UiT

A:?(:IGSE:E Det helsevitenskapelige fakultet, Institutt for helse- og omsorgsfag
UNIVERSITET Hvordan erfarer eldre mennesker a leve med hiv?

En kvalitativ studie om hiv, aldring og stigma

Eilen Johansen
Masteroppgave i helsefag, flerfaglig studieretning, mai 2016

Antall ord: 21181

NN 111011 KERERIRERA RERDEERE XL KA X XX AL LI A I I TN
////////////////////////////////////// /GIIOI/ II//I//II/I/C/II/I////II/l/I//////////I/I/I/C/C/C//I/
000 Ld AT 1447

/

////////////////////////////////I/ TEIELEEY Y LRV UL LY. 110111117 {117 / I I

LLEPL0000000000000000000000000000000 RERERIRTETRT ALK ALK RLEIN LTI I I LI I I I I I I
FIETETTLER TR i i i i iiiiinniiiiind LePririninieininidiiniiinriniierieeriiiit ittt vttt i vl e et et
NN A NN RN RN YRR NRNR IR NN AN ENEN
/1 1117 11117 1117 THITDETTERE0E R E i eiiininiiinieiqrirereit ittt ittt i
LILELENLnnnirenieererilelidl / LIVITTEI 00T PP irerereninininerenini et
/ FETETTTERRETET R0 0000000y FRTRRRRRITEREL AR Eiiereeirererelririaieiiiriniinirinttrl
LHITETREIPE 0000000 niidiidtiiiididd RERIRRL LB BDBL L0000 LI LI i rercresererererininrenrerin

111 / 111 &I T0101000000000110 1irel 1erirer 1ereret Hnenenel
NPT PEPRER AR R a0 a iy 200000000000 00 0000000000000 0000000I0ierieeenrererieinirerinrieiniiii
FEETERETIREREREdiad et it addidd RARIRERTRA LI RART BRI LRI AT icrqecrcrcrorcrencrcnenineninenine
TP PERTETER R R TR RRR i Q0000000000000 000000000 000000000000000 00000000 eqiinenerinininininie
FEERERETRREERT IR0 a i tddd K002 0000 0000000000000 0000000000000 qrqrqiqrencrqrenreneneneneninea
"iriine 111117 1010101 / rerernereeinieeeeni 11

"N 111 111 r11is / I /
FRETTEERREER R BRI EER b dbaed Q0000000000 000000000000 0000000000000 d0qqqqtqrerrqnanenennunanIa
"HrLririirnRrenReiniRninIn IIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIA
Federeeieeenieteeiniieenein IIIIIIIIIIIIIIIIIIIII inieinrniniig III IIIIIIIIIIIIIIIIIII Hnrin
QAR ERRRRARRRERRRadbabdbaa 2000000000000 01 IIIIIIIIIIIIII e IIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIA
/IIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIlllIIllIIIIIlIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIII

GRURRORRERROURRRREEEey 2000000000000000000000000 0000000000000
AR RaRRaRRRINRIINN IIIIIIIIIIIIIlllllllllllllllllllllllllllllllllllllllllllllllllllllllllllllllll
adeaanabbanibaiiiing ’

"AaRaRaRRRRRRIINININN Illl

llllllllllllllllllllllllllllllllllllll

~

llllllllllllllllllll

&, L D
L1 ll""'l'l""""""""""'l.""l"""""""""'l"".""'.""""""' S\
A0l QOQAQRARQVANQRIRARIRARIRANIRIRARIRIRIRARARERARGRANARARARARARARAGARAGAGAGAGNGAGNGNGN T T AL
vay  SRONARAQNGIGNGIOIGIGNGNONONGNGNONINONENGNGNENONGNGRENENARANGVGQIRERRIVGQNQIGQNANANEAET/HVANEN
hr SRQOQBINANIRINANANINIRININIRININANANGNORGRONORORORORORATOTARAROGNGATNGNGNGNGNGNGNGN '
v JRAROENGNNIIGIGNGNOIGNGIGNGNONGNGNGNGNONINGNGNINGNGNGNGNINGRIRGVGRAQIVGAGAGAIVTIHANN, L L
74 l""""""""""""".'."""""'.""l".""'.'.""'.""""'""""""."""'."'l
L L A L R e L A L L L A L A L L A T L S T S L T A I T L A S S T I A I I T L L L L L L







Forord
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sd mange takk for alt hun har bidratt med.

Eilen Johansen
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«Som hivpositiv har jeg gjort noen skjellsettende erfaringer. Frykten for hiv finnes overalt.
Jeg mater den daglig — noen ganger i former man ikke skulle tro var mulig i et opplyst
samfunn, og pa steder der man ikke venter a finne den, i helsevesenet fremfor alt»

Utdrag fra boken «Dgden ved min side — a leve med hiv»

John Galt (pseudonym), (2008) Aschehoug forlag, Oslo






Sammendrag

Studiens utgangspunkt var at hivpositive lever lenger pa grunn av medikamentelle framskritt,
og at de har gkt risiko for & utvikle aldersrelaterte sykdommer. Disse faktorer vil medfare
utfordringer for hivomsorgen i arene som kommer. Norske myndigheter oppfordrer til
forskning pa hiv og aldring for & kunne planlegge og iverksette forebyggende tiltak mot
stigma og diskriminering. For & finne lgsninger for hvordan vi best kan ivareta eldre
hivpositive mennesker behgver vi en forstaelse av hvordan det kan erfares a bli eldre som

hivpositiv.

Forskning viser at eldre hivpositive er utsatt for stigma, sykdom og sosiale utfordringer
knyttet til hiv, men det finnes individuelle forskjeller. Studien var kvalitativ, hadde en
hermeneutisk tilneerming og ble gjennomfart ved dybdeintervju av fire informanter.

Forskningssparsmalet var: Hvordan erfarer eldre mennesker & leve med hiv?

Hovedfunnene har vist at informantene erfarer & bli eldre som ukomplisert nar sykdommen er
under kontroll. For a opprettholde kontroll ma flere faktorer vare tilstede. Det er viktig & ha
god helse, vere i stand til & ta sine medisiner og ha tilgang til en fungerende
spesialisthelsetjeneste. Det er ogsa viktig & ha en positiv innstilling til livet. Informantene har
tidvis tunge tanker om sykdom og framtid, men de lar ikke dette ta for mye plass i livet. |
relasjon til andre mennesker kan de velge bort sosial kontakt og narhet for a beskytte

medmennesker og seg selv.

Erfaringene som informantene formidler viser ogsa at livet med hiv kan erfares som vanskelig
og at sykdommen ma holdes skjult. Livet preges av a holde kontroll pa posisjonene som frisk
og syk. Informantene ma holde kontroll pa hvem som vet og ikke vet om sykdommen. | dette
ligger det en kamp for a beholde sin posisjon som frisk i samfunnet. Informantene er avhengig
av a framsta som friske for a beholde sin friske posisjonering. Dersom de blir syke kan de
risikere & matte endre sin posisjon i samfunnet. | denne risikoen for avslgring ligger trusselen

om stigmatisering.

Informantenes erfaringer viser at deres virkelighet ligger i spenningen mellom det

ukompliserte livet nar sykdommen er under kontroll, og den lange kampen om & holde



kontroll pa posisjonene slik at de kan fortsette & holde sin posisjon som tilsynelatende frisk.

Denne virkeligheten er ikke optimal, men den er blitt en realitet for denne pasientgruppen.

Stigmatisering er en konsekvens av hiv som ma tas pa alvor. Helsevesen, samfunn og

enkeltmennesket har ansvar for & avstigmatisere hiv.

Sgkeord: hiv, stigma, aldring, sykepleie
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Abstract

The starting point of this study was that people living with HIV live longer because of drug
treatment advances, and they have increased risk of developing age-related diseases. These
factors will lead to challenges in the HIV care in coming years. Norwegian authority
encourage HIV and aging research to be able to plan and implement preventive action against

stigma and discrimination.

Research shows that older people with HIV is exposed to stigma, disease and social
challenges related to HIV, but there are individual differences. This study had a qualitative,
hermeneutic approach and was conducted by in-depht interviews by four informants. The

reasearch question was: How does older people experience living with HIV?

The main findings shows that the informants experience aging uncomplicated when the
disease is under control. To maintain control several factors must be present. It is important to
be in good health, be capable of taking the medicine and to have access to a specialist health
care service. It is also important to have a positive attitude towards life. The informants
occasionally have negative thoughts about disease and future, but they would not let these
thoughts take too much space in life. In relation to others they can deselect social contact and

closeness to protect themselves and fellowmen.

The experiences the informants convey also shows that living with HIV can be experienced as
difficult and that the disease must be kept hidden. Life is characterized by keeping track of the
positions as healthy and sick. The informants must keep track of who knows and who does
not know about the disease. Here lies a struggle to maintain your position as healthy in
society. The informants are dependent on appearing healthy to keep their position in society.

In this risk lies the threat of stigma.

The informants experiences show that their reality lies in the tension between uncomplicated
life when the disease is under control, and the long struggle to keep control of positions to
keep their apparent position as healthy. This reality is not optimal, but it has become a reality
to this group of patients. Stigma is a consequence of HIV that must be taken seriously. Health

care services, society and individuals have responsibility in destigmatising HIV.
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1 Innledning

Tema for denne masteroppgaven er erfaring med a leve med human immunsvikt virus (hiv)
og bli eldre. Jeg har arbeidet mange ar som sykepleier pa en infeksjonsmedisinsk avdeling. De
senere ar har jeg i det kliniske arbeid erfart aldrende hivpasienter, med nye utfordringer i
hivomsorgen knyttet til aldersrelaterte sykdommer. Disse utfordringene dreier seg for
eksempel om hvordan helsepersonell kan identifisere eldre hivpasienters behov for hjelp og
statte fra helsepersonell, men ogsa hvordan sykepleiere kan utave best mulig sykepleie til
eldre pasienter med hiv. For & kunne finne lgsninger behgver vi en bedre forstaelse av

hvordan det kan erfares & bli eldre som hivpositiv.
1.1 Presentasjon av tema

Hiv er et virus som svekker immunsystemet og gjer pasienten mottakelig for alvorlige
infeksjoner. Ved svekket immunforsvar kan den smittede utvikle hivsykdom og acquired
immune deficiency syndrome (aids). | Norge finnes det per 2015 om lag 5800 personer
diagnostisert med hiv (Norsk Folkehelseinstitutt, 2016). Dersom man blir syk av hiv far man
gjentagende eller langvarige infeksjoner, soppinfeksjon og sar i munn og svelg, forstgrrede
lymfeknuter, vekttap og nattesvette. Aids utvikles vanligvis i lgpet av lang tid og klassifiseres
ut fra internasjonale kriterier. For at sykdom skal defineres som aids ma man ha
indikatorsykdom; for eksempel pneumocystispneumoni, tilbakevendende bakterielle
pneumonier, soppinfeksjon i spisergr, tuberkulose og avmagringssyndrom (Norsk
Folkehelseinstitutt, 2015).

Viruset ble farste gang identifisert av forskere pa 1980-tallet. Da var kjennetegnet alvorlig
sykdom som medfarte langsom og smertefull dgd. Sykdommen aids ble ferst identifisert med
homofili, narkotikabruk, sex og lgssluppen livsfarsel. Falelser av skam, skyldfalelse,
skittenhet og samfunnets fordommer fulgte de hivpositive personene. Det var frykt blant folk
over hele verden med tanke pa hvor smittsomt viruset var og hvor mange som kom til a bli
smittet i framtiden (Haugstvedt, 2012).



Pa 1990-tallet ble medisiner som bremset sykdomsutviklingen lansert og tatt i bruk. | dag har
man forventninger om at personer som far behandling i form av antiretroviral terapi (ART)
kan leve like lenge som andre med kroniske sykdommer. Forutsetningen for dette er at de
begynner behandling tidlig og kan fglge opp behandlingen (Haugstvedt, 2012).
Medikamentell behandling av hivpositive skal startes opp av infeksjonsmedisiner. | dag er det
vanlig a starte medikamentell behandling sa tidlig som mulig, men riktig tidspunkt ma
planlegges ut fra sosiale, psykiske og helsemessige forhold (Norsk Folkehelseinstitutt, 2015).
Pasientene kommer til kontroll hver 3-12 maned, avhengig av behov. Ved nyoppdaget hiv kan
de komme til kontroll oftere dersom det er ngdvendig. For pasienter som falger riktig
behandlingsregime er risikoen for a smitte andre lav (Norsk Forening for Infeksjonsmedisin,
2014).

Norske myndigheter har fulgt opp nasjonalt hivarbeid siden 2002 gjennom strategier som
«Ansvar og omtanke — Strategiplan for forebygging av hiv og seksuelt overfgrbare
sykdommer» (Helsedepartementet, 2002). En ny strategiplan ble utviklet i 2009, «Aksept og
mestring. Nasjonal hivstrategi (2009-2014)» (Departementene, 2009). Denne strategiplanen
presenterer malsetninger og strategiske grep som skal bidra til «et samfunn som aksepterer og
mestrer hiv pa en mate som bade begrenser nysmitte og gir personer som lever med hiv gode
betingelser for inkludering i alle livsfaser» (Departementene, 2009, s. 19). Her vises det til
internasjonale studier som beskriver at eldre hivpositive i starre grad enn jevnaldrende har
ikke-hiv-relaterte helseplager. Samtidig identifiseres eldre som lever med hiv som et omrade
med serskilt behov for forskningskunnskap. Dette begrunnes med at det er viktig a fa oversikt
over sarbare grupper i befolkningen for & kunne planlegge og iverksette forebyggingstiltak.
Gjennom forskning pa sarbare grupper kan utviklingsmgnstre forutsees og

forebyggingsinnsats evalueres (Departementene, 2009).

| 2009 utfarte den norske samfunnsvitenskapelige forskningsstiftelsen Fafo en
levekarsundersgkelse blant hivpositive. Hivpositives fysiske helse har bedret seg pa grunn av
framgangen i medisinutviklingen. Undersgkelsen viser likevel at det fremdeles oppleves
vanskelig a vere hivpositiv og at holdninger til hiv ikke har endret seg i stor grad. Skam og
stigmatisering er fortsatt forbundet med sykdommen. Fa personer i Norge forteller offentlig

om sin hivsmitte. Noen forteller det heller ikke til sine nsermeste, og enkelte av de som har



veert apne om sin sykdom beskriver apenheten som en stor belastning (Grgnningseter,
Mandal, Nuland, & Haug, 2009). Levekarsundersgkelsen tar videre opp at to tredeler av
informantene er redde for sin fremtidige helse. Ut fra sitatene som nevnes er redselen knyttet
til usikkerhet til hvordan det blir & bli gammel med hiv og hvordan kroppen taler medisinene
pa lang sikt. Samtidig sier mange i utvalget at det er positivt at man kan se for seg en fremtid

og at de planlegger annerledes for a kunne leve et langt liv (Grgnningseter et al., 2009).

| 2013 kom «Tillegg til Nasjonal hivstrategi. «Aksept og mestring” (2013—-2015)»
(Departementene, 2013). Dette er et omforent dokument der mal og tiltak fra tidligere
hivstrategier konkretiseres og de involverte departementene tillegges ansvar. Utfordringene
knyttes i strategidokumentet til aksept og mestring av hiv, og a gi befolkning og offentlige
tjenesteytere tilstrekkelig kunnskap om hiv slik at pasientene kan leve liv uten fordommer og

diskriminering (Departementene, 2013, s. 6).

Gjennomsnittlig levealder for hivpositive blir stadig hgyere (Departementene, 2013). Det er
derfor forventet at i fremtiden vil flere hivpositive pasienter bli gamle. Studier viser gkt
forekomst av sykdommer som vanligvis rammer eldre mennesker blant eldre med hiv; for
eksempel kardiovasculaere sykdommer, osteoporose, sykdom i nyre og lever og kreft (Norsk
Folkehelseinstitutt, 2015). Samtidig vet vi at hivpositive opplever diskriminering og
stigmatisering. Dette kan gi utfordringer om noen ar for helse- og omsorgstjenesten knyttet til
hivpositive og til & gi hivpositive et helsetjenestetiloud som er tilpasset deres behov og

utfordringer. Tema for oppgaven er hiv, aldring og stigma.
1.2 Hensikt med studien

Hensikt med studien er a skape forstaelse av hvordan det kan erfares a bli eldre og leve med
hiv. Gjennom studier som omhandler eldre hivpositive personers erfaring kan ny kunnskap
utformes slik at helsepersonell kan utfare arbeidet sitt pa en slik mate at pasientgruppa far en
tjeneste som er basert pa deres utfordringer og behov. For bade helsetjenesten og samfunnet
vi lever i, vil det vaere verdifullt a fa tilfart kunnskap og ske fokus om hvordan det kan erfares
a veere eldre og leve med hiv. Dette er ngdvendig for & na politiske strategimal om & motvirke
fordommer og diskriminering. Studien kan vere et bidrag til forskning og til gkt fokus pa

omradet.



1.3 Avgrensing

WHO (World Health Organization) har en bred aldersdefinisjon pa eldre mennesker. |
industriland regner man 65 ar som en omtrentlig definisjon som ofte er tilsvarende det enkelte
lands pensjonsalder. FN (United Nations) definerer eldre mennesker fra 60 ar og oppover
(World Health Organization, 2015).

Bade strategiplanen og levekarsundersgkelsen henviser til eldre som personer over 50 ar
(Departementene, 2009, s. 27; Grgnningseter et al., 2009). Aldersgrensen i denne studien ble
satt for & kunne rekruttere de eldste som lever med hiv, og for & rekruttere pasienter som
kunne identifisere seg med eller uttale seg om aldersrelaterte helseproblemer knyttet til livet
med hiv. De aldersrelaterte helseproblemene som tidligere er nevnt ble sett som en vesentlig
grunn til & hgyne aldersgrensen i studien. Jeg valgte a sette aldersbegrensningen i studien til
62 ar som er laveste aldersgrense ved alderspensjon for de fleste i Norge (Folketrygdloven,
2011).

1.4 Presentasjon av problemstilling

Problemstillingen i studien knytter seg til eldre personers erfaring med a leve med hiv i
alderdom og @nskes belyst gjennom pasientenes egne refleksjoner og fortellinger fra sitt

hverdagsliv.

Problemstillingen er:

Hvordan erfarer eldre mennesker & leve med hiv?
1.5 Studiedesign

Dette er en kvalitativ studie som har veert gjennomfert med dybdeintervju av fire informanter.
Studiens metode er inspirert av Aksel Tjoras bok «Kvalitative forskningsmetoder i praksis»
(Tjora, 2012). Analyse av data er utfgrt med inspirasjon fra Graneheim og Lundman sin
kvalitative innholdsanalyse (Graneheim & Lundman, 2004). Datamaterialet i prosjektet

diskuteres i sammenheng med eksisterende forskning pa omradet og teori om roller og stigma.



1.6 Oppgavens oppbygning

Etter innledningen vil kapittel 2 omhandle tidligere forskning innenfor studiens tema.
Kapittel 3 tar for seg den teoretiske forstaelsesramme som er valgt for analyse at
datamaterialet.

| kapittel 4 redegjares det for metodiske valg og framgangsmate, samt forskningsetiske
overveielser og studiens integritet.

Kapittel 5 tar for seg presentasjon og analyse av funn i studien.

| kapittel 6 fglger en diskusjon av funn opp mot tidligere forskning, funn opp mot teori og
implikasjoner for videre praksis og forskning.

Til sist kommer en avslutning i kapittel 7.



