mod deltagernes erfaringer. Dog har de involverede forskere, klinikere og
undervisere ogsa gjort sig erfaringer, bade i praktisk (etisk) og analytisk henseende — erfaringer som
kort vil blive omtalt i dette afsnit.

Praktiske perspektiver

Erfaringerne fra gennemfgrelsen af de to hiv og liv-forlgb, har bidraget til en raekke praktiske
perspektiver, som er vigtige at medtaenke i fremtidige rehabiliteringsforlgb, der fokuserer pa
fortzellinger.

Steen Peter Nielsen og Jytte Skov-Pedersen gav under opfglgningen, i trad med observationer af og
udsagn fra deltagerne, udtryk for, at det ville vaere optimalt med kortere tid mellem ophold og
opfelgninger, da arbejdet med de individuelle gvelser ellers kan fgles som en “kold start” for
deltagerne:

[...] Steen siger at det [opfalgningen] er en kold start, det kunne han fornemme ved at
deltagerne havde sveert ved at komme i gang med gvelsen. Vi snakker om at det dog ikke
er en kold start socialt, da deltagerne virker fuldstaendig trygge og dbne over for
hinanden. Men Steen og Jytte mener, at der er gdet for lang tid mellem ophold og
opfalgning. De naevner at mange af deltagerne havde lagt det i skuffen, og luften var
gdet ud af ballonen. Optimalt set mener de at der kun skal vaere 6 uger mellem ophold
og opfalgning, og at den farste opfalgning skulle have ligget far det andet ophold, sa
man kunne have taget de erfaringer med videre (uddrag fra feltnoter, opfglgning).

Endvidere gav Steen og Jytte udtryk for, at holdenes stgrrelse pa mellem 11 og 12 deltagere var
optimal, da alle kunne komme til orde, og deltagerne sa orkede at hgre hinandens fortellinger.
Steen og Jytte sagde, at de ville have veeret udfordrede, hvis holdene havde veeret fyldt op med 20
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deltagere. Endvidere mente de ogsa, at den lille holdstgrrelse havde en positiv betydning for
abenheden i grupperne. Holdstgrrelse var ogsa noget deltagerne diskuterede undervejs, og ogsa de
mente, at det ville have vaeret udfordrende med flere deltagere pa holdene.

Endelig var en vigtig etisk erfaring, at deltagere kan have behov for stgtte mellem ophold og
opfelgning. | resultatafsnittet fremgar det, at flere deltagere havde det darligt, efter at de kom hjem
efter fgrste ophold. Dette understreger vigtigheden af, at nar mennesker pa denne made
konfronteres med sig selv og deres liv og abner for fortaellinger om det liv, kan det kraeve en adgang
til opfglgende kontakt for at sikre, at de kan fa den ngdvendige hjzelp og stgtte, hvis der opstar
behov for det.

Analytiske perspektiver

| dette notat har vi kun kort skitseret en teoretisk analyseramme for evalueringen. | praksis har vi
gennemfgrt en rent beskrivende og empirisk funderet indholdsanalyse af de kvalitative data. Vier
dog i hgj grad blevet bekreaeftet i, at en narrativ analyseramme er relevant i forhold til det kvalitative
materiale.

Ifglge den dominerende fortaelling om hiv, som den blev skitseret i starten af notatet (jfr. citatet fra
AIDS-Fondet), er det at blive smittet med hiv-virus og leve med hiv ret ukompliceret nu om dage —
hvis man vel at maerke far behandling og fglger behandlingsregimet. Denne fortalling kan ses som et
restitutionsnarrativ, altsa en generel fortzelling om “at komme sig” og “leve som normalt”.

Dét narrativ passer imidlertid ikke med de erfaringer, som de ldre deltagere med hiv gav udtryk for
under ophold og opfglgning i REHPA. Om end de udmaerket kender det dominerende narrativ og har
prgvet at finde en plads i det. | de to erfaringsbaserede kollektive fortallinger, som blev konstrueret
under opholdene — og i individuelle fortallinger og fokusgruppeinterviewene — blev der givet udtryk
for stor lidelse, kaos, tab og stigma. Erfaringer med lidelse, som ikke har kunnet rummes/ikke har
passet til det dominerende narrativ. Samtidig blev det bekreeftet, at det at fortzelle, og ikke mindst
det at bidrage til en feelles fortzaelling og dermed et andet narrativ end det dominerende, blev oplevet
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 sammenhangende, meningsfuld og udforskende fortzelling om sig selv og deres liv,
end de hidtil havde haft. For andre var det dog ogsa 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 materiale i en mere analytisk form og dels ved at bringe erfaringerne,
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beskrevet her, videre i REHPAs arbejde og projekter vedrgrende narrativer i rehabilitering og
palliation.

