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Forord

Denne rapporten er en forste rapport fra Fafos levekarsprosjektet blant hivpositive i
Norge. Rapporten presenterer resultater fra to delprosjekter, en holdningsundersokelse
og en kunnskapsoversikt. Prosjektet er fortsatt under arbeid, og sluttrapporten vil pre-
sentere resultater fra en bredt anlagt undersekelse av hivpositives levekar i Norge. Den
vil foreligge i lopet av varen 2009. Prosjektet gjennomfores i samarbeid med HivNorge
med stotte fra Helsedirektoratet.

Roland Mandal har skrevet del 2 om holdningsundersokelsen. Bjorn Nuland har
skrevet del 3 om kunnskapsoversikten. Arne Gronningsater er prosjektleder og har
bidratt med kommentarer og redigering. Planlegging, utarbeidelse av sporreskjema,
diskusjoner, redigering og ferdigstillelse av rapporten, samt innledende og avsluttende
kapitler er et felles ansvar. Heidi Gautun har vart kvalitetssikrer. Vivil ogsa gjerne takke
HivNorge og Helseutvalget for gjennomlesing og kommentarer til manus.

Synovate har statt for datainnsamlingen i forbindelse med holdningsundersokelsen.
Vi vil takke for godt samarbeid.

Videre onsker vi & takke Per Miljeteig og Evy-Aina Ree fra HivNorge og Hedda
Bie fra Helsedirektoratet for samarbeid og gode innspill. Arild Johan Myrberg og Yon
Eduin Galezo Cardenas i Helsedirektoratet var i en tidlig fase av prosjektet viktige
stottespillere. Vi vil ogsa takke informantene som vi har snakket med. De har gitt oss
nyttige innspill og bidratt til & belyse hva som er viktige utfordringer for hivpositive
i Norge i dag.

En rapport om holdninger og kunnskapsstatus pa et sapass lite kartlagt omrade
ma nedvendigvis inneholde personlige vurderinger og synspunkter som ligger i
grenseomradet mellom politikk generelt, forskningspolitikk og faktisk kunnskap.
De tolkninger som er gjort, og eventuelle feil som métte forekomme, er selvfolgelig
forfatternes ansvar alene.

Mai 2008
Arne Backer Gronningsater, Roland Mandal og Bjern Richard Nuland






Del 1 Innledning og bakgrunn



1 Om prosjektet

12001-2002 gjennomforte Fafo en levekirsundersokelse blant hivpositive i Norge pa
oppdrag fra Helsedepartementet og Pluss LMA (nd HivNorge) og med okonomisk
stotte fra Helse- og rehabilitering. Prosjektet konkluderte i en rapport utgitt i 2002
«Levekar oglivskvalitet blant hivpositive» (Fangen mfl. 2002). Hovedfunnene fra pro-
sjcktet er ogsd presentert i en engelsk sammendragsrapport (Grenningsater 2004).

Dataanalyser og statistikk i rapporten var gjort pa grunnlag av situasjonen i
2001/2002. Resultatene i undersekelsen er fremdeles etterspurt nasjonalt og interna-
sjonalt. Seks ar har gitt siden undersokelsen fant sted. Det er skjedd store endringer
pa feltet, ikke minst gjelder det utviklingen av antivirale medisiner. Det er dermed
behov for mer kunnskap som er relevant for dagens situasjon. Den nye undersokelsen
har to hensikter. Forst og fremst vil vi oppdatere dataene, men med nye tall vil vi ogsa
ha mulighet til & sammenlikne og se utvikling og endringer i levekérene til hivpositive
i Norge. Bedre kunnskap om hivpositives levekar vil vare et viktig bidrag for 4 redusere
stigmatisering bide i nare relasjoner og i samfunnet for ovrig.

Levekarsundersokelsen fra 2002 fremskaffet ny kunnskap og ga flere anbefalinger
om hvordan bide organisasjoner og helsemyndigheter kunne malrette sin virksom-
het bedre i forhold til hivpositives ulike og sammensatte behov. Ny kunnskap vil pa
samme mate kunne gi et bedre grunnlag for 4 utvikle et mer relevant tjenesteapparat for
hivpositive slik deres situasjon er i dag. Den praktiske nytteverdien av en ny levekars-
undersokelse ligger derfor i den kunnskapen den kan frembringe for det forebyggende
arbeidet, samt at den kan gi innspill til utformingen av en del offentlige tjenester og
stotteordninger for hivpositive. For & kunne utvikle gode tjenester ogen politikk som
treffer, er det nedvendig a kjenne gruppens behov. Formalet med prosjektet er derfor &
innhente oppdatert kunnskap om hivpositives livssituasjon og behov for hjelpetjenester
generelt og de forskjellige gruppene av hivpositives behov spesielt.