2 Tidligere forskning

Det finnes store mengder internasjonal forskning som omhandler hiv. A identifisere og
avgrense litteratur av relevans for prosjektet ble dermed en tidkrevende prosess. Relevante
artikler var i hovedsak fra USA og Canada, og var fra tidsskrifter som omhandler hiv og aids.
Det ble lett spesielt etter artikler fra skandinaviske og europeiske land, noe som resulterte i en

artikkel fra Finland og to artikler fra Norge, der kun én ble ansett som relevant.
En oppsummering av litteratursgk vises i denne tabellen:

Tabell 1: Litteratursgk

Database Sekeord Tilleggsbegrensing | Antall treff | Relevant
for studien
Oria Hiv, aging Fagfellevurdert 12
Aging, stigma, hiv tidsskrift 11 3
Cinahl hiv AND stigma AND aging Boolean/phrase 13

hiv AND stigma AND aging

AND quality of life 1 3
PubMed | MeSH terms hiv, aging, stigma, life 2 1
Medline | hiv, aging, stigma, social, quality Related terms 4 0
(Ovid)
Swemed+ | Hiv, stigma Peer reviewed 1 1
Hiv AND MeSH term aldring 0
Cochrane | Hiv, nurs* 1 0
Library

*Artikler avgrenset til ikke eldre enn 2006



2.1 Hivog alderdom

Eldre hivpositive er i risiko for a utvikle depresjon pa bakgrunn av faktorer som omhandler
helse og sosiale utfordringer. Dette viser Grov, Golub, Parsons, Brennan og Karpiak (2010)
sin studie. 39,1 % av hivpositive over 50 ar hadde symptomer pa alvorlig depresjon.
Depresjon var relatert til gkt hiv-assosiert stigma, gkt ensomhet, nedsatt kognitiv funksjon og

redusert energiniva.

| alderdom er hivpositive i risiko for & erfare uvisshet relatert til begrensinger i livet med hiv.
Solomon, O Brien, Wilkins og Gervais (2014) intervjuet hivpositive menn og kvinner over 50
ar i Canada for a kartlegge hvordan deres opplevelse av uvisshet kan relateres til begrensinger
i livet med hiv. Begrensingene relateres til virus, medikamentelle bivirkninger og aldring. De
papeker at det a bli eldre og ha hiv kan medfare en kompleks uvisshet knyttet til alderdom.
Dette gjar at man ikke vet om man blir sykere fordi man blir eldre eller fordi man har hiv.
Denne uvissheten kan fare til at man fgler seg hemmet i sin hverdag. Deltakerne opplevde
aldersrelatert uvisshet relatert til helseutfordringer, helsepersonells kunnskap og ferdigheter,

gkonomi, overgang til pensjonstilveerelse, passende bolig og hvem som skal ta vare pa en.

| Roger, Mignone og Kirkland (2013) sin studie ble det gjort en systematisk litteratur
giennomgang med fokus pa sosiale aspekter knyttet til eldre hivpositive eller eldre som lever i
risiko for & fa hiv. Undersgkelsen viser at eldre som lever med hiv er i fare for & erfare dobbelt
stigma knyttet til aldring og hiv. Skam og stigma kan resultere i gkt isolasjon. Eldre
hivpositive har gkt risiko for & leve alene, noe som igjen kan fare til gkt behov for hjelp fra

helse, sosiale og samfunnsinstitusjoner.

Ribeiro Nobre, Kylma og Kirsi (2012) intervjuet ni finske hivpositive mennesker over 50 ar, i
en stattegruppe, for a undersgke deres erfaringer med a leve med hiv. Deres forskning viste at
livet med hiv er formet av individuelle livserfaringer. Disse erfaringene preget informantene i
hvordan de vurderte sine liv og sin framtid. Informantene hadde funnet mening i sine liv, og

de hadde utviklet en positiv innstilling til livet og framtiden. Informantene sa pa seg selv som
mennesker med en kronisk sykdom i stedet for et menneske med hiv, de hadde en optimistisk

og positiv innstilling til livet.



| Slomka, Lim, Gripshover og Daly (2013) sin studie fra USA ble 16 hivpositive mennesker
som hadde levd med sykdommen i gjennomsnittlig 16,75 ar spurt om hva som hjalp dem til
mestring av sykdommen. Resultatene understreker betydningen av a ha en
spesialisthelsetjeneste som kan forsta ens behov, samt at andelige behov er en viktig faktor for

mening.
2.2 Hiv og stigma

Olaussen og Haugen Bunch (2011) diskuterer bruk av metasyntese ‘som metode i forskning
pa hiv-stigma. Forfatterne viser gjennom litteraturgjennomgang felles overordnede aspekter
som beskriver fglt stigma. Funnene viser at skam, skyld, smittefrykt,
stereotypier/forhandsdemming, sosial avvisning/isolasjon, konfidensbrudd, mate med
helsetjenesten og apenhet/hemmeligholdelse er aspekter som er felles i kvalitative
forskningsartikler om hiv-stigma. Denne artikkelen bygger pa Olaussens (2010)
masteroppgave som konkluderer med at hiv-stigma er et resultat av falt og faktisk erfart
stigma. Funnene i oppgaven ble diskutert opp mot Levekarsundersgkelsen fra 2009
(Granningseter et al.). Apenhet og hemmeligholdelse var vektet tyngst, 91 %, i studiens
artikler, skam var vektet lavest, 45 % (Olaussen & Haugen Bunch, 2011). Artiklene i
metasyntesen var fra USA. Olaussen konkluderer med at de overordnede aspekter har
overfaringsverdi til norske forhold (Olaussen, 2010).

Denne studien viser at stigmatisering har betydning med hensyn til aldring og hiv. Emlet
(2006) tar opp risikoen med & leve med dobbelt stigma. 68% av hivpositive over 50 ar i en
studie har opplevd dobbelt stigma knyttet til hiv og alderdom. Erfaringene knyttet til stigma
som informantene hadde var individuelle, men flere tema var like: avvising, stereotypi,

smittefrykt, brudd pa taushetsplikt og aldersdiskriminering (Emlet, 2006).

Poindexter og Shippy (2010) har intervjuet 34 hivsmittede over 50 ar ved hjelp av
fokusgruppeintervju. De mener at en gjennomtenkt avslaring av sin diagnose er en viktig

faktor nar det gjelder handtering av stigma. I intervjuene samlet de kommentarer som handlet

! En fortolkende oversiktsstudie av alle relevante forskningspublikasjoner innenfor et avgrenset forskningstema
(Polit & Beck, 2012; Tjora, 2012, s. 228).



om & avslgre sin diagnose. De fant tre hovedtema som viser kompleksiteten i & beslutte om du
skal fortelle noen om din diagnose:

a) A skjule eller velge hvem du deler din diagnose med; handtering av stigma.

b) A delvis avslgre din diagnose fordi noen allerede har antatt eller forventet din diagnose;
delvis avslgring.

c) Utbredt eller fullstendig frivillig avslgring av diagnose; motstandsdyktighet mot stigma.



3 Teoretisk forstaelsesramme

Sosiologen Erving Goffman skrev om stigma relatert til hverdagens og avvikelsens sosiologi
via opplevelser fra menneskers hverdagsliv. Ogsa nar det gjelder roller tok han utgangspunkt i
menneskers hverdagsliv. Han beskrev menneskers omgang med andre og hva som skjer i
interaksjon og samhandling med andre (Goffman, 1992, 2009). | beskrivelsen av sine
sosiologiske observasjoner benyttet Goffman metaforer for a forklare hva han observerte.
Teorien i denne studien baseres i all hovedsak pa Goffman.

3.1 Teori om roller og stigma

Mennesker opptrer i roller, i fastlagte handlingsmenster i bestemte situasjoner eller
posisjoner. Goffman beskrev samspillet mellom mennesker som et virkelighetens teater der
deltakerne har publikum og kan opptre pa lag. En person som spiller en rolle gjentakende
ganger for et publikum kommer i et sosialt forhold til sitt publikum. Man kan ha flere roller
og rollene kan endre seg. Sartrekk og elementer i skuespillet utgjer den sosiale interaksjon
(Goffman, 1992).

Mennesker spiller roller i mgte med andre. | rollen man spiller gnsker man & framsta best
mulig overfor andre. I samspill med andre vil opplysninger om en person bidra til & klargjare
en situasjon og dermed gjere det mulig for de involverte a avklare forventninger overfor
hverandre. Opplysninger om en person bygger pa det Goffman kaller «sign-vehicles»,
kjennetegn eller meningsbarere: holdepunkter for hvem en person er, basert pa oppfarsel,
utseende og tidligere erfaring (Goffman, 1992, s. 11). | syk posisjon vil for eksempel en
hivpositiv endre sine kjennetegn ved at utseendet forandres og han ser syk ut. I rollen som seg
selv vil en person i samspill med andre bevisst og ubevisst definere en situasjon. Dersom det
oppstar en situasjon som strider mot det inntrykk en gnsker a gi kan det fa fglger for bade
sosiale interaksjon og struktur (Goffman, 1992, s. 200-201). | fasadeomradet kan den som
opptrer forsgke a gi et bestemt inntrykk av seg selv. For eksempel at en er hivpositiv og

gnsker & framsta som frisk.

| en opptreden kan det vaere elementer som man gnsker skal holdes skjult, da disse

elementene kan sa tvil om, undergrave eller gdelegge det inntrykk som man gnsker a gi. Dette
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kan gjere det vanskelig & ha kontroll pa informasjon, for eksempel at man er hivpositiv. Det
blir viktig & holde denne hemmeligheten unna publikum. Dersom man kjenner en rolle godt
kan man senere spille den som et skuespill. Til eksempel kan dette vaere dersom man etter at
man har fatt sin hivdiagnose fortsetter & spille rollen som en person uten hiv. Dersom man far
en ny rolle & spille vil man ikke fa instrukser om hvordan den skal spilles, men man kan
tilpasse seg rollen og leere den. Dersom noen forsgker a utgi seg for a veere noe de ikke er vil
de alltid veere i fare for 4 bli oppdaget eller avslart. Dette kalles falsk fasade. Den som har
opptradt misvisende star i fare for a bli ydmyket og tape anseelse. Goffman mener at alle som
opptrer har aktiviteter som de ikke kan behandle apent, ogsa de som ikke har noe a skjule
(Goffman, 1992).

Den som opptrer kan velge a dele inn sitt publikum slik at man skiller hvem som har tilgang

pa personens forskjellige roller eller opptredener (Goffman, 1992).

Man opptrer pa forskjellige scener og for forskjellige mennesker pa bakgrunn av hvilke
inntrykk man gnsker a gi. Fasade, frontstage, uttrykker en opptreden som blir regissert av
personen selv, der personen bestemmer hva som skal komme til syne. Handlingen kan utfares
bade bevisst og ubevisst av den som opptrer. Personlig fasade uttrykker det en person gnsker
skal komme til syne ved seg selv hos publikum, for eksempel kjgnn, alder, holdning og
dialekt. I kulissene har den som opptrer mulighet til a tilpasse omgivelsene til den rollen han
spiller, for eksempel ved a spille sin rolle i et bestemt rom eller pa en spesiell scene. Dette
scenearrangementet kan hjelpe til med a gi opptredenen det riktige inntrykk eller den riktige
karakter. | frontstage er det forhold som gnskes fremhevet som kommer fram (Goffman,
1992).

| kulissene, bak fasaden, backstage, kan den som opptrer begrense tilgangen for publikum og
veere seg selv. Her finnes de forhold som den som opptrer gnsker skal veere undertrykt. Den
som opptrer kan her skjule sider av seg selv som han ikke gnsker skal komme fram i
fasadeomradet. Backstage kan personen slappe av og gi slipp pa fasaden. Det er viktig & holde
kontroll over det som foregar backstage dersom man gnsker a skjerme seg her (Goffman,
1992).
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| sosial interaksjon mellom mennesker skrev Goffman om stigmatisering som et sosialt
konstruert fenomen som identifiserer avvikere og som et stempel som settes pa mennesker
som skiller seg ut. Stigma styres av egenskaper hos mennesker i form av kroppslige
egenskaper, fysiske deformiteter eller misdannelser, men ogsa av samhandling og sprak

mellom mennesker (Goffman, 2009).

Mennesker gjar seg forhandsforestillinger om hvordan andre mennesker burde veere basert pa
sosialt miljg og spilleregler i sosiale miljg. | mgte med nye mennesker lager man seg en
forventning om hvordan den man mater er. Dette kaller Goffman tilsynelatende sosial
identitet. Faktisk sosial identitet er en persons faktiske sosiale identitet, hvordan mennesker
faktisk er. Dersom det er en uoverensstemmelse mellom tilsynelatende og faktisk identitet kan
dette undergrave en persons sosiale identitet. Dette kan fa konsekvenser i omgang med andre
mennesker (Goffman, 2009).

Opplysninger om en person, personens sosiale informasjon, blir formidlet via en persons
kroppslige uttrykk. Informasjonen blir oppfattet av personene i umiddelbar naerhet. Den
sosiale informasjon kan formidles gjennom symboler som forteller oss om og utfyller bildet
av personen. Symboler som viser til nedverdigende brister hos en person kaller Goffman
stigmasymboler. Dette kan for eksempel veere utseende til en aidssyk person; han er tynn og
avmagret, virker svak og ser syk ut. En person som innehar et stigma tilpasser seg sine
omgivelser og skiller mellom seg og omgivelsene for a holde kontroll pa opplysningene om
seg selv (Goffman, 2009).

Stigmatiserte mennesker benytter forskjellige teknikker for & begrense at andre far kjennskap
til sitt stigma. For eksempel kan det & distansere seg fra andre mennesker begrense
menneskers mulighet til & danne seg et bilde av en person (Goffman, 2009, s. 132-140). Noen
vil i sterst mulig grad skjule sitt stigma ved for eksempel a lyve eller ikke fortelle om sitt
stigma til andre. Muligheten for a gjgre dette avhenger av hvor synlig stigmaet er. (Goffman,
2009, s. 89-92). Betegnelsen passing, passere, viser til at den som har et stigma forsgker a
fremsta som normal for andre (Goffman, 2009, s. 113-114).

Etter at Goffman skrev om stigmatisering ble etter hvert begrepet selvstigmatisering

betydningsfullt. Det har hovedsakelig blitt brukt i forbindelse med psykiatri, men har
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overfaringsverdi innenfor flere fagfelt. Corrigan og Watson (2002) beskriver at personer som
lever i en kultur som er gjennomsyret med stigmatisering kan ta til seg en forestilling om at
det er en del stereotypier og fordommer som preger stigmaet. Personer som er del av samfunn
der stigmatiserende holdninger er allment godkjent vil ta til seg disse holdningene og fale at
de er mindre verd pa grunn av sitt stigma (s. 35-36). Personer som lever med diagnoser som

hiv er sarbare for a vedta stereotypier om seg selv (P. W. Corrigan & Rao, 2012).
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4 Metode

Plan for framgangsmate og gjennomfaring av prosjektet har vert utviklet med utgangspunkt i
«Kvalitative forskningsmetoder i praksis» (Tjora, 2012). Inspirasjon er ogsa hentet fra
«Nursing research. Generating and Assessing Evidence for Nursing Practice» (Polit & Beck,
2012). Helsinkideklarasjonen fra Verdens legeforening legges til grunn for denne studien
(Helsinkideklarasjonen, 2013). Prosjektet er gjennomfart i trad med gjeldende lovverk og
retningslinjer for forskning. Prosjektplan for studien ble sendt inn til Regional Etisk Komite,
(REK). Studien ble vedtatt a ikke veere framleggingspliktig hos REK med bakgrunn i
helseforskningsloven (vedlegg 4). Prosjektet ble deretter presentert for Norsk
Personvernombud for forskning, Norsk Samfunnsvitenskapelig Datatjeneste, (NSD). Her ble
det godkjent under forutsetning av at personopplysninger ble behandlet i trad med

personopplysningsforskriften (vedlegg 5).
4.1 Studiens design

Studiens design er valgt pa bakgrunn av forskningsspgrsmalet i studien. Problemstillingen
stiller spgrsmal om erfaring og malet med studien er a utforske informantenes erfaring med a
bli eldre og ha hiv. Det er derfor valgt et kvalitativt, eksplorerende fortolkningsdesign i denne
studien. Kvalitativ metode benyttes ndr man gnsker a undersgke menneskers erfaringer og
opplevelser, den undersgker hvilken mening erfaringer har for den som opplever dem (Tjora,
2012). Det finnes lite kunnskap pa feltet i denne studien og derfor er det valgt et
eksplorerende design. Denne tilnermingen gjer det mulig a forsta og beskrive menneskers
erfaringer og holdninger i studiematerialet (De nasjonale forskningsetiske komiteene, 2010).

Med denne tilnermingen kan man justere problemstilling og strategi underveis i studien.

Metoden er designet med en abduktiv tilnaerming. Denne formen for tilngerming til
datamaterialet gir fleksibilitet i form av det Polit & Beck kaller «emergent design»; forskeren

tilpasser prosjektet til funn underveis, basert pa hva funnene er (Polit & Beck, 2012, s. 487).

2 «tilneerming starter fra empirien (som induksjon)men aksepterer betydningen av teorier og perspektiver og/eller
i lgpet av forskningsprosessen» (Tjora, 2012, s. 218)
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Denne metoden innebzrer bade induktiv og deduktiv behandling av funnene i studien. I den
induktive prosess jobber man fra datagenerering mot a utvikle en teori. I den deduktive
prosess sjekker man at teorien stemmer overens med de data man har generert (Tjora, 2012).

Den kvalitative og eksplorerende tilnerming gir mulighet til 2 undersgke en problemstilling
der det har veert forsket lite fra far. For & kunne gi informantene mulighet til a reflektere over
sine erfaringer ble dybdeintervju valgt som metode for innhenting av data. Intervju gjer det
mulig 8 komme i dybden pa subjektive meninger, holdninger og erfaringer hos informanten
(Tjora, 2012). Disse opplysningene kunne senere i prosessen «brukes for a forsta
sammenhenger» utover individniva, a fortolke sammenhenger i informantenes utsagn (Tjora,
2012, s. 106).

4.2 Vitenskapsteoretisk tilneerming

Den vitenskapsteoretiske tilnsermingen i denne studien er valgt pa bakgrunn av studiens
design. Da dette er en kvalitativ studie har det vert naturlig a velge et hermeneutisk
utgangspunkt. Hermeneutikk er fortolkningslaere (Polit & Beck, 2012). Hermeneutikk
benyttes som tilnaerming for & fa kunnskap om andre menneskers verden og dens oppgave er
«a formidle mellom ulike verdener» (Bengtsson, 2006, s. 40 ). | denne oppgaven har
hermeneutikken vert benyttet for a fortolke informantenes utsagn. De fortolkede utsagn har
dannet grunnlaget for det som presenteres som funn og drgftes deretter. | mgtet med andre
menneskers verden utvider forskeren sin forstaelse og kunnskap (Bengtsson, 2006).
Filosofen Gadamer (2003) sa at «<hermeneutikkens oppgave er & oppklare dette forstaelsens
under, som ikke er et bekjennelsesrituale sjeler imellom, men en deltakelse i en felles
mening» (s. 34). Han forklarer hermeneutikken som en forstaelsens sirkel, den hermeneutiske
sirkel. Sirkelen illustrerer at man ma forsta helheten i et fenomen ut fra delene av fenomenet.
Kriteriet for at man har forstatt et fenomen er at fenomenets deler faller sammen til en helhet
(2003, s. 33). | forstaelsen ligger et krav om at den som leser teksten ma vaere mottakelig for
det som star i teksten (2003, s. 38). Jeg skal forsgke & sette sammen delene av informantenes
utsagn til en helhet. | denne sammenheng er det ogsa verdt & nevne begrepet «dobbel
hermeneutikk», farst presentert av sosiologen Giddens. Han pekte pa at virkeligheten som

forskeren fortolker allerede er tolket av menneskene som det forskes pa (De nasjonale
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forskningsetiske komiteene, 2015). Informantenes utsagn er deres tolkning av hendelser og

erfaring. Jeg presenterer en tolkning av deres tolkning.

| hermeneutikken har man med seg egne erfaringer og forforstaelse inn i tolkningsprosessen.
Dette kaller Gadamer fordom. Gadamer sa «Og den som ikke hgrer etter hva den andre
virkelig sier, vil heller ikke vaere i stand til & sette det i forhold til sine egne mangfoldige
meningsforventninger» (Gadamer, 2003, s. 38). Tjora kaller dette «betoning», forskerens
faglige tilhgrighet bidrar til & forme perspektivet som studien tar (Tjora, 2012, s. 27). | mine
fordommer i denne studien ligger det en nysgjerrighet til tema som jeg vil forsgke a fordype
meg i basert pa min kunnskap, forstaelse og erfaring. Min refleksivitet pavirker ogsa
datamaterialet. Refleksivitet er min refleksjon over hvordan mine data framkommer og
hvordan jeg tolker mine data (Tjora, 2012). Min sensitivitet, falsomhet, pavirker materialet

ved at jeg forsgker a fortolke og forstd andre menneskers erfaringer (Polit & Beck, 2012).
4.3 A forske i eget felt

| kvalitativ helsefaglig forskning er det ganske vanlig at den som forsker har kunnskap om
temaet det skal forskes pa. Den som utfarer en studie vil alltid ha et engasjement i tema og det
er vanskelig & vere fullstendig ngytral. Forkunnskaper om aktuelt tema kan vere bade
positivt og negativt for resultatet av studien. Det er viktig at den som forsker kan vurdere
fordeler og ulemper ved sin egen faglige bakgrunn med henblikk pa tema som det skal forskes
pa. Samtidig ma det holdes en analytisk distanse til datamaterialet som samles inn (De

nasjonale forskningsetiske komiteer, 2009; Tjora, 2012).