Konklusion
Evalueringen viser, at:

e deltagerne pa de to rehabiliteringsophold har mange (de samme) udfordringer, som dem,
der beskrives i litteraturen om denne gruppe, eksempelvis fysiske udfordringer knyttet til
mange ars liv med hiv, medicin og bivirkninger, samt psykiske og sociale udfordringer knyttet
til det at have levet med en sygdom der i mange ar var dgdelig

e det at arbejde med ens egen fortalling i en gruppe med en raekke faelles erfaringer blev
oplevet som meget meningsfuldt

e det, at fa skabt (og dokumenteret) en ny faelles fortaelling om at have levet et mangearigt liv
med hiv i Danmark, blev generelt oplevet som en styrke og hjzelp 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 bade bredere pa hiv-omradet — og pa andre omrader,
hvor mennesker 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. Go-Card for Hiv og liv-forigbene

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/

REHPA “‘ °
e ot SDU “ 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. Observationsguide, evaluering af Hiv og liv, REHPA-forlgb, november 2018 (MJ/HT)
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Bilag 4. Interviewguide fokusgrupper — Hiv og liv-forlgb (MJ/HT marts 2019)

Tema

Spgrgsmal

Formal med spgrgsmal

Introduktion
5 min.

Velkommen

Velkommen til, og tak for at | vil
deltage. Tag endelig vand og
kaffe... Jeg hedder xx, som | ved
— og herovre sidder xx, som er
ansat i REHPA og hjxlper med
interviewet i dag.

Information om projektet

Det forlgb, som | har vaeret
igennem her hos REHPA, er bade
et rehabiliteringsforlgb og
forskningsprojekt. Det vi gerne
vil undersgge i
forskningsprojektet er, om og
hvordan brugen af
livsfortaellinger, bade en falles
fortzelling og jeres egen
individuelle livsforteellinger, evt.
har vaeret en stgtte for jer.
Formalet med
interviewet/gruppesamtalen i
dag er derfor at hgre, hvad |
oplever, at | har faet ud af
kurset. Hvad har virket godt,
hvad har ikke?

Resultatet af vores forskning
kommer i et notat, som bade
kan ggre offentligheden klogere
pa jeres situation som
langtidsoverlevere med hiv og
brugen af livsfortzellinger som et
rehabiliteringsvaerktgj.

At deltagerne kender
baggrunden for
fokusgruppeinterviewet og det
forskningsprojekt, som de
deltager i.
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Interviewet

Interviewet i dag er ikke et
klassisk interview. Det kaldes et
fokusgruppeinterview, og
metoden laegger op til, at det 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 alle
bliver hgrt. Men det er samtalen
mellem jer, der er den vigtige.
Jeg skal nok hjaelpe jer, hvis | gar
i sta. Jeg sidder og noterer ind i
mellem, det er for at holde
overblikket og vaere sikker pa, at
vi kommer rundt om det hele.

Og xx er med for ogsa at hjalpe
mig med at holde overblikket.
Hun skriver lidt ned undervejs og
vil maske stille nogle opfglgende
spergsmal til sidst, hvis jeg har
glemt noget.

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

Interviewet optages pa bade
diktafon og iPhone, for en
sikkerheds skyld. Praktisk ma |
gerne sige jeres navn, inden |
snakker, sa vi kan hgre, hvem
der er hvem.

Data behandles fortroligt.

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

At deltagerne far kendskab til
observatgrens tilstedevaerelse
og formalet hermed.

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

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

Introduktionsrunde

Navn, alder og bopzel

gerne vil ind pa i dag: REHPA-
kurset, den kollektive fortzelling,

den individuelle fortaelling,

hverdagsliv og fremtiden.

Vi vil gerne starte med at hgre:
Hvad det har betydet for jer at
komme tilbage og veere
sammen igen — i max to
saetninger? Abent hvem der
starter.

5 min. | kender jo hinanden nu, men for | At deltagerne alle far sagt
lige at komme i gang her og fa noget, og at vi far repeteret
jeres stemmer pa band, tager vi | deres navne m.v.
en runde -
Abent spgrgsmal Det er et abent interview, men vi | Fa deltagerne i gang med at
10 min. har alligevel nogle emner, som vi | sige noget og fa indblik i deres

oplevelse af at vaere tilbage.