Forste fase i det nye levekérsprosjektet var 4 foreta en gjennomgang av nyere forsk-
ning med relevans for hivpositives levekér. Denne kunnskapsoversikten presenteres i
del 3 av denne rapporten.

Vi har ogsé gjennomfort en undersokelse om kunnskap og holdning til hiv i den
norske befolkningen. Denne holdningsundersekelsen representerer en selvstendig
studie, med resultater som er ment 4 kunne st alene. Men samtidig er resultatene fra
holdningsundersekelsen viktige for & supplere de resultater som gjennom sporreskjema-



undersekelse ogkvalitative intervjuer vil fremkomme i levekarsundersekelsen. Resultater
og analyser fra holdningsundersokelsen presenteres i del 2 i denne rapporten.

Denne rapporten formidler dermed resultatene fra to delprosjekter. Den inneholder
funn fra holdningsundersokelsen og kunnskapsoversikten. Til ssmmen vil funnene fra
disse to delprosjektene bidra til & skissere utfordringer for videre forskning pa feltet.

Forst i rapporten vil vi presentere bakgrunnen for prosjektet og en kort historikk
over hivepidemien i Norge. Vivil silitt om levekérstilnermingen og oppsummere fun-
nene fra Fafos rapport fra 2002 og hva rapporten forte til. I kapitlene 3-9 presenteres
resultatene fra holdningsundersokelsen. Kunnskapsoversikten presenteres i kapittel
10-14. Der ser vi pa hva som er produsert av relevant litteratur, og hva som trekkes
frem som utfordringer i dag i litteraturen og av vare informanter. Vi forseker videre &
knytte dette til hovedfunnene fra Fafos undersokelse fra 2002. Vi presenterer ogsa en
kommentert litteraturliste der vi har plukket ut de mest sentrale forskningsbidragene
om hiv, levekér og livskvalitet.

I kapittel 15 gir vi en oppsummering av rapportens hovedfunn.



2 Historisk bakgrunn

Aids (acquired immununodeficiency syndrome) ble forste gang registrert i Norge i
januar 1983, og samme &r ble sykdommen gjort meldepliktig ( Jakobsen 1998). Siden
1986 har ogsa hiv (human immunodeficiency virus) vert meldepliktig, det vil si at
leger innrapporterer pavist hivantistoff til Folkehelseinstituttet. Aids ble opprinnelig
definert som overvikingsmal for hiv var oppdaget (Aavistland og Nilsen 2006). I dag
er det klart at aids er et noksa tilfeldig punke i den gradvise forverringen av immun-
systemets funksjon hos hivpositive. Moderne behandling har gjort at aids kan utsettes
og kanskje forhindres helt. Derfor har betegnelsen mistet mye av sin relevans i den
kliniske hverdagen, oglegene benytter den i liten grad (ibid.). I denne rapporten vil vi
derfor hovedsakelig bruke betegnelsen hiv.

Registreringen hos Folkehelseinstituttet viser at det ved utgangen av 2007 var i
underkant av 4000 registrerte hivpositive i Norge, et helt annet tall enn hva som var
oppgitt i de pessimistiske prognosene fra 1980-tallet. De anslo at det innen 1990 ville
vare 3000 aidstilfeller og 30 000 hivpositive i Norge (Degre 1987, Jakobsen 1998).

Ved rapportering av hivsituasjonen i Norge per 31. desember 2007 var det diag-
nostisert 3787 hivpositive (2566 menn og 1221 kvinner)". I 2006 ble det diagnosti-

Tabell 2.1 Utviklingen av hiv i Norge.