Fordeler med a forske i eget felt eller egen kultur kan vere at en arbeider i kjente omgivelser
og at man har en forstaelse av virkeligheten som skal studeres. Motsatt kan det veare ulemper
ved a forske i eget felt ved at man kan vare blind for a se selvsagte og underforstatte
elementer i datamaterialet eller konteksten. A forske med utgangspunkt i eget fagfelt trenger
ikke ngdvendigvis bety at en forsker i sin egen kultur, det kan finnes flere virkeligheter

innenfor det man betrakter som sin kultur eller sitt fagfelt (Paulgaard, 1997).

| denne studien ble data skapt ved at jeg samlet inn datamateriale. Jeg var deltakende i
datainnsamling ved at jeg aktivt deltok i intervjuene. Jeg hadde andre briller pa nar jeg
analyserte og diskuterte mitt datamateriale, jeg hadde en analytisk distanse. Jeg valgte a gjere
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studien innenfor mitt eget fagfelt. Jeg har jobbet tett med hivpasienter tidligere, i dag er
jobben min av administrativ art og jeg har ikke daglig kontakt med pasientgruppa. Likevel er
pasientgruppa en del av det fagfeltet jeg administrerer og innenfor mitt interessefelt som
sykepleier og sykepleieleder. Jeg har kunnskaper om hiv som sykdom, og jeg har mgtt mange
pasienter som har hiv. Alle pasientene har individuelle historier og meninger. Ved a veere
bevisst pa mine fordommer og min forstaelse for egen kultur og kontekst mener at jeg hadde
bade narhet og distanse til datamaterialet.

4.4 Planlegging av prosjektet

| forarbeidet med studien ble det utarbeidet en prosjektplan. | sammenheng med prosjektplan
ble det utarbeidet et informasjons- og samtykkeskjema og en intervjuguide (vedlegg 2 og 3).
| informasjons- og samtykkeskjema fremkom informasjon om prosjektet i form av
redegjerelse om tema, metode, anonymisering og kontaktinformasjon. Det fremkom ogsa at

informanten kunne trekke seg fra studien dersom han eller hun gnsket det.

Dybdeintervjuene hadde semistrukturert karakter og det ble utarbeidet en intervjuguide som
utgangspunkt for samtalene. | intervjuguiden ble det formulert apne sparsmal slik at det skulle
vaere mulighet for & ga i dybden der hvor informantene hadde mye a fortelle. Spgrsmalene
som ble utarbeidet skulle vere et utgangspunkt for & minne om de tema som det var gnskelig
a fa data om. Sparsmalene ble utarbeidet med bakgrunn i mine tidligere erfaringer med og
tanker rundt pasienter med hiv. Diskusjoner med min veileder og kolleger samt artikler og
annen faglitteratur som jeg har lest i forbindelse med prosjektet pavirket ogsa hvordan og
hvilke spgrsmal jeg formulerte. Spgrsmalene i intervjuguiden ble strukturert med
utgangspunkt i Tjoras framgangsmate slik at innledende spgrsmal fungerte som en
oppvarming med enkle og konkrete spgrsmal, i kjernen av intervjuet ble det formulert
refleksjonsspgrsmal og avslutningsvis var spgrsmalene formulert som avrundingsspgrsmal
(Tjora, 2012). I intervjuguiden ble sparsmalene formulert slik at de «er fri for forstyrrende
faktorer som kan pavirke respondentens svar», spgrsmalene skal ikke vare ledende (Kaarhus,
1999).

Det ble ogsa skt om tillatelse til & gjennomfare studien hos leder pa klinikken. Sgknad ble

sendt som e-post med informasjon om prosjektet og forespgrsel om innhenting av data, samt

17



kopi av samtykkeskjema (vedlegg 1). Tillatelse ble gitt under forutsetning av at prosjektplan
ble godkjent hos REK/NSD.

Etter at formelle henvendelser omkring prosjektet var godkjent var det mulig a starte
innhenting av datamateriale. Innledningsvis ble det arrangert et mgte med sykepleierne pa
poliklinikken der informantene skulle rekrutteres. Dette var et informasjonsmgte der det ble
gitt grundig informasjon om prosjektet og mulighet til & komme med tilbakemeldinger og
sparsmal. To sykepleiere fikk samtykkeskjema og intervjuguide til gjennomlesing og
eksemplarer som de kunne dele ut til aktuelle deltakere. | praksis var det kun én sykepleier
som rekrutterte informantene. Dette var tilfeldig, det var hun som var pa jobb nar

informantene kom pa kontroll.
4.5 Utvalg

Jeg har benyttet et strategisk utvalg av informanter basert pa informanter som kan uttale seg
reflektert om tema (Tjora, 2012). Denne studiens strategi sgkte informanter over 62 ar som
kunne bidra med data av betydning, basert pa deres erfaringer med hiv og aldring. | forkant av
studien knyttet det seg spenning til hvorvidt eventuelle informanter ville si ja til a bli
intervjuet. Temaet kan oppfattes gmtalig og vanskelig a snakke om. Strategien ble derfor &
invitere alle pasienter i malgruppa som kommer til kontroll pa poliklinikken i det tidsrommet
som var til radighet innenfor prosjektets rammer. Avgrensinger utenom aldersbegrensningen
pa 62 ar ble utelatt for & kunne fa et mangfold av informanter innenfor prosjektets rammer.
Faktorer som kjgnn og etnisitet ble ikke tatt med i avgrensingen. Pragmatiske hensyn som

studiens starrelse og tidsplan begrenset studiens omfang.

Fire personer samtykket til a veere med i prosjektet og ble inkludert. Alle var over 70 ar og
hadde levd med sykdommen i mer enn ti ar. Utvalget besto av to kvinner og to menn. Bade
alderssammensetning og kjgnnssammensetning var tilfeldig. Gruppa med informanter som jeg
fikk var homogene pa flere omrader. De var jevngamle, ved god helse for alderen og klarte

seg relativt godt i hverdagen.
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4.6 Gjennomfgring av intervju

Det ble gjennomfart fire intervju over en periode pa atte uker. Perioden strakte ut fordi det tok

tid mellom hver gang en person i malgruppa kom til kontroll.

Invitasjon til a veere med i studien ble presentert av sykepleier i forbindelse med kontroll pa
poliklinikken for tre av informantene. Informantene hadde reist for & komme pa kontroll og
skulle reise hjem igjen samme dag. Intervjuene ble gjennomfert umiddelbart etter kontroll.
Sykepleier satte de som sa seg villig til & vaere med i kontakt med meg. Hun fulgte de fra
poliklinikk til et rom pa sykehuset der intervjuet skulle finne sted. Planen var at informanten
selv skulle kontakte meg, men det ble i praksis gjennomfart ved at sykepleieren hjalp
informantene med a kontakte meg i etterkant av kontroll pa poliklinikken.

Jeg mette informantene utenfor intervjurommet. Rommet var lite, det hadde et vindu som var
dekket med en persienne. Det 1a diskret plassert i en gang med lite trafikk av andre
mennesker. | forberedelsene far intervjuene satte jeg inn kaffe og kjeks pa intervjurommet for
a gjere det litt hyggelig. Det var to dgrer inn til intervjurommet, og den ene dgren ble last for
a4 unnga gjennomgang av uvedkommende. Det var god ventilasjon i rommet og det var ganske
kaldt.

Intervju fire ble gjennomfart hjemme hos informanten. Sykepleier pa poliklinikken tok
kontakt med informanten pa telefon i forbindelse med at de skulle gjare en avtale for kontroll.
Grunnen til at denne tilnermingen til informanten ble valgt var at jeg falte tidspress for &
komme i gang med resten av prosjektet. Informanten sa ja til at jeg kunne kontakte
vedkommende, og jeg tok kontakt via telefon og avtalte tidspunkt for intervju. Informanten
var tilfreds med a kunne gjere intervjuet hjemme; han hadde ikke lyst til a reise til sykehuset
hvis han ikke var ngdt.

Far intervjuene tok til informerte jeg om prosjektet, om rett til & avbryte eller trekke seg fra
prosjektet nar som helst og om ivaretakelse av anonymitet. Samtykkeerklaring ble signert far
intervjuene startet. Jeg viste informantene intervjuguiden og vi snakket om hvilke spgrsmal
som kom til & bli stilt. Intervjuene tok fra 45 minutter til 1 time og 27 minutter. De ble alle

gjennomfart med opptak ved hjelp av digital taleopptaker. Informantene hadde ikke noe imot
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at intervjuet ble tatt opp sa lenge de visste at det var kun jeg som skulle hgre det og at det

skulle slettes etter transkribering.

| det forste intervjuet brukte jeg bade datamaskin og mobiltelefon for & ta opp intervjuet, jeg
var redd for at teknikken skulle svikte meg. Det viste seg at mobiltelefonen hadde best
kvalitet pa opptak og jeg kuttet derfor ut & bruke datamaskin som taleopptaker i de felgende

intervjuene.

| intervjusituasjonen fglte jeg meg fersk og uerfaren. Jeg syntes at det var vanskelig & vere
spontan nar det gjelder 4 stille sparsmal utenom intervjuguide. Jeg forsgkte a skape en god
atmosfaere under intervjuene. Jeg holdt blikkontakt og prgvde a stette opp informantenes
utsagn med smil og nikk underveis. Jeg forsgkte a vare refleksivt og sensitivt tilstedevarende

for a kunne falge sinnsstemninger og uttalelser hos informantene.

Ved et par anledninger ble intervjusituasjonen falelsesladet for bade meg og informanten. |
disse situasjonene ble det viktig for meg at informantene fikk sagt alt det som de gnsket om
tema som de var inne pa. Jeg opplevde disse episodene som positive og fikk ingen
tilbakemeldinger fra informantene i etterkant om at de opplevde det som negativt. Jeg fikk

fram et stort datamateriale bestaende av fortellinger og beskrivelser.

Jeg syntes at det var viktig & signalisere at jeg hadde god tid, slik at informantene ikke ville
bli pavirket av tidspress. Imidlertid hadde jeg begrenset med tid pa det tredje intervjuet. Da
hadde jeg kun halvannen time til radighet. Intervjuet varte i en time og ti minutter, og

informanten mente at han hadde fatt sagt det han gnsket & si.

Fortlgpende i skriveprosessen har jeg fart en logg. Jeg startet med loggen i etterkant av
intervjuene. | denne har jeg gjort notater, farst og fremst kritiske bemerkninger om hvordan

jeg kunne gjort ting annerledes i prosessen.
4.7 Transkribering

Etter at intervju var gjennomfart ble materialet transkribert. Teksten fra transkriberingen skal
ivareta intervjumaterialet best mulig (Tjora, 2012). Det transkriberte materialet skal formidle

informantenes erfaringer og meninger. Transkribert materiale er utgangspunkt for analyse av
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datamaterialet. Materialet ble organisert og systematisert slik at det kan benyttes til kritisk
refleksjon og fortolkning ut i fra de teoretiske referanserammer som ligger til grunn for
prosjektet (Polit & Beck, 2012). Opptakene ble transkribert umiddelbart etter intervjuene og
deretter slettet slik jeg hadde forpliktet meg til via prosjektplanen. Transkribering ble utfart pa
min egen datamaskin og lagret bak universitetets brannmur. Jeg hadde hgretelefoner pa slik at
jeg skulle hgre opptaket godt. Jeg stoppet og spolte tilbake flere ganger for a ordentlig kunne
here det som informantene sa slik at transkripsjonen skulle bli sa ngyaktig som mulig.

Ved transkriberingen hgrte jeg en utvikling hos meg selv i lgpet av fire intervjuer. | det farste
intervjuet hgrtes jeg ut som jeg var litt stresset og hadde det travelt, jeg forsgkte a vaere aktiv
og interessert under intervjuet, men det hgrtes ut som om jeg avbrgt informanten. Dette
provde jeg a veere oppmerksom pa i de to neste intervjuene. Da vaget jeg nesten ikke stille
nye spgrsmal i fare for at jeg ville avbryte informantenes tankerekker. Jeg falte at jeg ikke var
spontan i intervjusituasjonen og det ble vanskelig a stille spgrsmal utover de jeg hadde i

intervjuguiden.

Intervjuene ble transkribert ord for ord. I transkriberingen tok jeg ikke med ansiktsuttrykk,
mimikk og utbrudd av felelser eller latter. Jeg er redd for at dette kan ha forringet mitt
analysemateriale ved at viktige nyanser av informantenes uttalelser ikke har kommet godt nok
frem. Samtidig tror jeg at dersom jeg skulle ha fulgt med og tatt notater samtidig som jeg
gjorde intervjuene sa ville jeg ha veert ukonsentrert og ikke i stand til & delta s& mye som jeg

gnsket i intervjuene.

Under transkribering skrev jeg ned det informantene sa med dialekt. Jeg falte at dette gav meg
en naerhet til materialet som gjorde det lettere for meg a tolke det som ble sagt. Jeg sa de pa en
mate foran meg nar jeg leste transkriberingen. Nar jeg valgte ut og skrev ut sitatene i
oppgaven skrev jeg de om til bokmal. Jeg fjernet ogsa fyllord som ikke hadde betydning for
innholdet i sitatene (Kvale, 2007). Dette gjorde jeg for a ivareta informantenes anonymitet.
Nar sitatene sto skrevet i bokmal fglte jeg at de mistet litt av sin mening, kanskje fordi jeg da
ikke i like stor grad kunne se for meg den som sa det.
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Etter transkribering slettet jeg lydfilene med intervjuene pa. Dette hadde jeg forpliktet meg il
via prosjektplanen. Jeg har etterpa innsett at det ikke var lurt. Jeg burde oppbevart filene
lenger slik at jeg kunne lyttet til de i skriveprosessen hvis det ble ngdvendig.

4.8 Analyse

| analysen av intervjumaterialet ble det tatt utgangspunkt i Graneheim og Lundmans (2004)
beskrivelse av kvalitativ innholdsanalyse. Med utgangspunkt i problemstillingen valgte jeg
denne metoden for & kunne sortere og strukturere det induktive datamaterialet fra intervjuene,
slik at jeg kunne bruke det som grunnlag i en diskusjon. Denne analysemetoden brukes i
kvalitativ forskning for a analysere latent innhold i tekst, og egner seg som hjelpemiddel for a
tolke datamateriale. Analysemetoden inneberer en systematisk kategorisering av
informantenes utsagn som resulterer i flere overordnete tema. Graneheim og Lundman kaller
det «an expression of the latent content of the text» (s. 107), altsa et uttrykk for en tolkning av
de utsagn som kom fram i transkribert tekst. De understreker viktigheten av at
forskningsprosjekt ma vere troverdig ved at de skal ha kredibilitet, vare palitelige og vere
overfarbare for den som leser forskningen (Graneheim & Lundman, 2004). Dette betyr at
forskningen ma gjenspeile god kvalitet og integritet, og at den ma veere etterpravbar for de
som skal lese den. I videre redegjarelse for denne studiens integritet vil jeg benytte Tjoras
kriterier for kvalitet og integritet i analysen.

Analysen ble utfart via tre trinn; forberedelse, organisering og rapportering. Metoden er
systematisk nar det gjelder framgangsmate av hvordan data skal analyseres. Utfarelsen av
analysen er fleksibel. Analysemetoden gjer det mulig & jobbe i etapper og ikke i en lineaer
struktur, slik at man kan ga fram og tilbake i analysematerialet ut fra hva empirien viser
(Tjora, 2012).

Datamaterialet besto av 29 sider transkribert tekst.

Tilnermingen til materialet var trinnvis. Analyseprosessen startet med at jeg hgrte gjennom
intervjuene og leste tekstene samtidig for a gjere meg godt kjent med datamaterialet. Dette
hjalp meg ogsa til a fa et mer helhetlig inntrykk av hva informantene mine sa og gav meg en
pekepinn pa hva som kunne bli aktuelle tema i analysen. Ved farste gjennomlesing faltes det
som materialet manglet substans og jeg ble redd for at det ikke skulle vere aktuelt nok. Etter
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hvert som jeg leste og hgrte gjennom materialet flere ganger, reflekterte jeg over
datamaterialet og fikk etterhvert et analytisk blikk pa det. Da ble det lettere & se potensialet i
innholdet. Jeg syntes at det var krevende & komme i gang med selve analysen, da
prosjektplanlegging og gjennomfering av prosjektet til da hadde tatt s3 mye tid og prosjektet

tok en ny og krevende vending.

Ved neste gjennomlesing sa jeg etter meningshearende setninger, som jeg mente var relevant
for studiens tema. Disse setningene markerte jeg med markeringstusj pa en utskrift av
transkripsjonene. Deretter gikk jeg gjennom teksten pa nytt og noterte ned tekstneere
meningsenheter i margen basert pa de meningsbarende setningene. Ved & endre
meningsharende setninger til tekstnaere meningsenheter brukte jeg teknikken kondensering, &
forkorte teksten samtidig som kjernen i teksten ikke endres (Graneheim & Lundman, 2004,
s.106). De tekstnaere meningsenheter ble skrevet inn i Word. De tekstnaere overskriftene ble
mange og flere lignet pa hverandre. Jeg tok med alle for & ikke miste sma ulikheter i de
tekstnaere overskriftene. Hver informant fikk en egen farge slik at informantene lettere kunne
skilles fra hverandre.

Igjen gjorde jeg en gjennomlesing der jeg sa etter flere meningsbarende setninger og
tekstneere meningsenheter som jeg kunne ha oversett i forrige omgang. Denne gangen brukte
jeg en annen farge for & markere tekst, slik at jeg kunne se om jeg hadde oversett noe. Jeg fant

noen fa flere meningsharende setninger, men ingen nye tematiske meningsenheter.

Neste trinn i analyseprosessen var a sortere de tekstnaere meningsenhetene. Disse ble delt inn,
abstrahert, i kategorier basert pa tolking av meningsenhetens underliggende mening. Disse

kategoriene kalte jeg fortolkede meningsenheter.

Jeg identifiserte 107 tekstnaere meningsenheter. Disse ble abstrahert til 23 fortolkede
meningsenheter. Disse ble abstrahert til ni subtema. Ut fra disse subtema skrev jeg ut studiens
funn og sitater. | prosessen med a skrive ut funn ble ni subtema til fire da jeg mens jeg skrev
sa at flere subtema hgrte sammen. De fire subtema ble: a bli eldre med hiv, falelse av & ha
kontroll over sykdommen, a leve med en hemmelighet, og tap, begrensinger og mal i

hverdagen. Etter at jeg hadde skrevet ut funn og samtidig som jeg strevde med a finne struktur
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i diskusjonen kondenserte jeg subtema til to hovedtema: Fglelse av a ha kontroll over sykdom,

og a leve med en hemmelighet. Disse to tema ble utgangspunkt for diskusjonen i oppgaven.

En illustrasjon av hvordan analysemetoden ble praktisk anvendt vises pa neste side.
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Tabell 2: praktisk anvendelse av analysemetoden

Meningsbearende | Tekstnaere Fortolkede Subtema Tema
_ meningsenheter | meningsenheter
setninger
| forhold til hiv sa | Har det like bra | Har god A bli eldre Folelse av &
har jeg det som far livskvalitet med hiv ha kontroll
akkurat slik jeg over sykdom
alltid har hatt det
Det er medisinene | Slitsomt a ta Folelse ava ha | Folelse av
som er sa medisiner hver | kontroll over kontroll
irriterende for dag sykdommen
meg, jeg kan ikke
remme fra de
Ikke vil jeg at de | Vil ikke at andre | @nsker ikke& | Allevemed | A leve med
skal vite det heller | skal vite vaere apen, redd | en en
for hva som kan | hemmelighet | hemmelighet
komme ut i
samfunnet
En evig lengsel Savner Er ensom Tap,
etter & ha noen menneskelig begrensinger
som jeg kan holde | neerhet og mal i
rundt hverdagen
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4.9 Forskningsetiske overveielser

Forskningsprosjekter som omfatter mennesker med hiv er etisk utfordrende. Spesielt fordi de
fleste lever uten & veere dpen om sin diagnose. A bevare anonymiteten til informantene ble
viktig og avgjegrende for om prosjektet kunne gjennomfares. Informantene skal ikke kunne

identifiseres via navn, uthevede sitater eller geografisk tilhgrighet.

Samtykkeskjema oppbevares i last skap pa min arbeidsplass. Deltakernes identitet er kun
knyttet til signert samtykkeskjema. Skjema oppbevares innelast til prosjektets slutt og

makuleres deretter.

Under transkribering ble materialet anonymisert ved at navn, stedsnavn og spesielle
kjennetegn ble utelatt. Ved transkribering ble intervjuene skrevet med dialekt. | oppgaven ble
sitatene skrevet i bokmal og dialektlignende ord ble fjernet. Enkelte spesielle historier fra
intervjuene ble ogsa utelatt for a ivareta anonymiteten. Filene med transkribering oppbevares

pa min konto pa universitetets server bak brannmur. Filene slettes nar prosjektet er ferdigstilt.

Informantene viste tillit til meg ved a stille opp i prosjektet (Tjora, 2012). Denne tilliten er det
viktig & ivareta. Det ble tidlig i prosessen understreket at de stilte opp frivillig og uten press.
De kunne avslutte intervjuet eller trekke seg fra prosjektet dersom de gnsket. |
intervjusituasjonen ble de mgtt med respekt, hgflighet og takknemmelighet. Det var ogsa
viktig a tidlig avklare hva som var hensikten med prosjektet slik at ikke informantene skulle
fa forhapninger som jeg ikke kunne innfri. Jeg forklarte at mitt gnske om a ha de med i
studien bunnet ut i et personlig gnske om a skrive en mastergrad, men at jeg ogsa hapet at

resultatet skulle komme bade pasienter, samfunn og helsepersonell til gode.