Tema 1 — Den kollektive
fortzelling
30 min.

Praesentation
Vi gar videre til at snakke om
den kollektive fortzelling.

Jeg stiller et spgrgsmal, og 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). Spgrg gerne
ind til hinanden, hvis der er
noget, | ikke forstar.
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Spgrgsmal:

Hvad synes | om 1) det at lave
en faelles/kollektiv fortaelling,
som den | skabte pa kurset, og
2) har den betydet noget for jer
i perioden efter kurset?

Hvis gruppen gar i sta:

e Hvordan har det veeret
for jer at arbejde med
den kollektive
fortzelling?

e Hararbejdet med den
feelles fortaelling betydet
noget i jeres hverdag/liv,
siden | var her fgrste
gang?

e Opleverl, atden
feelles/kollektive
fortzelling, | sammen
fortalte her pa REHPA,
er anderledes eller evt.
supplerer den, | kendte i
forvejen?

e Hvad betyder den
kollektive fortzelling for
jeres fremtid?

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

Tema 2 — Individuelle
forteellinger
30 min.

Praesentation

Nu gar vi videre til naeste tema,
som handler om jeres
individuelle fortzellinger.

Jeg stiller igen et spgrgsmal, og
sa er tanken, at | skal tale om
det, indtil | er klar over, hvad alle
har af syn pa emnet. Spgrg
gerne ind til hinanden, hvis der
er noget, | ikke forstar.
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Spgrgsmal:

Pa kurset har Steen og Jytte
snakket om, at arbejdet med ens
egen livsfortzelling kan ggre, at
man justerer sin fortaelling og
treeder nye veje.

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

Hvis gruppen gar i sta:

e Serlevt. jerselv paen
lidt anden made efter
kurset? Hvordan fx? |
jeres hverdagsliv? Ift.
fremtiden?

Give indblik i arbejdet med
interventionen og de
individuelle fortzellingers
betydning for; faellesskab,
meningsskabelse, livskvalitet,
krop/sygdom, hverdagsliv og
(frem)tid

Afslutning
10 min.

Har observatgren evt. et
opfglgende spgrgsmal?

Nogle deltagere der braeender
inde med noget?

Hvordan har det veeret at vaere
med?

Tak for jeres deltagelse!
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Bilag 5. Kollektiv livsfortzelling, 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.

g 2 Livsfortaellingskursus, REHPA, 26. og 27. november 2018
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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 livsfortzelling, 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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afkald pa pension, opleves det szerlig usikkert om pensionen pa et senere tidspunkt kan
genoptages.

Vi gik fra oplevelsen af at vaere nogenlunde raske til at blive mggsyge af medicin. Nogle oplevede
at skulle spise 20 piller om morgenen, det var et maltid i sig selv. Medicinen var taet pa umulig at
tage korrekt pa bestemte tider og indpasse den i et arbejds- og socialt liv. Da man begyndte at
medicinere os, kendte man ikke til langtidseffekterne og langtidsbivirkningerne. Ligesom vi nu kan
opleve at veere meget bekymrede over udtgmte behandlingsmuligheder og resistens. Vi var og er
altid de fgrste til at afprgve nye behandingsmetoder, det kan virke skreemmende, at ingen kender
effekterne pa kort og lang sigt.

Nu er der kommet symptomer fra langtidseffekterne herunder hiv-demens. Det er ganske
forfeerdeligt, at behandlingerne har kostet sa meget pa bade det fysiske og psykiske plan. Hiv-
demens er et helt kapitel for sig selv, der er dukket op i de sidste 15 ar. Det kan veere sveert at
skelne symptomer pa hiv-demens og for eksempel stresssymptomer. Det er ekstremt
frustrerende, nar hukommelsen ikke fungerer. Specielt hvis man ikke kan huske, hvad man laeser,
eller nar mennesker pa fotografier ikke laengere kan genkendes. Det er et meget stort tab, og for
mange af os er hiv-demens bade skreemmende og bekymrende.