Smitteméte >1998 1998 1999 2000 2001 2002 2003 2004 2005 2006 2007  Total %

Heteroseksuell 583 58 92 13 105 151 153 163 134 164 141 1875 49,5
gﬂ;ﬁﬂmﬁ;s 267 22 27 38 27 28 34 43 33 42 42 603 -

e e Norge 316 36 65 93 78 123 119 120 101 122 9 1272 -

Homoseksuell 669 30 36 32 39 30 57 70 56 EY 77 1186 31,3
Sproytemisbruk 422 8 12 7 8 16 13 15 20 7 13 541 14,3
\blllgdb;!(r)géukt 46 46 1.2
Fra mor til barn 17 1 4 3 2 2 5 1 5 6 9 55 1,5
Annen/ukjent 36 1 3 2 3 6 10 2 4 9 8 84 22
Total 1773 98 147 175 157 205 238 251 219 276 248 3787  100,0

Kilde: Folkehelseinstituttet 2008

! Kilde: Folkehelseinstituttet (www.thi.no)
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sert 276 nye hivsmittede i Norge. Dette er det hoyeste antallet diagnostisert noe ar i
Norge og skyldes i hovedsak ny ekning av homoseksuelt smittede menn og et fortsatt
hoyt antall hivsmittede innvandrere. Samtidig meldes det om urovekkende mange
hivpositive som har andre seksuelt overforbare infeksjoner som gonoré og syfilis. I
2007 var det en moderat nedgang i antall smittede, og hivepidemien viser samme
spredningsmenster som tidligere. I 2007 ble 42 personer (31 menn og 11 kvinner)
diagnostisert etter heteroseksuell smitte mens de var bosatt i Norge. Av disse var 26
menn og 5 kvinner fodt i Norge, mens de ovrige 11 var personer med innvandrerbak-
grunn. Disse er i hovedsak smittet internt i innvandrermiljoet i Norge eller pa besok i
tidligere hjemland. Som tidligere smittes flest menn i utlandet, og Thailand er fortsatt
det klart hyppigste smittestedet for norske menn med 12 nye tilfeller pavist i 2007
(Folkehelseinstituttet 2008).

Prostituerte er en gruppe som helt fra begynnelsen av 1980-tallet har blitt assosi-
ert med hiv ogaids. Avisene hadde for eksempel overskrifter som «Dodsmaskiner pa
stroket». Allikevel virker det som kvinnelige prostituerte i vestlige land beskytter seg,
ognyere (dog begrenset) forskning viser at hivsmitte blant prostituerte i Europa hoved-
sakelig knyttes til sproytemisbruk, og at hiv forekommer blant mindre enn 2 prosent
av kvinnelige prostituerte, med mindre man ser pa miljeer der hivpositive prostituerte
er sproytenarkomane (European Centre for Disease Prevention and Control 2007).
I den grad norske prostituerte er en risikogruppe, ma man se det i sammenheng med
sproytemisbruk eller innvandring fra heyendemiske land®.

Folkehelseinstituttet anslar at det er cirka 2800 som lever med hiviNorge i dag’. 50
prosent av disse anslas & vare heterofilt smittet, der majoriteten er innvandrere smittet
for ankomst til Norge. Gruppen menn som har sex med menn, stir for 40 prosent av
hivtallene. Dersom man anslar at denne gruppen utgjor 35 prosent av den mannlige
befolkningen, viser tallene en kraftig skjevfordeling av de som er diagnostisert med hiv
i Norge. 10 prosent er smittet av andre arsaker, hovedsakelig sproytemisbruk. Morke-
tallene i Norge i dag anslis & veere lave. Man regner med at 30-50 barn (under 15 ar)
lever med hiv, der de fleste er smittet perinatalt for de kom til Norge.

Hiv- og aidsepidemien er inne i en ny fase, den kan sies & ha endret karakter, og
med utviklingen av nye medisiner er sannsynligheten for 4 leve et lengre liv med
hivdiagnose storre i dag enn for noen ar siden. Med nye medisiner og utsikter for et

% Den utenlandske prostitusjonen i Norge ble etablert i noe omfang pa slutten pa 1980-tallet. I hovedsak
dreide dette segkvinner fra Serest-Asia og Latin-Amerika som solgte sex fra leiligheter og massasjeinstitut-
ter i Oslo. Andelen utenlandske i prostitusjonen i Norge skjot imidlertid fart seerlig fra 2001. T all hovedsak
er det utenlandske kvinner som kommer til Norge for 4 selge seksuelle tjenester, men ogsa utenlandske
menn selger sex i Norge. Av Pro Sentrets brukere var 74 prosent av utenlandsk opprinnelse, i hovedsak
fra Nigeria, Bulgaria, Estland, Litauen og Romania (www.prosentret.no).