Det er viktig at informantene ikke kommer til skade av & delta i studien. A snakke om tema
kan vare en falelsesmessig pakjenning og fales vanskelig. Det ble viktig & opptre stattende og
ikke presse informanten til & gjennomfare dersom det ble vanskelig a fullfare, samt & ha tid til
a stoppe opp og vise omsorg om det som kunne fales vanskelig. Informantene fikk
informasjon om at de kunne kontakte meg eller sykepleier pa poliklinikken i ettertid dersom
det var noe de gnsket a ta opp eller dersom noe ble vanskelig (Tjora, 2012). Ingen pasienter

har tatt kontakt med meg eller sykepleier i etterkant av intervjuene.
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Det kan vare vanskelig for informantene a skille mellom meg som forsker og sykepleier.
Dette kan ha pavirket deres vilje til a stille opp i prosjektet, de kan ha fglt seg presset og trodd
at a si nei kan pavirke deres relasjon til sykehuset som behandlingsinstitusjon. Det er noen ar
siden jeg jobbet som sykepleier pa poliklinikken og jeg hadde ikke truffet informantene siden
da. Jeg ser pa det som en fordel at informantene hadde truffet meg tidligere som sykepleier pa
poliklinikken. Det var ogsa en fordel at det var lenge siden de hadde truffet meg. |
mellomtiden hadde de opparbeidet seg nye tillitsforhold til sykepleierne som i dag jobber pa

poliklinikken. De hadde tillit til & snakke med meg om & ha hiv.

Sykepleier pa poliklinikken hjalp informantene med & kontakte meg. Jeg ser at denne
framgangsmaten er kritikkverdig fordi sykepleieren kjenner identiteten til informantene.
Informantene kan ha fglt et press til & akseptere & vaere med pa studien pa grunn av denne
framgangsmaten. De kan ogsa ha falt et press overfor sykepleieren pa poliklinikken til 4 si ja
for & tilfredsstille henne som helsepersonell. Selv om sykepleieren hjalp informantene til &

komme i kontakt med meg sa vet hun ikke om de takket ja til & bli med pa studien.
4.10 Studiens palitelighet, gyldighet og generalisering

Tjora (2012) anvender begrepene palitelighet, gyldighet og generaliserbarhet som
kvalitetsindikator for forskning. Disse indikatorene beskriver forskningens troverdighet.
Palitelighet handler om studiens interne logikk. Gyldighet omhandler logisk sammenheng
mellom utforming, funn og forskningsspgrsmal. Generaliserbarhet handler om hvorvidt

studien har gyldighet utover det som er tatt opp her.
4.10.1 Palitelighet

Studiens palitelighet har veert ivaretatt ved at jeg har opptradt ryddig og etterrettelig i
forskningsprosessen og at jeg har innhentet, gjennomgatt, presentert og gjengitt mine data sa
grundig og ngyaktig som mulig. Jeg har holdt meg til det opprinnelige fokus i prosessen, og

beskrevet gjennomfgringen av prosjektet fra start til slutt.

Studien ble pavirket av min posisjon og forforstaelse, jamfer Tjora (2012). Min posisjon som
sykepleier ble utgangspunktet for studien. Via mitt yrke har jeg utviklet interesse og

engasjement for tema. Min forforstaelse, eller fordom som Gadamer (2003) kaller det, preger
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studien. Mine handlinger og valg er utfgrt pa bakgrunn av kunnskaper og forstaelse av tema
og sykepleiefaget. Min faglige tilhgrighet og forforstaelse har veert med pa a betone hva jeg
har funnet interessant i studien (Tjora, 2012). Jeg forsgkte a vaere bevisst pa utfordringer
tilknyttet egen posisjon.

I min forforstaelse 1a det en erfaring om at de fleste pasientene med hiv levde et liv der
diagnosen preget og hemmet de til daglig. Denne oppfatningen hadde jeg fatt etter & ha jobbet
med hivpasienter i alle aldergrupper. De pasientene som kom ofte til poliklinikken var de som
hadde medisinske problemer og som ogsa hadde det tungt mentalt. Jeg hadde konkret
kunnskap om hivpasienter pa poliklinikk og hvilken sykepleie de hadde behov for. Samtidig
visste jeg at forbedringene i medikamentene gjorde at pasientene vil leve lenger og at dette vil
fa konsekvenser for helsetjenesten. Min motivasjon for masterstudiet var a fa muligheten til &
lzere mer om og reflektere over hivpositives situasjon, og samtidig finne ut om mine

opprinnelige erfaringer var riktige.

Min forforstaelse har pa den ene siden vart en positiv faktor fordi jeg har identifisert et
omrade som er i behov av mer kunnskap, og fordi jeg som helsepersonell kan stille
kvalifiserte spgrsmal omkring tema. Pa den annen side kan min forforstaelse ha pavirket meg
til & vaere forutinntatt med hensyn til tema, sparsmalsstilling og analyse. For eksempel kan
dette ha pavirket meg til 4 stille spesielle sparsmal eller lete etter svar som jeg trodde jeg ville
finne. Spgrsmalene i intervjuguiden ble utformet pa bakgrunn av min faglige betoning,
forforstaelse og mine erfaringer fra praksis (Tjora, 2012). De ble ogsa diskutert med min
veileder og med kolleger. Pa grunn av min manglende erfaring med & intervjue, samt min
engstelse for & avbryte informanten i sine tankerekker forholdt jeg meg strengt til

intervjuguiden.

| min posisjon ligger at jeg er sykepleier og at jeg har jobbet med hivpositive over flere ar.
Som jeg har nevnt tidligere er det na flere ar siden jeg jobbet direkte med pasientgruppa.
Dette pavirket meg i arbeidet med prosjektet fordi jeg har fatt en avstand til fagfeltet, i form
av tid, da det er en stund siden jeg har praktisert som sykepleier for hivpositive. For
informantene var jeg bade forsker og helsepersonell, og en de forbandt med
spesialisthelsetjenesten. Jeg hadde en dobbeltrolle for informantene. Pa den ene side kan min
posisjon kan ha pavirket informantene til a fole seg presset til a delta i prosjektet. Det kan ha
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pavirket deres utsagn og hvordan de opptradte som informanter. P& den andre side kan min

posisjon som helsepersonell ha medvirket til at pasientene sa ja til & delta i studien fordi deres
kjennskap til meg gjorde det lettere a samtykke til & delta enn til & ikke delta. Inntrykket mitt i
rekrutterings- og intervjuprosessen var at de var positive og erlige, og de gav ikke uttrykk for

negative falelser knyttet til at jeg som sykepleier na gjorde en forskningsstudie.

Informantene og jeg hadde en felles forstaelse av fagfeltet, men med forskjellig utgangspunkt.
Jeg som helsepersonell og de som pasienter. Dette medfarte at vi i intervjusituasjonene hadde
felles forstaelse for noen av tema som ble tatt opp. | denne felles forstaelsen kan det ligge
viktig informasjon som ikke fremkommer i analysen fordi jeg ikke var bevisst pa den. For &
kunne tolke det som informantene formidlet forsgkte jeg a ha «egentlig innsikt», en
fordomsfri meningsforstaelse (Paulgaard, 1997, s. 72). For & oppna dette matte jeg overvinne
min forforstaelse og forsgke a se studien fra et «utenfra»-perspektiv. Jeg forsgkte a skape en
analytisk distanse til forskningsmaterialet (De nasjonale forskningsetiske komiteer, 2009). Jeg
synes at analysen og metoden som jeg benyttet hjalp meg til & fa analytisk distanse. Ved a
identifisere meningsbeerende setninger og kondensere dette fikk jeg et annet blikk pa
datamaterialet. Nar datamaterialet var kondensert til fortolkede meningsenheter var det lettere

& ha avstand til materialet.

Analysemetoden pavirket hvordan data ble analysert. Pa den ene siden ble informantenes
erfaringer kondensert uten a redusere innholdet av deres utsagn. Pa den andre siden har mine
tolkninger i studien veert pavirket av de valg som jeg har gjort underveis i studieprosessen. Til
eksempel sé ble utfallet av analysen pavirket av mine tolkninger, kondenseringer og
kategoriseringer av informantenes utsagn. Samtidig var jeg opptatt av a falge metoden som

jeg hadde valgt pa en etterrettelig mate slik at dataene kunne vaere palitelige.

Studiens palitelighet avhenger ogsa av de metodiske valg som jeg tok underveis. Disse
valgene har pavirket meg i prosessen og det ferdige produkt. Tjora kaller dette transparens

(2012). Her falger en redegjarelse over metodiske valg, jeg presenterer valgene kronologisk:

| arbeidet med litteratursgk fikk jeg mange treff og det var tidkrevende a finne relevante
artikler. I ettertid ser jeg at jeg brukte for lang tid pa sgk med fa sgkeord, jeg burde ha utvidet
sgkene med andre ord og begreper, dette hadde beriket min studie. Nar det gjelder
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forskningsfunn i litteraturen overrasket det meg at lite av litteraturen omhandlet hvordan det
er a leve med stigma, altsa erfaringer med stigma. Mye av litteraturen omhandlet at stigma
eksisterer og hvilke faktorer som spiller inn for opplevelse av stigma. Grunnen til at dette ble
resultatet ved mitt litteratursgk kan veere at jeg har liten erfaring med litteratursgk og at jeg
benyttet feil eller fa sgkeord. I litteraturen som jeg valgte a ta med i studien forsgkte jeg a
veere bevisst pa a ta med forskning som beskrev deltakeres erfaring. Jeg sgkte etter litteratur
bade far og etter analysearbeidet. Litteratursgkene som jeg gjorde etter analysearbeidet var
mer spisset med tanke pa hvilke tema jeg var ute etter. Dette kan ha veert negativt ved at jeg

sgkte etter forskning som passet med mine funn.

| forarbeidet til studien utarbeidet jeg et informasjons- og samtykkeskjema. Her skrev jeg at
informantene kunne trekke seg fra studien nar som helst i prosessen dersom de matte gnske
det. Senere ble jeg klar over at dette kunne ha fatt konsekvenser for prosjektet som gjorde at
jeg ville ha blitt ngdt til & stoppe det. Jeg burde satt en frist for mulighet til a trekke seg. Ingen
informanter har tatt kontakt med meg eller sykepleier pa poliklinikk i ettertid.

Valget om a forske i eget felt var pavirket av min posisjon og min forforstaelse. Jeg gnsket a
gjere studien der jeg kunne fa god tilgang til feltet. Jeg tenkte at det ville bli vanskelig &
rekruttere informanter pa grunn av sensitivt tema, men at det kunne fales lettere 4 samtykke til
deltagelse dersom informantene visste hvem jeg var. Jeg spurte ikke informantene om de ble
pavirket av at jeg hadde veert sykepleier for dem tidligere, og om det ble relevant for om de
deltok eller ikke. Retrospektivt ser jeg at min oppfatning av forskningsfeltet var pavirket av
min forforstaelse om tema og pasientgruppa. Det var lettere enn jeg hadde forventet &
rekruttere. Jeg mener at det ble lettere a si ja nar informantene visste hvem jeg var. Samtidig
tror jeg at informantenes kjennskap til meg gjorde at intervjusituasjonen oss imellom ble av
bra kvalitet (Tjora, 2012). Jeg folte at det var tillit mellom meg og informantene, og jeg falte
at det de sa var troverdig. Jeg ma stole pa at det informantene fortalte med i denne konteksten

var sannhet og deres mening (Tjora, 2012).

Intervjuer ble gjennomfart i forbindelse med at de var pa kontroll pa poliklinikken for tre
informanter. Informantene hadde kort tid fra de ble invitert til studien og til intervjuet ble

gjennomfart. Med denne framgangsmaten ble det kort tid til & tenke seg om. Jeg oppfattet
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ikke at informantene falte seg presset til a veere deltakere, de virket glade for & vaere med,

alle sa at de stilte opp med glede og de syntes at det var viktig a fortelle om tema.

| intervjuene som ble gjennomfart i forbindelse med kontroll oppfattet jeg at informantene
syntes at det var trygt & komme til kjente omgivelser og kjente ansikter. At de hadde mgtt meg
far som sykepleier, fglte jeg var en positiv faktor fordi de visste hvem jeg var og de kunne
stole pa meg. | det fjerde intervjuet ble jeg invitert hjem til informanten. Ogsa her falte jeg at

det var en positiv setting; informanten virket positiv.

Det er en styrke for studien at jeg selv foretok bade intervju og transkriberinger. Ved at jeg
var tilstede i intervjusituasjonen fikk jeg med meg stemning, tonefall og humer. Jeg harte
gjennom opptaket samtidig som jeg leste teksten. Dette gjentok jeg flere ganger. Det er
likevel ikke sikkert at jeg har forstatt alt slik det ble sagt (Kvale, 2007). Dette kan ha pavirket
utfallet av studien ved at mine tolkninger av intervjuene ikke er fremstilt slik informantene

mener det.

| arbeidet med transkribering og analyse har jeg flere ganger tatt meg i a gnske at jeg hadde
stilt andre og flere sparsmal for a fa et utfyllende resultat. Intervjuguiden var i utgangspunktet
god, men den manglet ogsa en del viktige sparsmal. Jeg var fleksibel nar det gjelder
rekkefglgen pa spgrsmalene, men det ville veert gnskelig & ha en intervjuguide med flere
utfyllende sparsmal. Da kunne flere meninger hos informantene fatt komme fram selv om jeg
var en uerfaren intervjuer. Dersom jeg hadde hatt mer tid til radighet kunne det veert
interessant & kontakte informantene igjen for a stille flere sparsmal slik at enkelte tema kunne
blitt utdypet.

| analysen brukte jeg mye tid pa a jobbe fram subtema og tema. | arbeidet med tekstnzre
meningsenheter var jeg redd jeg for tidlig i prosessen hadde fortolket utsagn som
informantene hadde. Videre var jeg usikker pa om de fortolkede meningsenhetene var
tekstnaer. De var basert pa det jeg tolket via informantenes utsagn. Jeg var redd for at de var
for sorteringsbasert. Denne problemstillingen lgste seg nar jeg innsa at jeg matte ga videre i
skriveprosessen. Da oppdaget jeg at det var mulig a endre pa ordlyden i kategoriene,
innholdet var det samme. Maten jeg oppdaget dette pa var ved a ga tilbake i materialet pa et

senere tidspunkt, slik framgangsmate er ved bruk av abduktivt design.

31



Jeg kom sent i gang med loggen som jeg skrev, jeg startet i etterkant av intervjuene. Jeg burde
startet far intervjuene, da kunne jeg ha skrevet ned tanker og inntrykk som kunne ha hjulpet
meg i analyseprosessen. Loggen ble et verktay for kritiske tilbakemeldinger til
oppgaveprosessen, men jeg ser at jeg burde hatt fokus pa faktorer som kunne pavirke
forskningen, for eksempel en tydeligere refleksjon rundt hvordan rekrutteringsprosessen kan

ha pavirket utfallet av studien.
4.10.2 Gyldighet

Studiens gyldighet ivaretas ved at det er relevans mellom studiens tema og problemstilling og
spgrsmalene som stilles (Tjora, 2012). Dette vil si at innholdet i studien ma stemme overens
med det som tas opp i problemstillingen. Dette ivaretas spesielt ved at forskningen «pagar
innenfor rammene av faglighet, forankret i relevant annen forskning», sier Tjora (2012, s.
207). Med dette forstar jeg at det ma vaere en sammenheng mellom problemstilling, intervju

0g teori.

Gyldigheten i denne studien har veert ivaretatt ved at jeg har valgt teori og
forskningsperspektiv ut fra den problemstilling som jeg gnsket a fa svar pa. Med dette som
utgangspunkt har jeg sammenlignet mine funn med relevant forskning og bygd opp en
diskusjon rundt dette. I valg av problemstilling la det et anske om & undersgke informantenes
erfaring med tema. Med hermeneutisk innfallsvinkel var dybdeintervju en metode som ville gi
meg refleksjoner over meninger og erfaringer hos informantene. Analysemetoden var et
verktgy for & hente ut utsagn om informantenes erfaring. | diskusjonen har jeg forsgkt a

diskutere informantenes erfaring opp mot teori og tidligere forskning.
4.10.3 Generalisering

Begrepet generalisering viser til studiens relevans og om studien er gyldig utover seg selv,
som Tjora (2012) beskriver. Generalisering er en indikator for studiens kvalitet. «<Konseptuell
generalisering» er betegnelsen som Tjora benytter for a forklare generalisering med abduktiv
tilnerming til problemstillingen (s. 215). Med denne formen for generalisering brukes teori og
tidligere forskning for a oppna en starre generaliserbarhet. Denne framgangsmaten er brukt i

denne studien.
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Nadim understreker viktigheten av a ta hensyn til bruk av kategori i generalisering (2015).
Studiens analytiske kategori bestemmer hvordan jeg forstar og forklarer mine funn og legger
faringer for hva som generaliseres ( s. 130). Den analytiske kategori som benyttes i denne
studien er hivpositive eldre mennesker. Hivpositive eldre som sosial gruppe er en differensiert
gruppe mennesker som ikke er homogene. | denne studien brukes kategorien for a beskrive
gruppa som en enhet og som hjelp for a forsta hva som det er forsket pa i denne studien.
Denne kategoriseringen kan fortrenge andre typer kategorier som informantene i denne
gruppa er en del av, jamfgr Nadim (2015). Imidlertid var det hivpositive eldre mennesker som
var utgangspunktet for mitt forskningsspgrsmal. Denne kategorien ble valgt som
utgangspunkt for studien fordi dette er en gruppe innenfor hivfeltet som jeg interesserer meg
for. Denne kategoriseringen hjelper meg til a diskutere om studien er generaliserbar fordi den

bidrar til & se om funnene mine kan fgres tilbake til kategorien hivpositive eldre mennesker.

Spersmalet er om resultatet i analysen og diskusjonen kan generaliseres til & gjelde kategorien
hivpositive eldre mennesker. For a svare pa dette ma det farst redegjares for forhold som
setter begrensinger for studiens generaliserbarhet da disse faktorer kan ha pavirket utfallet i

studien.

Gruppa av informanter bestod av fire personer, flere informanter ville kunne styrket studiens
generaliserbarhet. P& den annen side gjorde det lille utvalget en mulighet for grundige
tolkninger av analysematerialet. Utvalget var, som jeg allerede har gjort rede for, homogen pa
flere omrader. | utvalget hadde jeg et bredt utgangspunkt og jeg sgkte informanter over 62 ar.
| praksis fikk jeg informanter som hadde flere fellesnevnere. De var over 70 ar og hadde hatt
hiv i mange ar. Jeg betraktet de som erfarne hivpositive, de hadde passert den akutte fasen av

sykdommen der pasientene sgker informasjon og er i sjokk.

Informantene uttalte seg pa bakgrunn av sine erfaringer og dette kan har pavirket utfallet av
studien. Studien hadde blitt annerledes dersom informantene hadde vert noen andre. Dersom
jeg hadde valgt en mer kvantitativ tilnaerming til problemstillingen der jeg hadde spurt flere
om deres erfaring, ville jeg fatt et stgrre datamateriale som ville veert vanskeligere a tolke

fordi det ville veert utfordrende a analysere nyanser (Tjora, 2012).
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| denne studien er det ikke oppnadd en konseptuell generalisering (Tjora, 2012). Pa dette
nivaet blir ny forstaelse utviklet pa et teoretisk niva og utfallet av studien blir framstilt via en
type konsept, for eksempel en figur. Det er dessverre ikke tilfellet i denne studien. Dette

tillegger jeg min begrensede erfaring som forsker.

Denne studien avdekker viktige forhold rundt & vere hivpositiv og bli eldre. | sammenlikning
med alle hivpositive eldre mennesker kan resultatene fra denne studien ikke generaliseres,
men den kan gi kunnskap om hvordan det kan erfares for hivpositive mennesker a bli eldre.
Studien er dermed generaliserbar til en viss grad fordi funn, analyse og diskusjon kan veere

gjenkjennbar for flere enn informantene og meg som forsker.
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5 Presentasjon og analyse av funn

| oppgavens problemstilling sparres det om eldre hivpositives erfaring med a bli eldre.
Analysen er basert pa informantenes beskrivelser og fortolket ut fra deres utsagn.
Analysematerialet presenteres pa bakgrunn av to hovedtema som er utledet fra analysen.

5.1 Faglelse av & ha kontroll over sykdom

Informantene har beskrevet omstendighetene rundt nar de fikk vite at de har hiv. |
intervjumaterialet har de beskrevet hvor spesielt det opplevdes a fa diagnosen. For alle
opplevdes det som et sjokk & fa vite det, selv om to av informantene hadde en mistanke om at

det kunne veere tilfelle pa forhand.