Alt afhaengig af hvilken infektionsmedicinsk afdeling vi er tilknyttet i landet, oplever nogle at have
haft et godt forlgb i sundhedsvaesenet. ”Vi faler os hgrt og taget godt med pa rdd, der er tillid og
tryghed.” For andre er det tvaertimod sadan, ”at vi oplever der ikke er tid nok til at lytte til os...”.

| begyndelsen af 80erne blev vi set som en kraevende, kritisk og besveerlig patientgruppe, blandt
andet fordi vi stillede krav om at have en fast laegekontakt. Vi fglte os som outsidere, der var et
pres fra samfundet, og vi blev stemplet, det gjordet ondt!

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
"vores tal de ser jo fine ud s ma alt veere ok”. Vi synes, vi bliver glemt, og personalet spgrger ikke
til, hvad vi ser og oplever. Vi savner, at de privatpraktiserende laeger tager os alvorligt og ikke blot
henfgrer symptomer som vaerende en del af vores diagnose og dermed henviser os til
infektionsmedicinsk afdeling. “At infektionsmedicinske afdelinger har for lidt tid til at hgre pa os,
de er flinke og rare, du har det fint, det er godt, sa nar vi ikke videre”. Modsat findes der ogsa
infektionsmedicinske afdelinger, hvor personalet naermest er overbeskyttende.

Vi, som langtidsoverlevere, er nok ikke gode til at stille krav for - “jeg har det jo egentlig meget
godt, jeg er jo ikke dgd” og glemmer ikke taknemmeligheden over at veere i livet.

Vi kan alle sammen genkende fglelsen af ikke at passe ind i samfundet. Nogle lever et abent liv
med hiv og oplever selv at laegge afstand til andre mennesker. Pa den made har vi andel i den
isolation, vi kan opleve, ved at laegge afstand til omverdenen.

Vi har haft et stgrre behov og mere tid til egen refleksion og fordybelse i livet. For nogle af os er
der brugt megen energi pa at forsgge at passe ind og holde facaden. Som igen kan medfgre, at vi
holder andre mennesker et skridt fra livet for ikke at risikere, de kom for teet pa.
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Vi er tit i tvivl om, hvornar vi skal fortzelle vi er hiv-positive, og hvornar skal vi IKKE fortzelle det.
Det er en konstant overvejelse. Overordnet kan vi pa vores arbejdspladser vaere bange for, der
opstar en hetz imod os, hvis vi er abne om vore hiv-status. Det er ofte det nemmeste ikke at
fortaelle, at vi er hiv-positive. Generelt vil vi ikke blive defineret og kendt som hiv-positive.

For mange af os betgd diagnosen et vendepunkt. Vi ser 2 liv — forstaet som et liv fgr hiv og et liv
efter hiv-diagnosen. Tilbage i den tid da vi var unge, da "var det pd en mdde meget nemmere at
skulle d@, end at skulle vaelge livet, da jeg lige pludselig skulle omstillle mig pd, at jeg ikke skullle
dg”. "Teenk at livet koster livet”. 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 mening.
Da vi var unge, var vores oplevelse, at det var synd for os, og vi fik medfglelse fra den naere
omverden, tenk at veaere s& ung og sa sa syg. Som langtidsoverlever er vi nu bare ligesom alle de
andre, og den medfglende sympati i samfundet er forsvundet.

Nogle af os har pargrende, der i mange ar har veeret meget bekymrede for at miste os. "De
mindste symptomer kunne vaekke bekymringer hos mine naere”. Andre af os oplever, at
omverdenens frygt og bekymring er blevet til datid. Vi har haft tanker om konsekvenserne af at
have haft usikker og sikker sex, alle har dyrket usikker sex, og vi har vaeret de uheldige i livet. Livet
med kronisk sygdom har gjort, at vi har forholdt os til og teenkt meget over dgden. For de fleste af
os virker dgden ikke skreemmende, det er tiden lige op til dgden, der kan vaekke bekymringer i
forhold til, hvilke symptomer og lidelse vi vil fa.

Vi har forteellinger om, at flere af os gerne ville have haft flere bgrn, end vi har faet.