3 Anslagene er hentet fra Hans Blystad i Folkehelseinstituttet sitt foredrag pa konferansen «Bedre helhet-
lig ivaretakelse av hivpositive pasienter» 27.9.2007, Soria Moria Hotell, Oslo.
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langt liv mé derfor bade hivpositive og hjelpeapparatet forholde seg til noe man for
har sluppet & forholde seg til. Enkeltindivider og samfunn ma venne seg til 4 skulle
leve med hiv som en kronisk tilstand. Per i dag er det behov for oppdatert kunnskap
om betydningen av medisinene for livskvalitet, og om hvilke levekar hivpositive lever
under. Ved forrige undersokelse var utviklingen av nye medisiner pé et tidlig stadium.
I dag har utviklingen av de nye medisinene kommet betydelig lenger, og behandling
er blitt normalisert. Viruset kan fore til alvorlig sykdom og ded, men med dagens be-
handling er leveutsiktene svart gode sammenliknet med tidligere. I dag kan de fleste,
med effektiv behandling, leve et langt liv uten sykdom (Lyngstad Vik og Due-Tonnesen
2003). Nar man blir diagnostisert, forventer man & kunne fi behandling som holder
sykdommen i sjakk, og kvaliteten pd behandlingen bedres stadig. Det finnes per i dag
ingen behandling som kan helbrede hivinfeksjon. Livet vil bli forandret, ogsa for dem
som lever uten symptomer eller plager. Fremdeles ma hivinfeksjon betraktes som en
livslang smittsom infeksjon med fare for overforing av virus til andre (ibid.). Det er
ogsé viktig at hivpositive folger behandlingen neye, og at behandlingen blir lagt opp
for den enkelte person der antall tabletter varierer fra to til ti om dagen (Laursen mfl.
2005). De fleste opplever at medisinene far innflytelse pa hele dognet ved at man ma
ta medisiner til bestemte tidspunke, noe som virker forstyrrende pa hverdagen (ibid.).
Men det pagar mye forskning, og det utvikles nye medikamenter med enda bedre effeke
og farre bivirkninger. Bivirkninger kan for noen vare svart plagsomme, og det finnes
en forstaelse av at det er svart belastende & bruke medisinene etter mange ar.

Hiv handler ikke bare om fysisk helbredelse og overlevelse, men i like stor grad om
livskvalitet og personlige valgmuligheter (Sangild 2004). Det er tankevekkende at hiv
blir gjort til et betrakeelig tabu i et samfunn som det norske, men det henger sammen
med sykdommens seregne karakter. Den hivsmittede har med sin handling medvirket
til at smitten overhodet ble mulig og mé derfor bere «skylden> for sin uforsiktighet
og promiskuitet (ibid.). De som i dag blir diagnostisert med hiv, mé forvente & leve
i mange &r med viruset og forholde seg til et langt liv med en sykdom som inneberer
stigma. Dette vil kunne bety at det legges nye premisser for hvordan hivpositive vurderer
dpenhet om sykdommen overfor for eksempel venner og arbeidsgiver. Samtidig forer
denne nye situasjonen til storre usikkerhet nir det gjelder helsevesen, til privatekono-
miske forhold og til trygde- og arbeidslivsrelaterte sporsmal.

Lovgivning i Norge

Nar man skal underseke hivpositives levekar i Norge, er det ogsa noe av lovgivningen
som trekkes inn som relevant for hivpositives liv. For eksempel kan man sporre om
lovgivningen kan tenkes & vare med pé 4 bidra til stigmatisering av hivpositive. Lov-
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givningen legger foringer for hivpositives ansvar for & informere om hivstatus samt &
praktisere sikrere sex. Mest relevant er smittevernloven og straffelovens § 155.

Smittevernloven

Hiv er en av flere sikalte «allmennfarlige smittsomme sykdommer» *. Rettigheter og
plikter for de som lever med en allmennfarlig smittsom sykdom, reguleres av lov av 5.
mai 1994 nr. 55 om vern mot smittsomme sykdommer (smittevernloven). I arbeidet
med hivrelaterte sporsmal stir smittevernloven sentralt. Det at man i Norge har et
smittevern, er begrunnet i samfunnets behov for 4 kunne beskytte seg om smittsomme
sykdommer. Smittevernlovens formal er tredelt, og det star beskrevet i § 1-1. For det
forste skal loven verne befolkningen mot smittsomme sykdommer. Det skjer bade
ved 4 forebygge smittsomme sykdommer og & motvirke spredning. For det andre skal
loven sikre at myndighetene foretar nedvendige smitteverntiltak. Sist, men ikke minst,
skal loven serge for at rettsikkerheten til den enkelte som omfattes av smitteverntiltak,
ivaretas.