Nar jeg fikk diagnosen visste jeg egentlig hva som ventet. Det som hendte meg var sa
uflaks som det gdar an. ... Jeg tenkte, nda gar det til faens. ... Sd jeg ble alene og har
veert det siden. Det var ikke lett. Det odela mitt liv. ... Mitt fall var sd stort.

Denne informanten hadde forventninger om hvordan det kunne erfares a bli hivpositiv og han
beskriver en usikkerhet omkring hva som kunne skje. | tiden som har gatt har informantene

hatt mulighet til & bearbeide sine falelser knyttet til a ha hiv.
5.1.1 Ablieldre med hiv

Informantene kjenner at alderdommen innhenter dem, men de relaterer ikke aldringen til hiv.
De beskriver det a bli eldre som en naturlig del av livet. Min oppfatning er at informantene
ikke anser at hiv pavirker deres aldringsprosess i sarlig grad. En informant sa:

Jeg begynner a bli gammel. Det kjennes pa kroppen at jeg begynner a bli eldre. Jeg gjer
det arbeid som jeg har behov for & gjare, og gar ut nar jeg har lyst til det. Sa jeg har
ingen problemer egentlig. Jeg lever likedan som jeg alltid har gjort.

De andre informantene oppfatter seg selv som friske og oppegaende for alderen. Informantene
uttrykker at de ikke har plager med egen helse som de relaterer til hiv. Samtidig sier de at de
ikke tenker pa sykdommen til daglig og at de faler seg friske. En informant sier det slik: «Nei,
jeg tenker ikke noe sarlig pa det egentlig. Sa lenge jeg tar medisinene gar det sa bra at jeg

synes ikke det er noe problem for meg a bli eldre og ha hiv». Han vektlegger betydningen
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hivmedisinene har for hvordan hans helse er, samtidig som han sier at det ikke er noe problem

for han & ha hiv. Han sier ogsa noe om hvordan han erfarer sin alderdom.

En av informantene har en tilleggslidelse som begrenser livet hennes. Denne lidelsen har
stgrre innvirkning pa livet hennes enn hiv har: «Jeg har visse plager, men ellers ingen
helseplager. Det er hjertet som skal bestemme levetiden min». Hun tillegger hjertelidelsen

starre vekt for sine helseplager enn hiv.

Alle informantene understreker hvor viktig det er a ta vare pa helsa, bade pa grunn av
sykdommen og med henblikk pa alderdom. Flere av informantene har drevet med trening og
fortsatt med dette etter at de fikk sykdommen. En informant finner motivasjon til trening i &
holde seg sa sprek at han kan greie seg selv hjemme sa lenge som mulig og ikke flytte pa
institusjon. En annen informant beskrev at hun ikke fglte seg sa sprek lenger og at det er

aktiviteter som hun har mattet slutte med pa grunn av alderen. Hun sier:

Altsa, livet mitt det bare gar fra dag til dag. Jeg har ikke noen planer mer. Jeg ma bare
godta sann som det er. Jeg kan ikke tenke for jeg kan ikke fa den ut av kroppen. ... Jeg
tror det er at jeg blir eldre. Hiven plager meg ikke, for jeg er ikke ungdom. Altsa
hverdagslivet, jeg blir eldre pluss jeg har den sykdommen.

Ogsa hun vektlegger at alderdommen innhenter henne. Samtidig oppfatter jeg at hun sier at
hivsykdommen har en betydelig plass i livet hennes. Hun sier at hiv ikke plager henne, men
samtidig sier hun at hiv er i kroppen hennes og ikke mulig a glemme eller legge bort. For meg
virker det som om hiv tar starre plass hos henne enn det hun gnsker, og jeg opplever at det tar

starre plass hos henne enn de andre informantene.

De fleste informantene sier at de har god livskvalitet og at deres livssituasjon ikke er endret
veldig etter at de fikk sin diagnose. De sier at de mestrer sitt liv bra og har et avslappet
forhold til hiv: «I forhold til hiven sa har jeg det akkurat likedan som jeg alltid har hatt det.
Jeg spekulerer ikke pa det». En annen informant sier det slik: «Livssituasjonen min er sant og

si mye bedre enn de fleste sin».

En informant er av en annen oppfatning og sier at hun levde et godt liv helt fram til sjokket

over a ha hiv kom. Samtidig sier informanten at hun har det bra na:
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Jeg blir bare eldre og eldre, jeg er ferdig med min ungdomstid, jeg har levd et godt liv,
helt til det her sjokket kom. Altsa at man har vart trygg pa seg sjol og. ... Jeg har det
veldig fint na. Det er bare det jeg kjenner na at jeg begynner & bli gammel og liksom,
jeg pleier & tenke: er jeg darlig neste gang jeg skal hit, hvordan er formen min. Det er
sanne ting, nar du kommer opp i arene, begynner du a lure pa.

Bade hiv og alderdom preger livet til denne informanten og gir henne en uro eller uvisshet i
forhold til framtiden. Hun vet ikke hva som vil skje. A ha en uro i seg i forhold til framtiden

er kanskje noe alle opplever, men noen vil kanskje gi denne uroen stgrre plass enn andre.
5.1.2 Medisinenes betydning

Informantene har et felles suksesskriterie som gjer at de holder seg friske; de tar medisinene
sine hver dag. De har brukt flere forskjellige medisiner mot hiv. | starten tok de mange piller

og hadde flere typer bivirkninger. | dag tar de én til to piller, én eller to ganger om dagen.

For de fleste informantene erfares det greit 4 ta medisinene og de har ikke problemer med at
de skal tas daglig. De har ingen plagsomme bivirkninger n&, men en av informantene hadde
plagsomme bivirkninger far nar de brukte andre medisiner. For en informant ble medisinene

som en befrielse, han var veldig syk i forkant:

Og det ferste de gjorde var, de begynte a stappe i meg tabletter. Faktisk bare et par
dager etter var jeg nesten som et nytt menneske. Jeg kjente nesten ikke, det var som et
mirakel altsd, det gikk sa fort at det var helt utrolig nar jeg fikk de rette medisinene.

En annen informant erkjenner at medisinene ma hun ha for & holde seg frisk og at hun ellers

ikke gir medisinene sa mye plass i livet sitt:

Men jeg tenker ikke s& mye over det, nei. Fordi jeg vet at medisinen ma jeg ha. Slutter
jeg med den sa blomstrer det opp igjen. Sa det vet jeg at jeg ma ha. Men jeg gar jo ikke
og tenker.

En informant tar medisinene hver dag, men synes det er slitsomt:

Det er medisinene som er irriterende for meg. Jeg ma passe pa dem. Jeg tar medisiner
en gang for dag. Jeg kan ikke romme fra den. ... Ja, egentlig vil jeg bare hoppe over de
siste medisinene. Nar jeg er sa gammel, hvorfor skal jeg leve bare av medisiner. Og ikke
vet jeg hvilken vei det beerer. ... Jeg ma klare d beere kroppen min.

Hun synes det er en belastning & ta medisiner og de tar stor plass i livet hennes.
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Medisinene holder sykdommen under kontroll og holder informantene symptomfrie. Et
strengt medisinregime holder pasientene fra hivsykdom og gjer at de kan ha en oppfatning av
seg selv som frisk eller ikke syk. Dette kan hjelpe de til & kjenne at de har kontroll over
sykdommen og over sitt liv. Sykdommen trenger dermed ikke ta stor plass i livet. For

samfunnet utenfor oppfattes de som friske eldre.

Dersom de ikke greier & ta medisinene som foreskrevet vil sykdommen blusse opp. Dette kan

erfares som en trussel og fgles som en belastning.
5.1.3 Spesialisthelsetjenestens oppfelging

Alle informantene gar til jevnlig kontroll pa infeksjonsmedisinsk poliklinikk. Her far de en
gjennomgang av sin helsetilstand ved hver kontroll. Informantene har til felles at de benytter
lokalt helsevesen i liten grad. Dette er hovedsakelig fordi de ikke faler seg syk og ikke har
behov for & ga til lokal lege. De har heller ikke behov for hjemmesykepleie. Samtidig sier de

at de faler seg godt ivaretatt via kontrollene pa poliklinikken.

Denne informanten har tiltro til at dersom han skulle bli syk eller hjelpetrengende sa vil

poliklinikken hjelpe han med hans problemer.

Jeg har fatt beskjed om, hvis jeg skulle fa noen problemer, sa skal jeg ringe hit. Det var
legen som gjennomfgrte det konsekvent. De mente at det ikke var noen vits for meg a
springe til de her sykesgstrene (lokalt helsevesen, red.) hvis det ikke var noe helt akutt,
at jeg holdt pa & stryke med pa kort varsel. Men hvis jeg falte meg et eller annet sa matte
jeg med en gang ringe hit. Sa skulle de ta affeere. Og det har vert en trygghet, det kan
jeg si uten videre.

Han gnsker ikke & ga til fastlegen fordi han er redd for at opplysninger skal lekke ut i

lokalmiljget:

Jeg gar ikke til dem (lokalt helsevesen, red.). Jeg har fatt sa darlig erfaring med dem at.
... Det har veert en del sanne negative opplevelser. Det at jeg kom til byen har gjort at
jeg, at hele situasjonen er blitt sa mye bedre. Da slipper jeg a ha noe med de der folka
a gjere. Og jeg harer jo at det er en masse folk som plages med akkurat dette her. Jeg
skal ikke si at det akkurat er legene sin feil, men vi har en del plager, en del klager pa
dem.

Samtidig sier han at han er tilfreds med maten det lokale helsesenteret har ivaretatt hans

opplysninger, de har ikke lekket ut: «Jeg har en ting a si, de (lokalt helsevesen, red.) har veert
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kjempe. Det har ikke lekket ut en eneste opplysning. De har fatt den ene rapporten etter den

andre, sa de har jo visst hva som feiler meg».

Her er informanten tvetydig. Han er bade forngyd og ikke forngyd med sitt lokale helsevesen.
Han er mest forngyd nar han ikke har kontakt med de for da er sjansen mindre for at
opplysninger om han blir lekket ut. Samtidig stoler han pa at spesialisthelsetjenesten hjelper

han dersom han far problemer.

En informant sier at han blir godt fulgt opp i spesialisthelsetjenesten: «Grunnen til at jeg bor
her er helsevesenet. Det er jo ingen pasientgrupper som blir fulgt opp like godt som
hivpasienter. Hvem far fullstendig EU-kontroll hver tredje méaned? De sjekker jo alt». Han er

tilfreds med oppfalgingen han far pa poliklinikken og synes den er grundig.
En annen informant sier at hun sjelden er syk og derfor ikke gar til fastlegen:

Jeg er faktisk ikke syk, jeg har vaert en gang hos lege pa fem ar. Jeg er ikke syk. Jeg tar
blodprgver pa hivkontroll, og er der noe sa ser de jo det. Og jeg kan jo sperre de om
det er noe.

Spesialisthelsetjenesten har et tilbud som pasientene er tilfreds med. Til en viss grad kan deres
tilbud gjere fastlegen overflgdig ved at pasientene vil foretrekke a kontakte sykehuset i stedet
for fastlegen dersom noe skulle oppsta. Samtidig kan det oppfattes trygt & matte dra til
sykehuset for kontroll, det er mindre gjennomsiktig enn a besgke fastlegen pa hjemplassen.
Spesialisthelsetjenesten har en viktig rolle i a statte pasientene i deres sykdom og livssituasjon
og spersmalet er om fastlegen har mulighet og kunnskap til & gjgre det samme.

5.2 A leve med en hemmelighet

A leve med hemmeligheten handler om hvem som vet om hemmeligheten, og om & holde
orden pa hvem som vet og ikke vet. Det handler ogsa om hvilke hensyn informantene tar i sitt
dagligliv relatert til hiv.

5.2.1 Hvem vet

| studien har alle informantene tilpasset sin hemmelighet til samfunnet rundt seg. Ingen av

informantene lever apent med sin diagnose, de har alle valgt a holde den mer eller mindre
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skjult for samfunnet rundt dem. Denne informanten skjuler sin status for sine naermeste

pargrende:

Det var en som sa at det beste med & ha hiv er at du blir sa flink til a lyve. ... Jeg vet
ikke, men jeg tror hun hadde blitt veldig trist. Ordentlig trist pa& mine vegne. Hun vil
gjerne at jeg skal ha det bra, hun er nok litt bekymret for hvordan jeg har det.

Han er redd for at datteren skal bli lei seg pa hans vegne og han vil skane henne for denne

pakjenningen.
En annen informant beskrev a lyve slik:

Ja, ogsa det med at du kan jo ikke veere apen engang, man ma ga og lyve. Jeg ma ga og
Iyve til folk. ... «Nar blir du frisk?» Det er jo noen som har spurt meg om det. «Hvor
lenge ma du ga pa kontroll?» Jeg gar jo bare med den her lagna. Der er jeg pa en mate
litt heldig, jeg har hatt en (annen, red.) sykdom. S& na sier jeg det, jeg har veert litt
heldig der. ... 4 herregud, jeg tror det hadde vart folkeprat. S& dum er man ikke at man
ikke skjgnner det.

Hun kan skjule sin diagnose ved a skylde pa annen sykdom. Informanten beskriver at det kan
vaere en pakjenning at nare pargrende vet. Det kan fales som en byrde at dine nzrmeste synes

synd pa deg nar du selv strever med a opprettholde livet ditt:

Jeg sa til henne: «Du trenger ikke felle tarer pa grunn av meg, det er meg som skal ga
med dette». Andre trenger ikke grate for meg. Nar jeg klarer og ga og ikke grine sa skal
ikke andre vise sanne fglelser.

Denne informanten har delt diagnosen med sine naermeste og hun stoler pa at disse ikke

forteller det videre:

Det er ikke s& mange som vet det fordi jeg synes det er nok nar familien vet og de som
jeg er sammen med. Det synes jeg er nok. ... Og jeg fortalte (han som ble, red.)
samboeren min det og jeg sa hvordan det var. Det er helt greit sa han. ... Ellers sd tror
jeg ikke hans barn vet noe om det. For det at han sier, er noe som jeg og du har i lag,
de har ingenting med det a gjere.

Tre av informantene er engstelig for at hemmeligheten deres skal komme ut i samfunnet. De
mener at dette vil medfgre folkesnakk og pafere dem skam. En informant har en avslappet
holdning i forhold til hvem som vet. Hun har snakket med de hun mener trenger a vite det og

sier at det er nok:
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Jeg kaver meg ikke opp i det hele tatt. Jeg har sagt det til de som trenger d vite det. ...
Jaja, det blir deres sak, vil de snakke om det sa far de det. Jeg har snakket med mine og
ferdig med det. ... Kommer det ut sa kommer det ut. Vi har mange sykdommer i dag som
kan vaere like vanskelig.

En informant har kun fortalt det til sin kone og ingen andre:

Ikke en sjel, ma jeg tilsta. For jeg vet at forteller jeg det til en s er det over hele byen
pa et pyeblikk. Sa det gjer jeg ikke. ... Nei og jeg vil ikke at de skal vite det heller. For
det kan gjere at de kanskje vender seg mot meg. ... Da hadde det blitt vanskelig, og da
vet jeg ikke om jeg hadde orka a vere pa hjemplassen.

Det er mennene som holder sin hemmelighet skjult i stgrst grad, begge de mannlige
informantene har valgt & holde sin sykdom skjult for flest mulig. De vil begrense hvem som
vet for & unnga at hemmeligheten sprer seg i samfunnet rundt dem, samtidig som de vil skane
sine pargrende for bekymringer. Kvinnene har delt sin hemmelighet med sine nermeste, men
lever ikke apent. De stoler pa at de som vet ikke sier det videre. De finner statte i at noen vet.
En av kvinnene lengter etter & fortelle det til en nar venninne, men hun vager ikke. Den andre
kvinnelige informanten har ogsa vaert motivert til & fortelle til sine n&ermeste av

smittevernhensyn, for at de skulle kunne beskytte seg mot a bli smittet.

Livet med hemmeligheten arter seg forskjellig for informantene. Deres valg om hvem de vil
dele sin diagnose med pavirker hvordan de lever sine liv. To informanter sier at de ma lyve.
Dette tror jeg ma vere en stor pakjenning fordi det gjer at de ma vere pa vakt overfor
personer som de mgter. De ma skille mellom personer som vet og personer som ikke vet. En
informant har ikke fortalt det til noen bortsett fra kona, han lyver til alle. Da er det lettere a
holde rede pa hvem som vet og ikke. Dersom uvedkommende far vite hva som feiler de star
de i fare for & matte avslare sin hemmelighet. Dette kan fa konsekvenser for hvordan

samfunnet rundt oppfatter og forholder seg til dem.
5.2.2 Hivsom begrensing

To informanter sier at livet deres begrenses av sykdommen. Dette gjer at de ikke kan leve
livet sitt slik de gnsker. En informant sier at han faler seg ensom og savner narhet og
kjerlighet i livet sitt: «Jeg kan ikke ha en kjareste». Han setter en streng begrensing pa seg
selv i forhold til sykdommen. Samtidig sier han at han har en bra livssituasjon. Dette

begrunner han med at han har kontroll pa egen gkonomi, noe han vektlegger som veldig
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viktig for & ha et godt liv: «Dagene gér. ... Jeg lever et forferdelig kjedelig liv. ... men jeg
synes jo innerst inne at jeg har det bra».

Denne informanten sier at hun begrenser seg selv i forhold til sosialt liv: «Jeg kan ikke endre
mer, jeg ma ta det som det kommer og hvordan jeg selv vil ha det. Og mange ganger, hvis
noen vil ha meg med noen steder s klarer jeg a si nei». Informanten sier at hun tar ting som
de kommer og ut fra hva hun selv vil samtidig som hun ma si nei til ting der hun er engstelig

for & kunne sette andre mennesker i fare for a bli smittet og dermed avslgre sin hemmelighet.

De andre to informantene sier at de ikke lar hiv pavirke livet sitt og at de lever som tidligere.
Pa spgrsmal om hvilke innvirkninger hiv har pa hennes hverdagsliv svarer en informant: «Det

har ingen innvirkning i det hele tatt».

Informantene beskriver erfaringer som omfatter sosiale begrensinger og begrensinger som de
palegger seg selv. Disse har stor betydning for hvordan de lever sine liv. Tilpasningene som

de har gjort er for & unnga a avslgre sin diagnose.
5.2.3 Mal for framtiden

For en av informantene er det viktig & ha mal for framtiden. Det gir motivasjon til & leve. Et
av hans mal innebeerer & veaere gkonomisk uavhengig. Han har ogsa et mal som har vart nevnt
tidligere, a trene slik at han kan bo hjemme sa lenge som mulig og ikke komme pa institusjon.
Hans motivasjon for & ikke komme pa institusjon er at han da blir han med hiv i stedet for &
vaere seg selv. Samtidig sier han at alderen tilsier det endelige malet: «For jeg er av de som
ma4 ha et mal. ... men hvor er mélet? Mélet er jo kirkegarden». | konteksten til dette utsagnet

opplevde jeg at informanten stadfestet sin hgye alder.

En annen informant har en annen innfallsvinkel. Hun innser at alderen har innhentet henne og

er forngyd med det som hun har oppnadd selv om hun har veert syk:

Jeg ser jo mine folk, i min alder, alle har jo begynt a dabbe nedover, og yngre ogsd. ...
Jeg kan ikke tenke mer pa framtida. Jeg har gjort det jeg skulle gjare. Jeg har nadd &
gjare, selv om jeg har veert syk og jeg har jo veert en driftig dame. Jeg jobbet helt til
jeg ble syk. Ja, det har veert fine dager.
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Denne informanten legger framtiden apen. Hun sier at hun legger planer for framtiden
samtidig som hun er bevisst pa at hun er gammel: «Framtiden tar jeg som den kommer. Det er

ikke noe annet & gjore. ... Og sa har jeg vel den innstillingen at jeg lever sa lenge jeg skal».

Informantenes utsagn sier at de er bevisst at de er eldre mennesker som har begrenset med

levetid samtidig som de har hap og planer for framtiden.
5.2.4 A ansvarliggjgre seg selv
En informant vektlegger hvor viktig det er a ta ansvar for & ikke smitte mennesker rundt seg.

Det jeg tenker er at hvis jeg skal komme pa et sykehjem sa vil jeg gjerne gi de som jobber
der informasjon om det jeg har. For jeg har jo ikke lyst til at noen skal bli smittet av
meg.
Hun beskriver hvordan hun tar forholdsregler i deg daglige fordi hun ikke gnsker & smitte
noen. Hun gnsker a opplyse de som trenger a vite om hennes smittsomme sykdom. Hun har
ogsa benyttet sin sykdom til & informere og laere opp sine barnebarn om hvordan man skal
beskytte seg selv mot seksuelt overfgrbare sykdommer. «Sa sa jeg: Na vet dere det og dere
finner engangshansker i kjokkenet, dere skal vare forsiktig med blod, hvis jeg skader meg sa

ma dere surre noe rundt hvis jeg bler slik at dere ikke blir smittet».