Vi prever at fa livet til at fungere. Vi har vundet livet og ser alle hen imod alderdom frem for dgden
nu. Vi har alle prgvet at udgve at passe pa os selv. Vi bruger tid og energi pa at overveje, hvad livet
skal indeholde. Vi har levet det liv, vi fglte gav mening pa det tidspunkt, vi traf valgene. Vi kan nu
se det pa den made, at det kan veere farligt, at vi lever sa lange, som vi ggr, da vi far alle de andre
symptomer, som andre 2eldre borgere ogsa far og kan fa brug for at komme pa plejehjem uden at
fa hjeelp osv. Flere har tanker om, hvornar vi bliver syge igen eller kan risikere og udvikle resistens.
Denne bekymring kan fylde en del i hverdagen. Ligesom bekymringer for at skulle skifte medicin
igen, og hvilke bivirkninger der sa felger med.

| Danmark er det at veere kvinde og vaere hiv-positiv ofte en historie, der ikke er blevet fortalt, det
geelder ogsa disse kvinders seksualitet. Det har vaeret sindssygt ensomt, der gik lang tid i historien,
f@r hiv-positive kvinder blev organiseret, hvor kvinder kunne tale sammen om deres erfaringer
med det at vaere hiv-positive. Bade kvinder og de heteroseksuelle maend har haft meget svaert ved
at finde sammen og organisere sig. Homoseksuelle masnd har historisk vaeret ngdt til at organisere
sig og vaere i netvaerk. Det har veeret |aererigt, at kvinderne ogsa fik en plads i HIV Danmark og haft
stor betydning, da der blev valgt en kvindelig formand.

Selvom homoseksuelle af ngdvendighed har stgttet hinanden, sa blev de hiv-positive skilt fra som
en minoritet i minoriteten.

At vaere skamfuld kan vaere et underliggende tema i manges liv. Skammen over at have faet den
her sygdom og vaere hiv-positiv. Skam far den betydning, at det er svaert at fortalle omverdenen,
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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 til at smitte andre.

Mange beskriver tab af venner, der er dgde. Nogle har mistet venner, fordi de ikke kunne
acceptere den hiv-positives status. Andre oplever det er muligt at miste venner, fordi de ikke
lzengere tager situationen alvorligt og foregiver, at nu var alt uproblematisk omkring hiv. Venners
fordomme og uvidenhed har ogsa kunnet fgre til brud.

Vores livssituation fra diagnosetidspunkt og frem til nu kan beskrives som 4 faser:

Fase 1: Fgrst fik vi at vide, at vi har en livstruende sygdom, selvom vi var meget unge, ville vi
komme til at dg af sygdommen efter kort tid.

Fase 2: | fase 2 blev vi tilbudt ny medicin, der i bedste fald kunne redde vores liv, men ingen
kendte til langtidsbivirkningerne.

Fase 3: De efterfglgende 20 ar blev fortaellingen fra lsegerne og i medierne, at nu géar det godt,
men vi sloges med en masse bivirkninger, der sjldent blev talt hgjt omkring.

Fase 4: | tiden nu er laegerne begyndt at lytte, og der er ved at opsta en forstaelse for, at alt ikke
bare gar fint.

Hdb for fremtiden

Vi hdber pa et sundhedssystem, der ser os som hele mennesker og ikke kun har fokus pa den
somatiske side.

Vi haber, at der i fremtidens sundhedsvaesen ikke skeeres yderligere i den plads, der er vores.

Vi haber, der i sundhedsveesenet kunne skabes en helhedsindsats, hvor en kontaktperson eller
koordinator kunne hjzelpe os med vores symptomer, uanset om de er hiv-relaterede eller ej.

Vi haber, lzegerne bliver bedre til at vaere proaktive og forebyggende, sadan at der kan handles pa
kendete risici, fgr skaden er sket.

Vi haber, at der politisk og i offentligheden kan arbejdes malrettet mod stigmatisering af hiv-
positive.

Vi haber, at alderdommen bliver en tryg alderdom. Vi haber, der i fremtiden er plads til det at
veere anderledes som en naturlig del i samfundet.

Vi haber, vi kan bevare og forbedre vores fllesskaber som hiv-positive sadan, at vi vil sta
staerkere i samfundet.

Vi hdber pa at skabe muligheder for menings- og erfaringsudvekslinger blandt ligemaend.
Vi haber pa, der kommer en stabil periode i vores liv.

Vi haber p3, der fortsat bliver forsket i at finde en vaccine og en kur.
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Vi haber pa mere opmaerksomhed og flere oplysningskampagner om smittefare og
langtidsbivirkninger.

Vi haber p3, at dette projekts konklusioner kan na frem til politikerne sadan, at de kan tage mere
ansvar.

Vi haber at kunne fa bedre stgtte fra dizetister til hjselp med vores udfordringer omkring
fedtfordeling.

Vi haber at komme til at bo i feellesskaber med andre zeldre.

Vi haber, at det i fremtiden bliver nemmere at fa leegehjzelp i gabet mellem 18.30 og praktiserende
lege.