Nar det gjelder retten til behandling, fremgar folgende av smittevernloven § 6-1
(lov om smittsomme sykdommer av 5. august 1994 nr. 55): «Enhver smittet person
med en allmennfarlig smittsom sykdom har rett til medisinsk vurdering og utredning,
behandling, pleie og annen nedvendig smittevernhjelp.» Det folger av definisjonen
i§ 1-3, forste ledd, pkt. 2 at en smittet person ogsa er «[...] en person som det etter
en faglig vurdering er grunn til 4 anta er en smittet person. Dette betyr at en person
som man etter en faglig vurdering har grunn til & anta at er smittet, har et rettskrav pa
4 f4 teste seg. Den som er konstatert hivpositiv, har et rettskrav pa «[...] behandling,
pleie og annen nedvendig smittevernhjelp». Dette inneberer en rett til tilgang til
spesialisthelsetjenesten samt krav pa behandling i form av medisiner. Hvem som er
rettighetshaver etter blant annet § 6-1, fremgar av smittevernloven § 1-2 «Lovens
bestemmelser om tjenester og tiltak gjelder for enhver som oppholder seg i Norge».

I forarbeidene (Ot.prp. nr. 91 (1992-1993) Vern mot smittsomme sykdommer)
star folgende om hvordan denne bestemmelsen skal forstas:

Bestemmelsen gir uttrykk for at lovens bestemmelser om tjenester og tiltak skal
gjelde for alle som oppholder seg i Norge. Det kreves ikke etter bestemmelsen at
vedkommende er norsk statsborger, eller at oppholdet har vart en viss tid, eller har
sammenheng med arbeid eller utdanning i Norge. Dette betyr at ogsa turister som
er pa kortvarig opphold i Norge, gir inn under loven.

# Fakta om smittevernloven er hentet fra HivNorge sine hjemmesider: www.hivnorge.no
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Det kan heller ikke vere tvil om at mennesker som oppholder seg i Norge illegalt, har
rettigheter pa lik linje med andre. Begrunnelsen for at lovgiver har valgt sd utvidede
rettigheter, har ssmmenheng med at smittevernloven har til formél & beskytte samfun-
net mot smittsomme sykdommer. Det er med andre ord i samfunnets interesse at de
som har behov for hjelp, faktisk far tilgang pa hjelpen.

Smittevernlovens § 6-2 forutsetter at tjenester og tiltak overfor allmennfarlige
smittsomme sykdommer skal vere gratis. Dette er rettigheter som ytterligere er befestet
i forskriftsform.

At det & oppseke lege og teste seg for eller fi behandling eller kontroll av allmenn-
farlig smittsom sykdom skal vare gratis for pasienten, det vil si uten egenandel, fremgar
blant annet av forskrift av 19. desember 2007 nr. 1761 § 4, nr. 7 (forskrift om godt-
gjorelse av utgifter til legehjelp som utfores poliklinisk ved statlige helseinstitusjoner
som mottar driftstilskudd fra regionale helseforetak).

At man har rett til full dekning av utgifter til medisiner, fremgar av blaresept-
forskriften §§ 4 og 8 (forskrift av 28. juni 2007 nr. 814).

Hivpositive er ogsa gitt utvidet rett til andre helsetjenester. Spesielt aktuell er retten
til tannbehandling og retten til & fi dekket utgifter til psykolog. Det rettslige grunnlaget
er her folketrygdloven (lov av 28. februar 1997 nr. 19 om folketrygd) §§ 5-6 og 5-7
med tilhorende forskrifter.

Folketrygdloven gjelder for den som er bosatt i Norge, jamfor lovens § 2—1. Den
som har oppholdt seg i Norge i tolv maneder, eller som har til hensike 4 oppholde
seg i Norge i tolv maneder, ansees for & vare bosatt. En forutsetning er at oppholdet
er lovlig. Vi ser av denne definisjonen at de som oppholder seg illegalt i Norge, ikke
har rettigheter etter folketrygdloven §§ 5-6 og 5-7. Videre tyder ordlyden p at for
cksempel asylsokere bosatt pa mottak ikke har rettigheter etter disse bestemmelsene.
For denne gruppen er det imidlertid gjort et unntak.

I medhold av folketrygdloven § 2—16 er det gitt en sarskilt forskrift om trygdedek-
ning for asylsokere og deres familiemedlemmer (forskrift av 15. april 1997 nr. 315).
Det fremgar av denne at asylsekere har rett til helsetjenester etter folketrygdlovens
kapittel fem, herunder rett til tannbehandling og rett til psykolog.