Informanten understreker viktigheten av & beskytte menneskene rundt seg. Samtidig er hun
bevisst pa hvilke konsekvenser det kan gi a sette andre i fare for a bli smittet. Dette kan veere
et uttrykk for at hun aksepter sin sykdom og at hun tar konsekvensene av sin sykdom. Hun
ansvarliggjer seg selv. Samtidig er det et uttrykk for ansvar overfor sine medmennesker, hun
vil beskytte dem.

5.2.5 Hvordan forholder samfunnet seg til hiv

Alle informantene sier at det er lite kunnskap om hiv i samfunnet i dag. En informant sier at i
lgpet av de siste 20 arene har det veert lite endring i hivsituasjonen i Norge. Han mener at

samfunnet ikke vil endre sine holdninger til hiv for de finner en kur mot hiv.

Jeg tror dessverre ikke at verden har gatt framover. Pa grunn av at nar dette kom sa
var det snakket om, men det stoppet opp. ... Og jeg tror at det er akkurat like mye
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stigmatisering og du detter i akkurat samme slags indre koma. Det eneste som har
skjedd er at & fa hiv i dag ikke er en dedsdom.

For en informant erfares sykdommen skitten og hun sier at det er like vanskelig a fa hiv i dag

som det var for flere ar siden. Hun tror at det er spesielt vanskelig pa sma steder:

Det er ikke sa lett a si, det virker at det er veldig skittent for noen, og kanskje var det
for meg ogsa. Det ma jeg bare si, nar. Det var det sjokket jeg fikk da, det var veldig
skittent. ... Jeg synes sd synd pa s&rlig unge folk, hvis de far det og de som har fatt
det. Det er enda verre for dem. Jeg vet ikke, men jeg tror bare at det er verre. ... Da
raser hele, altsa nar det er sa vanskelig d snakke om det. ... Men stakkars ungdom
som hadde blitt hivsmittet pa sanne sma steder. For de kommer til & ramle mer
sammen.

Ogsa denne informanten sier at det er vanskelig a fa hiv i dag. Samfunnet er endret fra nar

informanten var ung og sex er mer tilgjengelig enn det var da:

Jeg har jo en tanke om de stakkars ungdommene som vokser opp i dag. Der sex, de
kan ga ut en kveld og veere sammen med en gutt, ikke bare en, men kanskje to, det var
jo noe som ikke forekom far. Og det synes jeg er litt skremmende. Men de har jo
egentlig mer muligheter enn vi hadde for d vite hva det innebcerer. ... Du md veere
ansvarlig selv. Sa jeg tror at det beste for bade jenter og gutter, sett deg ned og snakk
med de litt. Det er du som sitter med erfaringen.

Hun understreker hvor viktig det er a informere og opplyse ungdom i dag om hvordan hiv

smitter.

For denne informanten er situasjonen en annen. Han er optimistisk pa vegne av de som far hiv
i dag:
| dag er det jo en helt annen situasjon enn nar jeg fikk det fordi at medisinene er sa
god i dag at jeg kan ikke egentlig skjgnne at det kan veere noe stort problem. Men det

kan selvfalgelig virke inn pa det psykiske pa enkelte, men i dag sa er det jo himmelrike
i forhold til nar jeg fikk det pa nittitallet.

Tre av informantene anser det som problematisk a fa hiv i dag. De beskriver dette via lite
informasjonsflyt om hiv i dagens samfunn, om hvordan hiv oppfattes i samfunnet og hvordan
den enkelte kan bli smittet. En informant synes at det er lite problemer knyttet til a bli

hivsmittet i dag, han tillegger medisinene betydning for at det har blitt lettere.
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6 Diskusjon

Erfaringene som informantene presenterte var komplekse. | analysen opplevde jeg tidvis en
tvetydighet som gjorde det krevende a tolke materialet. Funnene vitner om kompleksitet og
dilemma i informantens erfaringer med a bli eldre og leve med hiv. Noen av funnene star i
kontrast til det som tidligere forskning viser. Denne kontrasten vil jeg ga dypere inn i ved a
diskutere funn opp mot studiens problemstilling «Hvordan erfarer eldre mennesker a leve med

hiv?».

Pa den ene siden erfares det a leve med hiv og bli eldre som ukomplisert nar sykdommen er
under kontroll. Ved hjelp av helsevesen og medisiner holdes sykdommen i sjakk og gir
informantene mulighet til & leve livet sitt slik de gnsker. Pa den andre siden erfares det a leve
med hiv og bli eldre som vanskelig og sykdommen ma holdes skjult. Sykdommen er en
trussel mot det livet informantene lever. Informantene er engstelige for hva som vil skje

dersom sykdommen ma gjeres kjent for samfunnet.

| funnene ligger det et dilemma med tanke pa hva som kan hende dersom informantene mister
kontrollen over sykdommen. | dette dilemma ligger det en trussel om avslgring av
informantenes hemmelighet, med dertil redsel for stigma.

6.1 Hiv og alderdom

Forskning viser gkt risiko for sykdom og andre typer endringer knyttet til hiv gker etter at
man passerer 50 ar. | dagens samfunn ansees ikke mennesker i 50-arene som eldre, heller som
middelaldrene. De ansees i forskning for a vaere aldrende, som er en betegnelse som jeg kan si
meg enig i. Informantene i denne studien var vesentlig eldre, i og med at alle var over 70 ar. |
dette aldersintervallet pa 20 ar ligger det bade muligheter og begrensinger. Vi vet at alderdom
gker risikoen for aldersrelaterte sykdommer hos hivpositive. Informantene i denne studien har
til tross for hgy alder fa aldersrelaterte sykdommer og de oppfatter seg som friske eldre. Grov
et al. (2010) viser at eldre hivpositive er i fare for a utvikle depresjon. Ingen av mine
informanter anga at de hadde eller hadde hatt depresjon. De snakket om tidvis tunge tanker og
at det kan vaere belastende a leve med hiv. I intervjuene snakket vi ikke om depresjon og det

var heller ikke et tema i intervjuguiden. Arsakene til depresjon er relatert til hivstigma,
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ensomhet, kognitiv funksjon og redusert energiniva (Grov et al., 2010). Ingen av
informantene mine anga at de hadde problemer med kognitiv svikt, men de hadde erfart bade
ensomhet, redusert energiniva og stigma relatert til hiv. Samtidig oppga de & ha god
livskvalitet. Disse momentene star i kontrast til hverandre og viser at det er mulig & ha det

man selv definerer som et bra liv til tross for at man har tidvis har det tungt.

Helsa og livskvaliteten til informantene i denne studien kan ogsa relateres til hvordan deres
sykdom har utviklet seg i lgpet av arene de har veert hivsmittet. Noen av informantene beskrev
sine erfaringer med oppstart av medisiner som krevende pa grunn av bivirkninger. For disse
informantene er sykdommen i dag under kontroll fordi de greier & ta medisinene, og de erfarer
lite bivirkninger. Det kan erfares som tungt a ta medisinene, men de tar den fordi de vet at de
blir syke hvis de ikke tar den. Erfaringene til informantene ma sees i lys av at de ma kunne
betegnes som friske eldre hivpositive. Bade fordi de har klart & holde ut med et strengt
medikamentregime og fordi de har utviklet fa aldersrelaterte sykdommer. For mine

informanter har medikamentene en viktig betydning

Usikkerheten som Solomon et al. (2014) beskriver knyttet til sykdom, bivirkninger og aldring
finner jeg delvis igjen hos mine informanter. Informantene i denne studien beskriver
usikkerheten knyttet til framtidige problemer relatert til aldring med hiv og andre sykdommer
som kan tilkomme. | dag har de utfordringer som de takler forskjellig, men de gir alle uttrykk
for at de er forngyd med sitt liv til tross for sine utfordringer. De har ingen helseplager som de
relaterer til hiv og dermed faller et stort usikkerhetsmoment bort. Samtidig angir de ingen
bivirkninger som de plages av i dag, da dagens medisiner har farre eller ingen bivirkninger.
Deres bekymringer omhandler hvordan det vil ga dersom de ma flytte til sykehjem, og uro
med tanke pa framtiden. Uroen relatert til framtiden dreier seg om at man ikke vet hva som vil
skje. En uro som nok er gjenkjennbar blant mange eldre. Noen informanter har beskrevet uro
eller utilfredshet knyttet til mangel pa sosial kontakt og neerhet. Sosial kontakt og naerhet er
faktorer som alle mennesker er avhengig av. Ved a velge disse bort tar man avgjgrelser som
pavirker hele livet og hvordan man lever. A velge & leve med begrenset sosial kontakt og

mangel pa neaerhet kan gi sveert negative konsekvenser for den det gjelder.

| forskningen som Solomon et al. (2014) presenterer har de avdekket aldersrelaterte

utfordringer som er knyttet til momenter som omhandler helse og sosiale utfordringer. Disse
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utfordringene innebzerer bekymringer for framtiden knyttet til gkonomi, bosituasjon og
omsorgsbehov. Deres forskning er utfgrt i Canada. Mange av de sosiale utfordringene som
forskningen viser til er oppgaver som i Norge ivaretas av stat og kommune. Dette gjelder for
eksempel gkonomi og hvem som skal ta vare pa en. Dette kan vare en grunn til at
informantene i min studie ikke har uttalte bekymringer rundt dette. Det kan ogsa veere at
informantene har avklart disse bekymringene pa et tidligere stadium i livet, tatt i betraktning
deres hgye alder. Solomon et al. (2014) sin forskning har ikke avdekket utfordringer som er
av mer eksistensiell art, for eksempel sosial kontakt og naerhet som jeg har nevnt tidligere.
Dette overrasker meg fordi jeg mener at eksistensielle faktorer ogsa kan erfares som

begrensinger i livet med hiv, noe funnene i min studie viser.

Flere av mine informanter har ikke delt sin diagnose med noen. En av de lever ogsa alene i
det som jeg tolker som et selvvalgt eneboerskap. Deres begrunnelser for a gjere disse valgene
bunner ut i at de vil skane sine naermeste eller at de er redd for andre reaksjoner. Disse
faktorene er ogsa av eksistensiell karakter og viser igjen hvilken altovergripende status hiv
har i livet. Dette illustrerer at hivpositive tar vanskelige valg for & beskytte andre, men ogsa
seg selv, mot skam og stigma. Roger et al. (2013) viser at hivpositive er i risiko for & leve i
isolasjon eller alene pa bakgrunn av skam og stigma, og at dette kan medfare et gkt
hjelpebehov fra det offentlige helsevesen. A fortelle om sin status setter informanten i fare for
at flere far vite om hivdiagnosen, og dette kan medfare skam og stigma. En av informantene
mine problematiserte det & skulle vaere ngdt til & motta hjelp fra offentlige helsetjenester.
Dette var noe han jobbet med for & unnga fordi han mente at dette ville pafare ham stigma.
Hans strategi var blant annet a trene og holde seg i form, for & unnga a bli avhengig av

offentlige hjelpetjenester.

Bade Roger et al. (2013) og Emlet (2006) sin forskning viser til at hivpositive er i risiko for &
erfare dobbelt stigma nar det gjelder hiv og aldring. Informantene i denne studien opplevde
ikke dobbelt stigma, de relaterte aldring til en naturlig del av livet og hadde ikke erfart stigma
tilknyttet alderdom.

Samtidig er det andre faktorer som pavirker livet med hiv hos informantene. De er som
tidligere nevnt opptatt av a ta vare pa helsa si, med forskjellige motivasjoner for dette. Ogsa
deres innstilling til livet pavirker hvordan de har det. Dette er i trad med det som Slomka et al.
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(2013) beskriver. Deltakerne i deres studie beskrev hvordan positiv tankegang hjalp dem i
mestring av sykdommen. Selv om informantene i min studie ikke har sagt dette direkte sa kan
det tolkes dithen, ut fra deres utsagn om at de ikke lar tankene om hiv fa for stor plass. For
noen er dette en kontinuerlig kamp. A kunne tenke positivt vitner om mental styrke. Dette
mener jeg at informantene har i form av at de kan fokusere pa det som er positivt i livet deres
og at de ikke lar seg pavirke mentalt av negative tanker. De har alle levd lenge med viruset og
denne evnen til & tenke positivt kan ha blitt utviklet over tid. De beskriver alle at & fa vite om
hivdiagnosen var et sjokk. De gjennomlevde et sjokk som de har jobbet med & komme seg
over. Her har tiden hatt en viktig rolle i & lzere dem & ha kontroll over sykdommen. Jeg mener
at denne evnen til mental styrke og positiv tankegang som informantene har er en av grunnene

til at de beskriver kvaliteten pa livet som god til tross for sykdommen.

Ribeiro Nobre et al. (2012) sin forskning viser at deres informanter hadde lzrt seg a finne
mening med sine liv og at de har kommet styrket ut av livet med hiv. P4 samme mate som hos
Slomka et al. (2013) er dette likt med det mine informanter sier. Samtidig hadde alle sine

utfordringer og individuelle livserfaringer som former dem som personer.

Slomka et al. (2013) sin studie understreker betydningen av & ha en helsetjeneste som kan
forsta ens behov. Dette er i samsvar med det informantene i denne studien sier, de er tilfreds
med oppfelgingen som de far for sin sykdom i spesialisthelsetjenesten. De setter pris pa
grundig medisinsk oppfalging og at de kan ta kontakt dersom de lurer pa noe. Informantene
har ikke nevnt negative erfaringer i mgte med annen helsetjeneste. Samtidig beskriver noen
hvordan de tilrettelegger livet sitt for & prave & unnga a erfare stigma i helsetjenesten, ved a
unnga & oppseke den. Min erfaring fra praksis er at mange pasienter ikke gnsker a benytte seg
av sin fastlege fordi de opplever a ikke fa god nok hjelp der. De begrunner dette med at
fastlege har for lite kunnskap og dermed ikke kan svare pa de problemstillinger som de
presenterer. | dette ligger en diskusjon om pasientene benytter spesialisthelsetjenesten der de
kunne ha kontaktet fastlege. Samtidig ligger det en motsetning mellom hva
spesialisthelsetjenesten skal tilby av tjenester og hva man skal fa hjelp til i
spesialisthelsetjenesten i forhold til hva fastlegetjenesten kan bidra med. Her kan det veere et

misforhold mellom pasientenes forventninger og de politisk styrte ressurser til helsetjenesten.
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| Slomkas (2013) forskning ble andelige behov trukket fram som en viktig faktor for
mestring. Ingen i min studie uttalte seg om andelige behov.

6.2 Hiv og stigma

Stigmatisering har mange aspekter og Olaussen (2010) har systematisert disse inn i fglgende
kategorier: skam, skyld, smittefrykt, stereotypier/forhandsdemming, sosial
avvisning/isolasjon, konfidensbrudd, mgte med helsetjenesten, apenhet/hemmeligholdelse.

Nesten alle kategoriene som Olaussen og Haugen Bunch (2011) nevner kan finnes igjen i
mine funn. Informantene er innom bade skam, frykt for smitte, frykt for sosial avvisning eller
isolasjon, og apenhet eller hemmeligholdelse. De er ogsa innom konfidensbrudd og mgte med
helsetjenesten. Informantene knyttet selv ikke alltid beskrivelsene direkte til stigmatisering i
intervjuene, men de kan sees i sammenheng med og veere en innfallsvinkel til stigma. Slike
kategorier for erfaring av hivstigma finnes ogsa i Emlets (2006) forskning. Ogsa her finnes

aspektene avvisning, stereotypi, smittefrykt og brudd pa taushetsplikt.

Skyld var ikke et tema i mine intervjuer og heller ikke noe som jeg identifiserte via tolkning
av materialet. Det kan bety at informantene ikke vektlegger temaet eller at det tilfeldigvis ikke
kom fram i intervjuene. Jeg fikk inntrykk av at ingen av informantene fremstilte seg selv som
offer, de forsgkte heller ikke a fordele skyld for at situasjonen var blitt som den var. Heller
ikke stereotypier/forhandsdgmming var et tema under intervjuene. Dette var ikke et relevant
aspekt for mine informanter. Informantenes stereotypi var heller at de er eldre mennesker og

oppfattes som dette av samfunnet rundt.

Aspektet skam ble vektet minst med 45 % i Olaussen og Haugen Bunch (2011) sin forskning.
Mine informanter snakket bade direkte og indirekte om skam. Mitt inntrykk fra analysen er at
skammen er underliggende i alt som omhandler hiv, informantene forsgker a beskytte seg selv

mot skam. Skam er en betydelig innfallsvinkel til stigmatisering.

Aspektet apenhet og hemmeligholdelse ble vektet mest med 91 % i Olaussen og Haugen
Bunch (2011) sin forskning. Alle informantene i studien fortalte om hvordan de har tilpasset
sin hemmelighet til samfunnet rundt i stgrre eller mindre grad. Hvordan informantene

praktiserer apenhet rundt sin hivdiagnose kan illustreres via Poindexter og Shippy (2010) sin
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beskrivelse av hvor komplekst dpenhet rundt diagnose kan erfares. Informantene i denne
studien skjuler eller velger hvem de vil skal vite om diagnosen, og kommer alle inn under
kategorien handtering av stigma. Informantene argumenterer forskjellig for hvorfor de velger
a skjule sin diagnose. | hovedsak dreier det seg om a beskytte seg og omgivelsene sine eller at

det er en privatsak som ingen har noe med.

Dette viser at diskusjonen sa langt er i trad med et av hovedfunnene i studien om at a leve
med hiv og bli eldre er lettere nar sykdommen er under kontroll. Diskusjonen dreier na mot
hvilke mekanismer som er viktige nar sykdommen trues med a bli avslgrt og stigma blir en

risiko.
6.3 Roller og stigma

Informantene i studien har flere roller, bade knyttet til familie, venner og helsevesen, jamfar
Goffman (1992). Informantenes rolle er endret ved at de er blitt eldre og ved at de har hiv. Pa
poliklinikken har de en rolle som hivpositiv pasient, og hjemme har de en annen rolle, for

eksempel som mor eller far.

Rollen som eldre mennesker tar informantene med ro. De beskriver at de ma ta problemene
etterhvert og dersom de oppstar. | rollen som hivpositiv lever informantene i forskijellige
roller og posisjoner. Posisjoneringen dreier seg om hvilken rolle man spiller for samfunnet

rundt. Rollen er todelt, en frisk posisjon og en syk posisjon.

A bli eldre er en endring som samfunnet rundt forventer skal skje. A bli hivpositiv er en
endring som kan veere oppsiktsvekkende for samfunnet og som kan medfgre reaksjoner som
gjer at den hivpositive vil gnske & holde diagnosen skjult. A bli syk innebarer & fa en ny rolle
og a fa et nytt publikum & forholde seg til. I rollen som syk fikk informantene flere valg som
de matte ta stilling til. De matte velge hvordan de vil fremsta for sitt publikum og hvordan de

vil spille sin rolle (Goffman, 1992).

To av informantene valgte a opprettholde sin opprinnelige rolle og ikke fortelle sine neermeste
om sin diagnose. Deres kjennetegn endret seg ikke, dermed var det lettere & kunne passere i
denne rollen (Goffman, 1992). De beskrev dette ved at de valgte a lyve til sine n&ermeste, de

valgte & ikke dele sin hemmelighet. A fortelle om sin diagnose kan ogsa medfare at de
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narmeste far en endret oppfatning av den som avslarer sin nye rolle som syk. De andre
informantene fortalte om sin diagnose til sine naermeste. Goffman(1992) beskrev hvordan den
som opptrer deler inn sitt publikum for a skille hvem som har tilgang pa roller og opptredener.
Begge grupper delte sitt publikum inn i hvem som vet og hvem som ikke vet. Rollene de
spiller pavirkes av hvem som er publikum, hvilken informasjon som ligger til grunn for
deltakerne i spillet og om spillet foregar pa scenen eller i kulissene. Opptredenene er en del av
den sosiale interaksjon som informantene er en del av (Goffman, 1992).

6.3.1 Frontstage og backstage

| frisk posisjon, frontstage, bestemmer de hivpositive selv hva som skal komme til syne i sitt
fasadeomrade og i sin personlige fasade (Goffman, 1992). De ma velge hvordan de vil
framsta for menneskene rundt seg og hva som skal kommuniseres ut til samfunnet rundt. De
gnsker & holde denne posisjonen sa stabil som mulig, uten stgrre endringer i rollen.
Informantene har valgt helt eller delvis a skjule for omverdenen at de har en sykdom. De

gnsker a framsta som friske eldre mennesker.

Alle informantene har forutsetninger for & kunne framsta som frisk. De oppfatter seg som
friske og angir ingen helseplager som de relaterer til hiv. De har ingen synlige tegn pa at de
har en sykdom. I denne posisjonen har de et avslappet forhold til sykdom og til alderdom.
Medisinene mot hiv hjelper informantene til & holde pa sin friske posisjon. En informant
beskriver medisinene som et mirakel, en beskriver de som noe hun er ngdt til & ta selv om hun
synes det er irriterende. Selv om oppfatningen av medisinene er forskjellig er de av
avgjarende betydning for at informantene holder seg friske. Spesialisthelsetjenesten bidrar til
at informantene kan opprettholde sin friske posisjon. Her far de grundige helsekontroller,
statte og behandling dersom det er ngdvendig. En informant understreker hvor viktig det er at
sykehuset ikke sender ut opplysninger om han, han er redd for at hans helseopplysninger kan
lekke ut i lokalt helsevesen. Det er ogsa mindre synlig for samfunnet rundt dersom
informantene reiser til sykehuset i stedet for a ga til lokalt legekontor. | denne posisjonen er

behovet for helsetjenester begrenset fordi pasientene er friske og har en god helse.