Underskrevet:

Gruppew af Langtidsoverlevende HIV -positive deltogere pd
REHPA-opiold, februar 2019
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Bilag 7. Samtykkeerklzeringer

November 2018

REHPA

videncenter for
Rehabilitering og Palliation

Forskningsaktiviteter i kurset HIV og liv samt opfelgning

Rehabiliteringsforlpbet HiV og liv er et projekt, der har til formal at undersgge en
rehabiliterende indsats til mennesker, som har levet l=nge med HIV. | indsatsen er
der saerligt fokus pa brugen af livsfortaellinger til bade individuelt og i fazllesskab at
understgtte deltagernes livskvalitet. Projektet varetages af REHPA, Videncenter for
Rehabilitering og Palliation.

Forskningen indebaerer to elementer:

1. Deltagende observation

Som en del af forskningen vil Helle Timm (forsker ved REHPA) og Mia Jess (forsker
ved REHPA) pa skift vaere til stede under de fleste dele af kurset og udfare
"deltagende observation”. | praksis betyder det, at vi i l@bet af ugen falger
kursusaktiviteterne sammen med jer; nogle gange som deltagere og andre gange
mere lyttende. Undervejs i forlgbet, vil vi ogsa snakke med jer hver is=r eller
sammen —som | ogsd kommer til at ggre det med gvrige deltagere. Vi vil undervejs
vare meget opmasrksomme pé og tage hensyn til om der er situationer, hvor vores
tilstedevaerelse kan forstyrre. Ligesom vi vil behandle det, vi ser og oplever etisk
forsvarligt — og anonymiseret i forhold til enkeltpersoner.

2. Fokusgruppeinterview
P2 opfalgningsopholdet vil | blive bedt om at deltage i et gruppeinterview, sarligt
om jeres oplevede udbytte af kurset.

Behandling og anvendelse af data

Private data eller personlige oplysninger, der kan identificere jer og ggre jer
genkendelige for andre, vil blive behandlet fortroligt og alle kursusdeltagere vil blive
anonymiseret. Det betyder fx at navn og andre oplysninger, der kan fgre til
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identifikation af deltagere vil blive zndret. Den viden | deler, vil udelukkende blive
anvendt til forskningsmazssig brug relateret til projektets formal.

Vil du vide mere om projektet er du meget velkommen til at henvende dig til:
Helle Timm: helle.ussing.timm@rsyd.dk eller

Mia Jess: mia.jess@rsyd.dk
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Februar 2019 REHPA

Videncenter for
Rehabilitering og Palliation

Erkleering om informeret samtykke til deltagelse i forskningsprojekt

Forskningsprojektets titel: Kan individuelle livshistonier og en feelles forteelling understette
livskvaliteten for mennesker med et langt liv med hiv?

Erklznng fra interview-deltager:

Jeq har faet bade skriftlig og mundtlig information om projektet, og jeg ved nok fil at kunne sige ja
til at deltage. Det vil sige, at jeg ved nok om, hvad formalet med projekiet er, hvordan det udferes,
hvad det skal bruges til, og hvordan oplysninger om mig og mine udsagn bliver behandlet.

Jeq ved, at det er frivilliqt at deltage og at jeg til enhver tid kan treekke mit samtykke tilbage, o0gsa
midt i udfarelsen af forskningsprojektet, uden at det pa nogen made pavirker min nuvarende
deltagelse | REHFPA's rehabiliteringstilbud.

Jeq giver samtykke til, at deltage i forskningsprojektet, og har faet en kopi af dette samtykkeark
samt en kopi af den skriftlige information om projektet til eget brug.

Interview-deltagerens nawn:

Dato: Underskrift:

@nsker du at blive informeret om forskningsprojektets resultat?:
Ja (seet x) MNej (seet x)

Hvis ja, angiv venligst en e-mail adresse vi kan sende informationen til:

Erklzenng fra den, der afgiver information:
Jeq erkleerer, at interview-deltageren har modtaget mundtlig og skriftlig information om
forskningsprojekiet.

Efter min overbevisning er der givet tilstraekkelig information til, at der kan treeffes beslutning om
deltagelse i forskningsprojekiet.

Navnet pa den, der har afgivet information:

Dato: Underskrift:

Projektet herer under Forskningsdatabasen — Rehabilitering og Palliation for kreeftramte og andre med
livetruende sygdom som er godkendt ved Datatilsynets regionale paraplyordning under Region Syddanmark
15/41698
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