Straffelovens § 155

Straffelovens § 155 omhandler & utsette noen for smittefare for en allmennfarlig smitt-
som sykdom. Ordlyden i paragrafen er:

Den som med skjellig grunn til & tro at han er smitteforende med en allmennfarlig
smittsom sykdom, forsettlig eller uaktsomt overferer smitte eller utsetter annen for
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fare for 4 bli smitte, straffes med fengsel inntil 6 ar ved forsettlig overtredelse og
med fengsel til inntil 3 r ved uaktsom overtredelse. Medvirkning straffes pa samme
mate. Er fornermede de skyldiges nzrmeste, finner offentlig patale bare sted etter
fornermedes begjering med mindre allmenne hensyn krever det.

Opplysningsplikten er ikke avklart i rettsapparatet®. Derfor rider HivNorge hivpositive
til & opplyse og praktisere sikrere sex for 4 unnga straffeansvar. Spersmalet om plike til
4 opplyse har ikke vert forsokt i retten, men HivNorge er til né kjent med 14 dommer
etter § 155.1 6 av disse dommene ble fornermede smittet, i de @vrige var det ingen
smitte. Straffen har vert fra 6 maneder til 2 ir og 6 maneder. Alle som er domt, har
kjent sin status. § 155 apner for at den som har skjellig grunn til & tro at han er smittet
med en allmennfarlig smittsom sykdom, kan straffes.

§ 155 skal beskytte samfunnet. Dette betyr at det ikke er mulig & samtykke til & la
seg utsette for smittefare. I nere relasjoner vil patale kun finne sted om fornzrmede
anmelder forholdet. Her har HivNorge sett at dette kan oppsta i forbindelse med
at et forhold brytes opp. I en relasjon der den ene har positiv smittestatus og den
andre negativ, kan dette innbare et straffeansvar for den positive om det er praktisert
ubeskyttet sex.

> Gjennomgang og tolkning av straffeloven er hentet fra HivNorges Hiv & Jus: Rettigheter for hiv+
(Nese 2004) og fra generalsekretar i HivNorge, Evy-Aina Ree, og jurist Inger Lise Hogneruds nettmeote
pa www.gaysir.no 8.4.2008.
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Del 2 Holdningsundersgkelse
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3 Kunnskap om og holdninger til hiv
i befolkningen

Informasjon om folks kunnskap om og holdninger til hiv er viktig for 4 kunne utforme
en politikk som kan bidra til 4 redusere stigmatisering og diskriminering av hivpositive.
Selv om det tidligere er gjennomfort studier av folks holdninger til hiv i Norge (se
Rise og Kraft 1992), innebearer de siste drs utvikling av nye medisiner at det & leve
med hiv i dag er noe helt annet enn for 15-20 ar siden. Det er med andre ord behov
for oppdatert informasjon om hvilken kunnskap og hvilke holdninger folk har til hiv
i dagens samfunn.

Deter nylig blitt gjennomfort liknende holdningsundersokelser bade i Danmark og
Sverige. Av sammenlikningshensyn har vi valgt 4 stille en del av spersmalene fra disse
ogsa i var undersekelse. Undersokelsen er todelt: En del omhandler folks kunnskap om
ogkjennskap til hiv, og en del ser nzermere pa folks holdninger til diverse sporsmal og
pastander som pa ulike mater berorer temaet hiv/aids. Et viktig formél med & undersoke
bide kunnskapsnivi ogholdninger er a se nermere p hvilke sammenhenger som finnes
mellom disse to sterrelsene. Vi sper ogsd om det er et samsvar mellom folks faktiske
kunnskaper og hvordan de vurderer egne kunnskaper.
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4 Metode: utvalg og representativitet

Spersmilene og pistandene i kapittel 4 er blitt presentert som en del av en lopende
omnibusundersokelse som gjennomferes av Synovate MMI. Utvalget er trukket fra
befolkningen, nermere bestemt blant de som er 15 ar og eldre, som bor i private hus-
stander, og som har fasttelefon eller mobiltelefon. Disse omfatter vel 98 prosent av
individbefolkningen i private husstander og er noksi jevnt fordelt over hele landet.
Utvalget er videre sammensatt av to deler avhengig av hvilken type telefon man ble
kontakeet pa. I alt 1002 personer er blitt intervjuet per telefon.