For a kunne opprettholde sin friske posisjon er det viktig a kunne fremsta som frisk. Dersom

en lar tunge tanker dominere vil heller ikke tilvaerelsen kjennes bra og da kan det veere
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vanskelig & holde fasaden. I en slik posisjon kan det vaere vanskelig for pasientene a tro pa
den rollen de spiller (Goffman, 1992). Dersom noen forsgker a utgi seg for a vaere noe de ikke
er, vil de veere i fare for & bli oppdaget. Dette er realiteten for informantene, i starre eller
mindre grad. De opptrer som friske eldre og sykdommen deres vises ikke. Dersom de blir

avslart kan de bli ydmyket og tape anseelse, og ma mgte konsekvensene av stigma.

| frisk posisjon ligger det en risiko for at sykdommen kan bli avslert. En slik avslgring kan fa
store konsekvenser for informantene, avhengig av i hvor stor grad de skjuler sin sykdom. En
informant vil vurdere & forlate hjemplassen dersom diagnosen hans kommer ut. Han anser det
som en s stor trussel & matte avslare sin sykdom at han vil vurdere a flytte, noe som vil
medfgre en stor inngripen i hans hverdag. En annen forklarer gjentatte sykehuskontroller med
annen sykdom som hun har hatt tidligere og egentlig er behandlet for og blitt frisk fra. Hun
Iyver for a skjule sin sykdom. Begge disse variantene av tilpasning i situasjonen sier hvor
viktig det er for informantene & bevare sin friske posisjon. Det viser ogsa at de er villige til &
gjere tilpasninger i livet sitt for & beholde kontroll over sin sykdom og bevare sin friske
posisjon.

Bak fasaden, backstage, i syk posisjon, kan informantene selv begrense hvem som har tilgang
til diagnosen (Goffman, 1992). | denne rollen kan de veere fullt og helt seg selv. | denne
posisjonen kan de veere hivpositive med eller uten sykdom. Trusselen i denne posisjonen er
den samme som i frisk posisjon, sykdommen kan bli avslart. | syk posisjon star informantene
i fare for & matte avslgre sin sykdom ovenfor samfunnet rundt. De har i mindre grad kontroll
over sin egen situasjon fordi hemmeligheten deres kan avslares for utenforstaende og det vil

de unnga.

Medisiner er en viktig faktor ogsa i syk posisjon. De er avgjerende for & kunne holde helsen
ved like. A ta medisinene kan erfares som et problem eller en trussel for informantene fordi
dette kan avslare deres hemmelighet. Medisinene ma tas og de er synlige nar de tas. De er en
del av informantenes personlige fasade. | den personlige fasade ma den enkelte ta stilling til
hva som skal veere synlig. Ved a synliggjare denne delen av fasaden setter informantene seg i
en sarbar posisjon. Min erfaring fra tidligere er at dette har veert et problem for hivpasienter i
arenes lgp. Planlegging og logistikk rundt a ta medisinene har veert utfordrende for mange.
Medisinboksene har vert store og synlige, medisinene matte lenge oppbevares i kjgleskap, de
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matte tas med mat. Dette har skapt utfordringer for pasientene knyttet til & skjule at de tar
medisiner. De siste drene har denne problematikken blitt mindre, da tablettene er blitt feerre og

mindre i tillegg til at de ikke lenger trenger a oppbevares kaldt.

Bivirkninger av medisiner kan ogsa medfgre at sykdom blir mer synlig. Ingen av
informantene angir plagsomme bivirkninger na. En av informantene fortalte at han hadde
bivirkninger i form av drammer pa natta, men at han hadde hatt plagsomme bivirkninger
tidligere, nar han brukte andre medisiner. Dersom pasienten har bivirkninger vil kanskje
dagsform og type bivirkninger veere med pa a pavirke hvorvidt personen kan opptre i frisk

eller syk posisjon.

| en situasjon der pasientene ikke kan ta medisinene sine vil de vere i fare for & matte avslare
sin hemmelighet. I en slik posisjon vil sykdommen etter hvert bli mer synlig og det vil fa bade
helsemessige og rollemessige konsekvenser. Ved redusert helse vil ogsa risikoen for

aldersrelaterte sykdommer og indikatorsykdom gke.

Spesialisthelsetjenesten er viktig for pasientene ogsa i syk posisjon. En av informantene
beskriver hvordan hun lyver om hvorfor hun skal pa kontroll. Her blir spesialisthelsetjenesten
en del av kulissene nar informantene velger & dra til poliklinikken i hemmelighet (Goffman,
1992). A lyve blir en del av skuespillet hun ma spille for & opprettholde sin posisjon. En
informant beskriver hvordan han vil unnga a veere avhengig av offentlig helsevesen fordi han
er redd for brudd pa taushetsplikt og stigmatisering. | spesialisthelsetjenesten far pasientene
hjelp til & opprettholde sin friske posisjon ved at de slipper & oppsgke lokalt helsevesen der de

bor.
6.3.2 Stigma

Goffman kaller stigmatisering et stempel. Dersom rollen som syk blir for synlig vil samfunnet
rundt reagere. | denne reaksjonen ligger kunnskap og uvitenhet basert pa informasjon og

personlige oppfatninger. Stigmatisering oppstar nar sykdommen blir synlig (Goffman, 2009).

| trusselen om & avslare sin posisjonering og sykdom ligger forklaringen pa hvorfor
informantene jobber hardt med a beholde sin friske posisjon. Sykdommen deres relateres til
skam og skittenhet, innfallsvinkelen til hvorfor hivpositive stigmatiseres. Det blir viktig for
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informantene a opprettholde sin friske posisjon. | denne posisjonen finnes ikke stigmatisering.

| syk posisjon kan stigmatisering bli en konsekvens.

For & unnga stigmatisering benytter informantene teknikken «a passere» som kan skjule
stigma (Goffman, 2009, s. 113). En velger a leve sitt liv alene for & unnga a smitte andre og
en velger bort sosiale sammenkomster. To velger & holde diagnosen for seg selv. Med disse
teknikkene gnsker informantene & fremsta som normal. A passere som normal blir en teknikk

for & beskytte seg mot stigmatisering.

Frisk posisjon kan sammenliknes med begrepet tilsynelatende sosial identitet som Goffman
(2009) bruker. Informantene fremstar som normal slik de tenker forventes av samfunnet
rundt, de forsgker a passere som normal. Dette gjar de for & ikke vekke oppmerksomhet slik
at deres posisjon endres. De gnsker a unnga a avslgres med en falsk fasade. | denne

posisjonen blir stigma synlig dersom sykdommen blir synlig.

Syk posisjon kan ogsa sammenliknes med begrepet faktisk sosial identitet som omhandler
informantenes posisjon der de kan vere seg selv (Goffman, 2009). Her finnes informantenes
egentlige egenskaper, uavhengig av hva samfunnets forventninger er. Stigma er usynlig i

denne posisjonen.

Informantene kan ogsa skjule sitt stigma via sin sosiale informasjon (Goffman, 2009). Deres
haye alder og gode helse hjalp de til & unnga stigmasymboler som kan identifisere en
nedverdigende brist, som Goffman kaller det (s. 85). A isolere seg fra samfunnet blir en

teknikk for & unnga a vise sin sosiale informasjon.

Olaussen (2010) bruker betegnelsene fglt og erfart stigma. Ingen av mine informanter har
beskrevet at de har erfart stigma, samtidig viser analysen og diskusjonen at de prgver & unnga
dette. Fglt stigma vil jeg sammenligne med det som Corrigan og Watson (2002) kaller
selvstigma. | selvstigma ligger redselen for at man skal bli stemplet. Ogsa her kommer lggn
og begrensinger inn, det er en redsel for hvordan andre vil reagere. Selvstigma er begrensende
ved at den som pafarer seg selv stigma ikke tar dele opplysninger om seg selv.
Konsekvensene av a ikke kunne veere apen og arlig om seg selv som person er store. Det
stempel som man setter pa seg selv gjgr at man tar valg som er basert pa samfunnets syn pa

sykdommen og ikke fordi det er riktige valg for en. Min erfaring fra praksis er at noen
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hivpositive pa forhand tror at de vet hvordan samfunnet rundt dem vil reagere dersom deres
diagnose kommer ut. Dette er med pa & opprettholde samfunnets syn pa hiv ved at man ikke
far tilfart opplysning eller kunnskap som kan motbevise stigmaet. Ved a selvstigmatisere er

hivpositive med pa & opprettholde samfunnets stigmatisering mot hivpositive.

Denne diskusjonen viser at informantenes erfaringer med a leve med hiv preges av & ha
kontroll med posisjonene og at & holde rede pa hvem som vet og hvem som ikke vet er
krevende. Dette gjares for a unnga risikoen ved a avslgre sitt stigma og for & passere som
normal. | den grad informantene pavirkes av stigmatisering sa er det for & beskytte seg selv

mot nettopp stigmatisering.
6.3.3 Livet med en hemmelighet — kampen for kontroll

Tankerekken viser at posisjoneringen som frisk eller syk er en kamp for pasientene. Denne
kampen innebzrer & beholde kontroll over sykdommen og dermed kunne kontrollere sin
posisjon i frisk posisjon. Posisjonene frisk og syk har flere dimensjoner. | begge posisjoner
har pasientene flere scener eller fasadeomrader som de spiller sine roller pa. Disse
fasadeomradene er adskilt fra hverandre. Syk posisjon omfatter en posisjon der den
hivpositive opptrer som hivpositiv og frisk samtidig. Han opptrer da i kulissene. Denne
opptredenen vil veere aktuell i mgte med mennesker som kjenner hemmeligheten, for
eksempel nare pargrende. Her vises sykdommen samtidig som pasienten kan opptre som
frisk. Pasienten kan fremdeles begrense hvem som skal ha tilgang til denne posisjonen. Dette
er tilfellet for informantene i studien, de har et fasadeomrade der de kan vere seg selv og
begrense hvem som skal ha tilgang. En annen posisjon omfatter pasientene dersom de blir
syke. Da vil syk posisjon endre seg dramatisk, kanskje bryte sammen eller i verste fall
forsvinne. Konsekvensen av dette er at sykdommen blir synlig og posisjonen endres,
sykdommen blir blottlagt og motivasjonen som pasienten hadde for & bygge opp og
opprettholde frisk posisjon er borte. Det som pasienten forsgkte a skjule i syk posisjon blir

synlig. Frisk posisjon vil forsvinne, syk posisjon vil bli den eneste posisjon.

| dette ligger kjernen i denne tankerekken; pasientenes kamp handler om a beholde posisjonen

som frisk. De lever et dobbeltliv for a opprettholde sine posisjoner. Dersom pasientene mister
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kontrollen over sykdommen risikerer de ogsa & miste kontroll over egen posisjonering i

samfunnet.

For en av informantene handler denne posisjoneringen ogsa om a skane sine narmeste for
sykdommen og fra a bli lei seg pa hans vegne. En annen informant sier at hun kjenner det som
en pakjenning at hennes nermeste kjenner hennes syke posisjon nar de synes synd pa henne.
Konsekvensen av a dele syk posisjon med andre er at informanten ma bzre andres sorg i
tillegg til sin egen. A avslgre hemmeligheten kan medfare at publikum far et annet syn pa den
som er hivpositiv, den falske fasade kan bli avslgrt. Da er man samtidig i fare for & miste

anseelse og bli ydmyket (Goffman, 1992).

En konsekvens som kan komme av a veksle mellom frisk og syk posisjon, og samtidig holde
rede pa hvem som vet og hvem som ikke vet, er at pasienter kan trekke seg tilbake fra
samfunnet eller sosiale relasjoner. Det kan erfares krevende fysisk og mentalt & skulle opptre i
flere roller. Dette kan medfare at man isolerer eller ekskluderer seg selv fra sosiale hendelser.
En informant beskrev dette ved at hun sier nei til & dra pa sammenkomster der hun kan
komme i fare for & smitte andre. En annen informant fortalte at han lever et kjedelig liv og at
han savner kjarlighet og narhet i sitt liv. Informantene velger & leve i kulissene (Goffman,
1992). Ved & velge dette bort som en konsekvens av hivsykdom blir fglgene store for et

menneske.

En av informantene beskrev det som viktig for henne a fortelle om sin sykdom til de som hun
mente trengte & vite det. Dersom hun skulle trenge helsehjelp ville hun fortelle om sin
diagnose til sine hjelpere for & beskytte de. | denne posisjonen vil informanten ta ansvar og
ofre sin friske posisjon for & unnga a smitte andre. En annen informant sa annerledes pa a bli
hjelpetrengende. Han var redd for a bli «han med hiv» hvis han skulle komme pa sykehjem.
Han prevde & holde seg frisk og sterk nok til & beholde sin friske posisjon og unnga & matte
vise sin syke posisjon. | denne motivasjonen ligger snsket om a unnga a bli stemplet
(Goffman, 2009).

Som i frisk og syk posisjon er det i uoverensstemmelsen mellom tilsynelatende sosial identitet
og faktisk sosiale identitet at den hivpositive blir stemplet og stigmatisering oppstar. Det skjer

en fordemmelse fra samfunnet. For informantene i denne studien er stigmatiseringen ikke
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synlig fordi de har gjort forskjellige tiltak for & ikke bli eksponert for stigma. De benytter
forskjellige teknikker for & unnga stigmatisering (Goffman, 2009).

Samtidig sier informantene at de ikke tenker mye pa hiv i hverdagen og at de ikke fgler seg
stigmatisert til daglig. De har gjort tilpasninger i livet for & unnga stigma, ved at de tilpasser
seg til det som er normalt i samfunnet rundt seg. Hiv er ikke synlig sa lenge pasientene er i

frisk posisjon og da unngar de stigmatisering.

Informantene har levd med trusselen om avslgring og stigma over mange ar. De har samtidig
levd i risiko for & utvikle aldersrelaterte sykdommer. De har god helse og dermed ingen
umiddelbar risiko for & matte oppgi sin friske posisjon. Dersom de pa grunn av hgy alder og
risiko skulle utvikle sykdom eller miste kontroll over sykdommen vil det medfgre at de vil
matte oppgi sin friske posisjon og tvinges til apenhet. Dette vil fa konsekvenser. Stigma blir

konsekvensen.

Trusselen om stigmatisering ma sees i sasmmenheng med at risiko for aldersrelaterte
sykdommer eller andre komplikasjoner tilknyttet hiv er tilstede. Tidligere forskning viser at
risikofaktorer er tilstede fra 50 ar. Informantene i denne studien er passert 70 ar. | lgpet av
disse arene har risikoen lgpt. Funnene i denne studien kan betegnes som et varsel om en krise
som kan oppsta dersom informantene blir syke og dermed ma avslgre sin sykdom. Krisen kan
tvinge informantene til & oppgi sin posisjon som frisk og de vil risikere a matte fremstille seg
selv i syk posisjon.

6.4 Implikasjoner for videre praksis og forskning

De fleste informantene mener at det er like vanskelig a fa hiv i dag som det var for 20 ar
siden, til tross for de medikamentelle framskritt som har kommet i lgpet av de siste arene.
Samfunnets inntrykk av hiv er det samme; skam og stigmatisering forbindes fortsatt med
sykdommen. For a redusere stigma ma sykdommen «avstigmatiseres» som jeg velger a kalle

det. I avstigmatisering ligger det utfordringer for pasientene selv, samfunnet og helsevesenet.

Den generelle pasientgruppa eldre med hiv er differensiert og har mange behov. For de som

jobber med hivpositive er det viktig & vurdere den enkeltes forstaelse av hiv og stigma, og
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hvilke mekanismer den enkelte setter i gang for & unnga stigma. Pasientene er i en sarbar

situasjon og trenger individuell statte med hensyn til hva slags utfordringer de erfarer.

Samtidig trenger pasientgruppa kunnskap og informasjon om hiv og aldring. Ved a utdanne
pasientene kan man forberede dem pa aldring. Med et szrlig fokus pa aldring og stigma kan
man i sterre grad forberede pasientene pa dilemma og problemer som kan oppsta. Ved a ha
fokus pa forebygging av aldersrelaterte sykdommer kan pasientene fa kunnskap om bade
helse og livsstil.

Innfering av Samhandlingsreformen og dens fokus pa sterkere brukermedvirkning har
medfgrt at det de siste arene blitt mulig  delta pa leerings- og mestringskurs, ogsa innenfor
hivomsorgen (Nasjonal kompetansetjeneste for leering og mestring innen helse), samt delta i
likemannsarbeid. Pa lzerings- og mestringskurs ved poliklinikker er det na mulighet for at

hivpositive treffer hverandre i en brukerstyrt setting.

| en slik setting vil det veere hensiktsmessig & ha egne kurs for eldre hivpositive. Ved &
tilrettelegge for at mennesker i samme aldersgrupper kan mgtes og hgste av hverandres
erfaringer vil man fa bade helsemessige og sosiale resultater. Ved a treffe andre med samme
sykdom far pasientene diskutere utfordringer og problemstillinger med andre som forstar
hvordan det er & leve med hiv. | slike settinger ma stigmatisering diskuteres og
problematiseres. En slik prosess kan vaere med pa & avstigmatisere og normalisere
sykdommen for den enkelte.

For de som jobber med hiv ligger det ogsa en utfordring i & utdanne annet helsepersonell som
ikke har tilstrekkelige kunnskaper om hiv. Min erfaring fra praksis er at pasienter har blitt
mgtt med stigma i bade kommunehelsetjenesten og spesialisthelsetjenesten pa bakgrunn av
kunnskapsmangel og uvitenhet. Med mer kunnskap om sykdommen vil ansatte i helsevesenet
veere bedre stilt til @ kunne gi best mulig behandling til pasientene. Etter hvert som
pasientgruppa blir eldre vil flere fa behov for oppfalging via hjemmesykepleie og
sykehjemstjeneste. | dette segmentet av helsevesenet kan det vaere hensiktsmessig a utdanne
og forberede ansatte pa utfordringer som de kan komme til & mgte i framtiden tilknyttet eldre

hivpositive.
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Ogsa for fastlegetjenesten er det behov for kompetanseheving ut fra det mine informanter
erfarer. Det er ikke tilfredsstillende at hivpositive ma oppseke spesialisthelsetjenesten for a fa
kvalifisert helsehjelp. Med en gkende mengde eldre hivpositive vil fastlegetjenesten trolig fa
gkt antall henvendelser fra denne pasientgruppa. Ved a heve kompetansen pa hiv i
primarhelsetjenesten vil pasientene etter hvert kunne fa hjelp til handtering av hiv i

primarhelsetjenesten, med stotte fra spesialisthelsetjenesten.

Ogsa i samfunnet er det behov det informasjon og utdanning om hiv. Nar vi vet at hivpositive
blir eldre er det ngdvendig med informasjon om dette til befolkningen. Norske myndigheter
falger hivsituasjonen i landet og forplikter seg til & jobbe for a redusere stigma og
diskriminering. Informasjonskampanjer om hiv kjgres der risiko er starst, disse dreier seg per
i dag i hovedsak om begrensing av smitte. Det bar vurderes om tiden er inne for a ha
kampanjer som informerer om hiv og aldring. Samtidig ma det fokuseres pa hvorfor
hivpositive stigmatiseres. Samfunnet har ogsa ansvar nar det gjelder avstigmatisering.

Mennesker ma utfordres pa inntrykk som de har av hvem som er hivpositiv.

Ogsa for enkeltmennesker finnes det utfordringer. For a redusere stigma ma mennesker terre a
sta fram for & avstigmatisere hivsykdom. Her ligger det store utfordringer for pasientgruppa,
noen ma vise ansikt for sykdommen. Dette har av tidligere pasienter blitt beskrevet som en
stor belastning og fa er villige til a ta pa seg en slik utfordring. I denne utfordringen ligger det
selvfalgelig en implikasjon om & avslgre sin sykdom og gi slipp pa sin posisjon.

Denne studien kan brukes til & synliggjere omrader der det er behov for fremtidig forskning.
Studiens oversikt over forskning viser at det finnes lite kvalitativ forskning pa hiv, aldring og

stigma i Norge.

Det ville veert interessant a utfgre en liknende studie som det jeg har gjort for et stgrre antall
pasienter og innenfor et starre alderssegment. Det ville veert spennende a se om resultatene
hadde vaert sammenliknbare med mine funn. Jeg mener at det er viktig a fortsette a forske pa

hiv og stigma i Norge for a kunne tilpasse sykepleie og helsetjeneste til det behov som er der.