Subutvalget for fasttelefon er trukket etter et stratumlotterisk opplegg med fylker
som strata. Innen hvert stratum er utvalget som skulle intervjues, trukket helt tilfeldig.
Dette betyr at alle husstander med fasttelefon har hatt samme sannsynlighet for & bli
trukket ut. Stratifisering og vekting er gjennomfert for & sikre at utvalget i storst mulig
grad speiler befolkningen med tanke pé sentrale bakgrunnsvariabler som kjonn, alder
og bosted. Subutvalget for mobiltelefon er trukket rent lotterisk fra en base over alle
nummerserier for mobiltelefon i hele landet.

For 4 sikre et mest mulig representativt utvalg ble respondentene trukket ut tilfel-
dig fra den totale befolkningen. Dette er ogsi nedvendig for 4 kunne foreta statistisk
generalisering, som er et hovedformal med kvantitative undersokelser generelt (Ring-
dal 2001). Tabell 4.1 nedenfor gir litt mer informasjon om utvalget som er benyttet i
denne undersokelsen.

Tabell 4.1 Utvalgets sammensetning basert pa kjenn og alder. Antall.

15-24 ar 25-39 ar 40-59 ar 60 ar eller mer Total
Mann 80 131 171 112 494
Kvinne 76 128 165 139 508
Total 156 259 336 251 1002
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Tester, signifikansniva og feilmarginer

I kapittel 5 og 6 gis en tabellanalyse av de spersmél som ble stilt knyttet til kunnskap
ogholdninger, og de svarfordelinger dette resulterte i. De ssmmenhenger som droftes,
er i forste rekke de som gjennom hypotesetesting og testverdier viser seg & vare signi-
fikante p4 0,05-niva (5 prosent). Dersom en testverdi har en signifikanssannsynlighet
som er mindre enn 0,05 (p<0,05), betyr at det er mindre enn S prosent sannsynlig at
den sammenhengen vi observerer, skyldes tilfeldigheter. Nullhypotesen om at det ikke
er en sammenheng mellom den aktuelle uavhengige variabelen (X) og den avhengige
variabelen (Y), blir da forkastet. Vi har imidlertid ogsa valgt & kommentere enkelte
funn som ikke nedvendigvis er signifikante pa 0,05-niva.

For 4 finne ut om forskjeller i svarfordeling mellom ulike undergrupper er signifi-
kant forskjellige fra totalen, benyttes en kjikvadrattest (y*). Denne testen resulterer i
et tall som sier noe om sammenhengen mellom de variablene vi underseker. Dersom
kjikvadratet har en verdi som er storre enn eller lik den kritiske verdien, kan vi forkaste
nullhypotesen om at det ikke er noen sammenheng mellom X og Y, og bevare alterna-
tivhypotesen om at det er en sammenheng. Testverdien brukes sa til & foreta en statistisk
generalisering om at det er en sammenheng mellom variablene i befolkningen.

Konfidensintervallet beskriver intervallet rundt den estimerte verdien av en popu-
lasjonsparameter som vi med stor grad av sikkerhet kan si at verdien pa den faktiske
populasjonsparameteren befinner seg innenfor. Vi opererer med et 95 prosent konfi-
densintervall. Dette betyr at vi har et intervall som med 95 prosent sikkerhet inneholder
den ukjente verdien pd populasjonsparameteren.

Malbar kunnskap, uklare holdninger

Mens kunnskap er et fenomen som i stor grad lar seg operasjonalisere og male, er hold-
ninger et mindre entydig fenomen. En viktig drsak til dette er at holdninger gjerne er et
resultat av den enkeltes kunnskap og erfaringer. Videre vil holdninger vare formet av de
normer og regler, skrevne som uskrevne, som omgir oss i samfunnet. Nér betydningen
og vektingen av disse faktorene i tillegg varierer fra person til person, sier det seg selv
at holdninger er et sammensatt fenomen som det er utfordrende 4 avgrense og male.
En vesentlig forskjell mellom kunnskap og holdninger er at holdninger inneberer & ta
aktivt standpunke til et spersmal eller tema. Holdninger handler om & gjore seg opp
en mening om noe, derfor vil ogsd subjektive vurderinger og eventuelle fordommer
den enkelte mitte ha, vare en del av det grunnlaget som holdninger springer ut fra. Til
tross for den definisjonsmessige uklarhet som ofte preger holdningsbegrepet, er vi av
den klare oppfatning at holdninger lar seg operasjonalisere og male. Maten vi har gjort
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dette pé, er & formulere pastander som vi mener fanger inn den enkeltes holdninger til
hivsmittede i ulike ssmmenhenger: i arbeidslivet og nar det gjelder skole/utdanning
og omsorgsansvar for barn.