Grov (2010) sin forskning viser at eldre hivpositive er i risiko for a utvikle depresjon.
Informantene i denne studien fortalte ikke direkte om erfaringer tilknyttet depresjon, men i
min erfaring fra praksis har jeg opplevd at pasienter sier at de fgler seg deprimert. Jeg mener
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at dette er en sykdom som bgr kartlegges blant eldre hivpositive. Samtidig er det viktig a
kartlegge arsakene til depresjon, og knytte disse opp til hvilket tiloud helsetjenesten skal bidra
med.

| Norge er vi i startgropen av en eldrebglge og vi har utfordringer foran oss tilknyttet hiv og
aldring (Statistisk Sentralbyra, 2016). | de siste arene har tallene for nye hivsmittede i Norge
flatet litt ut og dette er positivt (Norsk Folkehelseinstitutt, 2016). Samtidig vet vi at de som
allerede er hivsmittet blir eldre og vil etter hvert erfare utfordringer knyttet til hiv og aldring.
Det vil veere viktig a kartlegge utfordringer som dette kan medfgre for helsevesenet, slik at
man er forberedt pa utfordringer som kan komme og har mulighet til & sette inn forebyggende
tiltak.
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7 Avslutning

Hensikten med studien var & undersgke hvordan det kan erfares for eldre mennesker a leve
med hiv. Det ble gjennomfart dybdeintervju av fire hivpositive mennesker over 70 ar.
Datamaterialet ble analysert ved hjelp av kvalitativ innholdsanalyse og diskutert pa bakgrunn

av tidligere forskning og teori om roller og stigma.

Tidligere forskning viser at eldre hivpositive erfarer stigmatisering tilknyttet hiv og alderdom.
De erfarer usikkerhet tilknyttet framtid og de er i fare for a utvikle depresjon. Forskning viser
videre at eldre hivpositive handterer sin sykdom med positiv innstilling og individuell
handtering, samt at det er viktig med statte fra helsetjeneste. Informantenes erfaringer

samsvarer i stor grad med tidligere forskning innenfor omradet hiv, aldring og stigma.

Hovedfunnene har vist at informantene erfarer & bli eldre som ukomplisert nar sykdommen er
under kontroll. For a opprettholde kontroll ma flere faktorer vere tilstede. Det er viktig a ha
god helse, vere i stand til & ta sine medisiner og ha tilgang til en fungerende
spesialisthelsetjeneste. Det er ogsa viktig & ha en positiv innstilling til livet. Informantene har
tidvis tunge tanker om sykdom og framtid, men de lar ikke dette ta for mye plass i livet. |
relasjon til andre mennesker kan de velge bort sosial kontakt og narhet for a beskytte

medmennesker og seg selv.

Erfaringene som informantene formidler viser ogsa at livet med hiv kan erfares som vanskelig
og at sykdommen ma holdes skjult. Livet preges av a holde kontroll pa posisjonene som frisk
og syk. Informantene ma holde kontroll pa hvem som vet og ikke vet om sykdommen. | dette
ligger det en kamp for a beholde sin posisjon som frisk i samfunnet. Informantene er avhengig
av a framsta som friske for a beholde sin friske posisjonering. Dersom de blir syke kan de
risikere & matte endre sin posisjon i samfunnet. | denne risikoen for avslgring ligger trusselen

om stigmatisering.

Informantenes erfaringer viser at deres virkelighet ligger i spenningen mellom det
ukompliserte livet nar sykdommen er under kontroll, og den lange kampen om & holde
kontroll pa posisjonene slik at de kan fortsette & holde sin posisjon som tilsynelatende frisk.

Denne virkeligheten er ikke optimal, men den er blitt en realitet for denne pasientgruppen.
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Det er gjort funn i studien som viser seg at pasientgruppen ofte sgker til
spesialisthelsetjenesten nar de trenger enkel oppfalging relatert til hiv. Det er derfor
sannsynlig at primerhelsetjenesten bar rustes opp slik at de i sterre grad kan gi denne

pasientgruppen en god nok oppfalging lokalt.

Stigmatisering er en konsekvens av hiv som ma tas pa alvor. Helsevesen, samfunn og

enkeltmennesket har ansvar for 4 avstigmatisere hiv.
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9 Vedlegg 1: Forespgrsel klinikksjef

Forespgrsel forskningsprosjekt

Jeg er student pa UIT, Norges Arktiske Universitet, og tar en mastergrad i helsefag.

I min avsluttende masteroppgave skal jeg gjare et forskningsprosjekt. Temaet for oppgaven er
hivpositive eldre mennesker. Grunnen til at jeg gnsker a studere dette temaet neermere er at
jeg gnsker a lere mer om hivpositive eldre mennesker og finne ut av deres erfaringer omkring
hiv. Samtidig haper jeg at studien kan fare til at helsepersonell som jobber med hiv kan fa gkt

kunnskap om temaet.

Prosjektet skal gjennomfares ved hjelp av kvalitativ metode og jeg skal gjare personlige
dybdeintervju. Intervjuet vil bli tatt opp med en digital opptaker i form av mobiltelefon eller

diktafon. Etter intervjuet vil intervjumaterialet bli transkribert. Deretter vil opptaket bli slettet.

Jeg gnsker med dette tillatelse til & henvende meg til pasienter pa Medisinsk poliklinikk for &
invitere de med i studien. Foresparsel til deltakelse skal komme fra sykepleier som jobber pa
poliklinikken og ikke direkte fra meg.

Studien er ikke fremleggingspliktig for Regionale Komiteer for medisinsk og helsefaglig
forskningsetikk, REK. Studien er godkjent av Norsk personvernombud for forskning, Norsk

Samfunnsvitenskapelig Datatjeneste.

Vennlig hilsen

68



10 Vedlegg 2: Informasjons- og samtykkeskjema
Forespgrsel om deltakelse i forskningsprosjektet

»A leve med hiv?”

Bakgrunn og hensikt

Dette er et spagrsmal til deg om a delta i en forskningsstudie for & gke kunnskap om hvordan
det kan erfares a leve med hiv. Dette er et prosjekt som utfgres av ------------------- , i rolle som
student pa UIT, Norges Arktiske Universitet. Som et ledd i en mastergrad i helsefag gnsker
jeg a intervjue eldre pasienter som lever med hiv. Du blir spurt om & vaere med pa prosjektet

fordi du er pasient ved Medisinsk Poliklinikk ved Universitetssykehuset Nord-Norge.

Hensikten med dette prosjektet er & finne kunnskap om pasienter med hiv som kan gi leerdom
til helsepersonell som jobber med hiv og ogsa til lekfolk. Resultatet fra studien vil bli

publisert i en masteroppgave som jeg skal skrive.
Hva innebeerer studien?

| dette prosjektet vil jeg intervjue eldre mennesker som lever med hiv. Sparsmalene som jeg

vil stille vil omfatte hvordan det erfares & leve med hiv og bli eldre.

Var samtale vil ta om lag 1 time og finne sted i forbindelse med en kontroll pa Medisinsk
Poliklinikk. Dersom du foretrekker at vi skal mgtes pa et annet sted er det helt i orden.

Mulige fordeler og ulemper

Det vil kunne oppleves belastende a veere med pa prosjektet i form av at jeg stiller spgrsmal
som omhandler din sykdom. Det kan fgles vanskelig a svare pa sparsmalene jeg stiller. For
deg som informant vil det ikke medfare noen fordel a vaere med i studien, kanskje kan det
oppfattes som en pakjenning. Imidlertid haper jeg at informasjonen jeg far vil kunne vare

leererik og medfare til lerdom for helsepersonell og andre.
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Hva skjer med informasjonen om deg?

Intervjuet vil forega som en samtale der jeg stiller flere spgrsmal. Under intervjuet vil jeg ta
opp det vi snakker om med en digital taleopptaker i form av en diktafon eller en mobiltelefon.
Etter intervjuet vil jeg skrive ned det vi har snakket om. Deretter vil taleopptaket slettes. Det
skrevne materialet er det som jeg vil bruke som datamateriale i prosjektet. | dette materialet
vil det ikke vaere mulig & identifisere deg. Dette materialet vil slettes nar prosjektet er feridg,

det vil si ndr masteroppgaven er godkjent.
Det vil ikke vaere mulig a identifisere deg i resultatene av studien nar disse publiseres.

Det er frivillig & delta i studien. Du kan nar som helst og uten & oppgi noen grunn trekke ditt
samtykke til & delta i studien. Dette vil ikke fa konsekvenser for din videre behandling.
Dersom du gnsker a delta, undertegner du samtykkeerklaringen pa siste side. Om du na sier
ja til & delta, kan du senere trekke tilbake ditt samtykke uten at det pavirker din gvrige
behandling. Dersom du senere gnsker a trekke deg eller har spgrsmal til studien, kan du
kontakte

Navn

Telefonnummer

E-post
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Ytterligere informasjon om studien finnes i kapittel A — utdypende forklaring av hva

studien inneberer.

Ytterligere informasjon om personvern og forsikring finnes i kapittel B — Personvern,

gkonomi og forsikring.

Samtykkeerklearing falger etter kapittel B
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Kapittel A- utdypende forklaring av hva studien innebaerer
Kriterie for deltakelse: Eldre mennesker med hiv.

Bakgrunnsinformasjon om studien: Dette prosjektet er startet pa grunn av et gnske om a lere
mer om eldre mennesker som lever med hiv. Ved & spgrre om hvordan man erfarer det a leve
med hiv nar man blir eldre gnsker jeg a finne kunnskap om hvordan livet kan vere. Det finnes
lite forskning pa dette omradet i Norge. Jeg haper at denne studien kan bidra til at
helsepersonell som jobber med hiv og andre interesserte kan fa ny og bedre kunnskap om

dette temaet.

Tidsskjema: Dersom du vil vaere med pa studien sa formidler sykepleier pa poliklinikken
kontakt med meg. Jeg tar kontakt med deg innen kort tid.

Det medfalger dessverre ikke noen gkonomisk kompensasjon for a veere med i denne studien.

Kapittel B - Personvern, biobank, gkonomi og forsikring

Personvern

Det vil ikke bli oppbevart opplysninger som kan indentifisere deg i forbindelse med denne

studien. Din identitet vil ikke bli avslert i forbindelse med masteroppgaven.
Informasjon om utfallet av studien

Dersom du gnsker informasjon om utfallet av studien skal du selvfglgelig fa det.
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Samtykke til deltakelse i studien

Jeg er villig til & delta i studien

(Signert av prosjektdeltaker, dato)

Jeg bekrefter & ha gitt informasjon om studien

(Signert, rolle i studien, dato)

73



11 Vedlegg 3: Intervjuguide

Innledende spgrsmal
Avklare roller; hvem er intervjueren, hva vil jeg med dette prosjektet.

Avklare at identitet ikke skal kunne tilkjennegjgres og at man kan trekke seg underveis

dersom man gnsker det.

Refleksjonssparsmal

Kan du fortelle om ndr du fikk diagnosen hiv?

Hvordan har du det na?

Hva tenker du om & ha hiv og bli eldre?

Hva tenker du om fremtiden?

Har du delt med dine neermeste at du har hiv? Hvorfor/hvorfor ikke?
Oppfelgingssparsmal

Hva tenkte du nar du fikk diagnosen? Hvordan reagerte du?
Hvordan innvirker hiv pa ditt hverdagsliv?

Hvordan anser du at din livssituasjon er i dag? (er du ved bra helse, har du tilgang pa de

helsetjenester som du trenger, er du i jobb)
Hva tenker du om din livskvalitet?
Hvordan tror du det er & fa hiv i dag?

Hva tenker du om dagens hivsituasjon i Norge? (Er det mindre/mer stigma, har hivpositive

samme muligheter som andre i samfunnet

74



Avsluttende sparsmal
Er det noen spgrsmal som du tenker at jeg burde stille deg?

Kan jeg kontakte deg igjen dersom jeg har noen avklarende spgrsmal?
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12 Vedlegg 4: Vedtak fra Regional Etisk Komite

Ore
AEGIONALE BOMITEES FOR MEDISNSK OG HELSERAGLIC FORSENINGIETINS

Megran: S0 ado handier: Tuwton: Vi thato: Wit refutinse;

REX nord 24082015 2015139REK nord
Dwras duta: Deres nuderansa:
16.06.2010

Vi referanse md oppg's ved alle hesverdelser

Lill Sverresdatter Larsen
THO

20151399 A leve med hiv

Vi viser ul soknnd om forhindsgodkjenning av ovennevnte forskningsprosjekt. Seknaden ble behandlet av
Regtonnl konuté for medisinsk og helsefaghg forskningsetikk (REK nord) 1 motet 13.08.2015. Vurderingen
er gyort med hjenumel 1 helseforskningsloven § 10, jf forskningsetikkloven § 4

Forskningsansvarlig: UiT Norges arktiske universitet
Prosjektleder: Lill Svervesdatter Larsen

Prosjektleders prosjektomiale

Formdier med studien er & skape forstdelse av ivordan det kan exfares @ bii eldre og leve med ity (hmant
fmmemsvike virus). Siden hivviruser ble kenr pa S0-taller har det veert forbnmder med lossluppen livsforsel,
skant og stigmatisering. Norske myndigheter har via Fafos levekarsundersokelse i 2009 og Nasjonal
hivstraregi fra 2009/201 3 kartlagr og lagt foringer for vordan personer som lever med hiv skal kume
oppleve aksept, mestring og imkiudering i samfinmet i alle livsfaser. Publikasjonene papeker at det kan vare
spesielle utfordringer knyreer til a bli eldre og ha hiv, for eksempel i form av psykososiale eller
ikke-hivrelaterte helseplager. Studiet har et kvalitativt design og personiig intervin benvttes som metode.
Problemstillingen i snidien knyteer seg til Iivordan det erfares a bli eldre ag ha hiv og onskes belyst giennom
Jortellinger fra Inerdagsitv. Problemstiilingen hder: Hvordan exfaver eldre mennesker ¢ ieve med liv?

Vurdering

Framleggingsplikt

De prosjektenc som skal framlegges for REK er prosjekt som dreter seg om "medisinsk og helsefaglig
forskning pa mennesker. humant biologisk matenale eller helseopplysninger™, )f. helseforskmmgsloven (h) §
2. "Medisinsk og helsefaglig forskning” er 1 h § 4 a) definert som "virksomhet som utfores med

vitenskapelig metodikk for a skaffe til veie ny kunnskap om helse og sykdom”. Det er altsa formalet med
studien som avgjor om et prosjekt skal anses som framleggelsesplikng for REK eller ikke.

Prosjektleder har beskrevet at studien har et kvalitativt design og personlig wterviu benyttes som metode
Problemstillingen knyreer seg nil hvordan det erfases 4 bli eldre og ha hiv, og enskes belyst gjennom
forrellinger fia hverdagsliv. Problemstiliingen lvder: Hvordan erfarer eldre mennesker 4 leve med hiv?

Tema 1 intervjurunden er blant annet. hva tenker du om 4 ha lav og bl eldre. hvordan mnvirker hiv pa ditt
liverdagsliv og hva tenker du om din hivskvalitet?

Selv om dette er en helsefaghy studie og finmene 1 studien indirekte vil kunne gi en belsemessig gevinst
faller ikke prosjektet m under definisjonen v de prosjekt som skal varderes etter helseforsknngsloven

Tebebore TT045140 Al post og e-post som iengr | Kinaty address 3k mad ond e-mads 10
wmtmgsm Emmmmw sakstehangingen, bes Jdessed B REX  the Reguordd Elhcs Commtine. REX
wversnet 8057 Tromse Araiseforsknng etdkomny nord 0 Kie 1 arkeie corsoner noes, oot 10 ndvicual sttt
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Vedtak

Etter sokaaden fremsiar prosjekiet ikke som et medisinsk og helsefagliig forskningsprosjekt som faller
innenfor helseforsiningsloven. Prosjekter er ikke fremieggingspiikiig, if. hil §§ 2 og 9, samt
Jorsknimgserikkloven § 4.

Klageadgang

Du kan klage pd komiteens vedrak. jf forvaltningsloven § 28 flg Klagen sendes til REK nord. Klagefnisten
er tre uker fya du mottar dette brevet. Dersom vedtaket opprertholdes av REK nord, sendes Klagen videre til
Den nasjonale forskningsetiske konuté for medisin og helsefag for endelig vurdering.

Med vennhig hilsen

May Britt Rossvoll
sekretariatsleder

Kopi til: postmottak @t no
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13 Vedlegg 5: Vedtak fra Norsk Personvernombud for forskning,

Norsk Samfunnsvitenskapelig Datatjeneste

Norsk samfunnsvitenskapelig datatjeneste AS
NORWEGIAN SOCIAL SCIENGE DATA SERVICES

Lill Sverresdatter Larsen

Nt | rtapos g0 29

Institutt for helse- og omsorgsfag UIT Norges arktiske universitet irideigy

L '-'.":'l nw

9037 TROMS@ b 474 SA
e avt il

Vir dote: 15.08.2018 Vi et 44066 1 31 AGL Do chater Deres et Obgae 368 124 B4

TILBAKEMELDING PA MELDING OM BEHANDLING AV PERSONOPPLYSNINGER

Vi viser il melding om behandling av personopplysninger, mottatt 26.08 2015. All nedvendig
infarmasjon om prosjektet foreld i sin helhet 11.09.2015 Meidingen gjelder prosjektet

44366 A lave med tiv. En kvaiitativ studie am hvordan eldre mennesker erfarer a
feve med hiv

Behandingsansvarllg  UIT Norges arktiske unwversitel, ved institusjonens overste ledsy

Daghg ansvarlig Lill Sverresdatter Larsen

Student Eden Johansen

Personvernombudet har vurdert prosjektet. og finner at behandiingen av personopplysninger vil vasre
requlert av § 7-27 i personopplysningsforskrfien. Personvernombudet tirdr at prospektet
gpennomiores.

Parsonvemombudets tilkdding forutsetter at prosjektet gennomfores | trad med opplysningena gitt |
meldeskjemant, kormespondanse med ombudet, ombudets kommentaraer samt

personopplysningsioven og helseregisterioven med forsknfier. Behandiingen av personopplysninger
kan settes 1 gang,

Det gjores oppmerksom pa at det skal gis ny meiding dersom behandlingen endres i forhold til de
opplysmnger som hgger til grunn for personvernombudets vurdering. Endringsmeldinger gis via et
eget skjama, hittp /Awww nsd ulb no/personvernmeideplikt/skjema html. Det skal cgsa agis melding
efter tre &r dersom prosjeklet fortsatt pagdr. Meldinger skal skje sknftlig Ul ombudet.

Parsonvernombudet har lagt ut opplysninger om prosjektet 1 en offentiig database
hitp /pvo nsd no/prosjekt

Parsonvermombudet vil ved prosjektets avsiutning, 28.10.2017, rette an henvendelse angdende
status for behandlingen av personopplysainger.
Vennhig hilsen

Katrme Utaaker Segadal
Audun Loviie

Kontaktperson: Audun Lovie tif 55 58 23 07
O ar T o godijent vad NSDs rutvier for elewtronisk godipennaing.

Sachbrgubarooen / Danmee (s
CIN NINEL (Iompn bt § Dnis Potods 10 Bawborny G000 OW Tod o7 27 05 50 1T (reiiman) oW
TRV URT RN N om Sl (b wrrmmbogimige sovamsdes, MO0 Trooalwan Iod o 4770 50 Y207 byt swat sslind 181w 0o
EMOASGY NS N, Oemmentoted | Trrrmt, 0L Brwmg T 240 77464 40 06 mnchraadios i 100
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Vedlegg: Prosjektvurdering
Kopi: Eilen Johansen eilenjoh@online.no
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Personvernombudet for forskning (N

Prosjektvurdering - Kommentar

Prosjektnr: 44366

Formalet er 4 skape forstelse av hvordan det kan erfares & bli eldre og leve med hiv (humant immunsvikt

VIrus).

Personvernombudet legger til grunn at rekruttering skjer ved at informantene selv kontakter forsker om
deltakelse etter a ha fatt utlevert informasjonsskriv og samtykkeerklering ved poliklinikk.

Utvalget informeres skriftlig og muntlig om prosjektet og samtykker til deltakelse. Informasjonsskriv mottatt
11.09.2015 er godt utformet.

Det behandles sensitive personopplysninger om helseforhold.

Personvernombudet legger til grunn at forsker etterfolger UiT Norges arktiske universitet sine interne rutiner for
datasikkerhet.

Forventet prosjektslutt er 28.10.2017. Ifelge prosjektmeldingen skal innsamlede opplysninger da anonymiseres.
Anonymisering innebzrer a bearbeide datamaterialet slik at ingen enkeltpersoner kan gjenkjennes. Det gjores
ved a:

- slette direkte personopplysninger (som navn/koblingsnokkel)

- slette/omskrive indirekte personopplysninger (identifiserende sammenstilling av bakgrunnsopplysninger som
f.eks. bosted/arbeidssted, alder og kjenn)

- slette lydopptak
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