De fleste svarfordelingene i tabellanalysen blir analysert pd bakgrunn av alder, kjonn
og utdanningsniva for & se hvilke sammenhenger som eksisterer mellom denne type

egenskaper hos folk og deres kunnskaper om og holdninger til hiv.
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5 Kunnskap og informasjon

Kjonn, alder og kunnskap om hiv og aids

I denne delen presenteres resultater fra de spersmalene og pastandene som er ment &
méle kunnskap om hiv. Resultatene blir presentert i form av trivariate krysstabeller, det
vil si med en avhengig variabel (holdning) og to uavhengige variabler (kjonn ogalder).
Ved hjelp av denne typen tabeller kan vi se hvordan respondentenes fordeling pa den
avhengige variabelen er betinget av de verdiene de har pa de uavhengige variablene.
Gjennom & krysstabulere pa denne maten kan vi for eksempel finne ut om sammen-
hengen mellom alder og kunnskap er generell, eller om den er betinget av kjonn. Vi
har valgt a fokusere pd kjonn og alder fordi vi mener at det er informasjon knyttet til
disse to variablene som vil vare mest relevant i et tiltaks- og policyutformingsperspektiv.
Det er ogsé disse to variablene som benyttes i den svenske undersokelsen.

Spersmal 1: Hvordan vurderer du din egen kunnskap om hiv?

Bakgrunnen for at spersmalet ble stilt, er at det vil vaere interessant 4 sammenlikne folks
faktiske kunnskapsniva (som vi maler gjennom neytrale kunnskapssporsmal) med det
kunnskapsnivaet de selv opplever & ha. Selv om kategoriseringen pé de to spersmalene
ikke er identisk, er det likevel mulig & foreta grovsammenlikninger av de to sterrelsene.
Svarfordelingene vil ogsé kunne gi svar pd om folk har en tendens til 4 overvurdere eller
undervurdere egne kunnskaper.

Tre av fire vurderer sin egen kunnskap om hiv som god (meget god eller ganske god,
jf. tabell 5.1). Sammenhengen mellom alder og egenvurderte kunnskaper er signifikant
for begge kjonn. Kvinner vurderer i storre grad egne kunnskaper som gode enn det
menn gjor (hhv. 77,8 prosent og 71,8 prosent). Forskjellen mellom kvinner og menn
er signifikant for svaralternativet «litt darlig». De kjonnsforskjellene vi observerer her,
samsvarer med det vi ser utover i undersokelsen, nemlig at kvinner gjennomgaende har
bedre kunnskap om hiv enn menn. Nir det gjelder alder, ser vi at bdde menn og kvin-
ner i aldersgruppen 15-24 ar oppgir a ha dérligere kunnskap enn eldre aldersgrupper.
Dette gjelder spesielt for mennene. Vi synes dette er et bekymringsfullt resultat, ikke
minst i lys av at 77 prosent i alderen 15-24 ar oppgir 4 ha fitt informasjon gjennom
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Tabell 5.1 Hvordan vurderer du din egen kunnskap om hiv? Er den meget god, ganske god, litt
darlig eller meget darlig? Kjgnn og alder (prosent).

Meget Ganske Litt Meget Vet
god god darlig darlig ikke Total
Mann 15-24 ar 8,9 39,2 36,7 13,9 1,3 100
25-39 ar 18,3 58,0 22,1 1,5 100
40-59 ar 19,3 60,8 15,8 3,5 0,6 100
60 ar eller mer 13,4 57,1 18,8 8,9 1,8 100
Total 16,0 55,8 21,5 5,9 0,8 100
Kvinne  15-24 ar 7.8 61,0 22,1 9,1 100
25-39 ar 25,0 57,8 14,1 3,1 100
40-59 ar 24,8 61,2 10,9 2,4 0,6 100
60 ar eller mer 15,8 52,5 17,3 10,1 4,3 100
Total 19,8 58,0 15,1 5,7 1,4 100
Total 18 % 57 % 18 % 6 % 1% 100 %

skole/utdanning. Resultatene her kan vere et tegn pa at den informasjon og opplering
som gis gjennom skole- og utdanningssystemet, ikke er god nok. Vi ser ogsd at en
storre andel i den eldste alderskategorien (60 ar eller mer) vurderer eget kunnskapsniva
som meget godt sammenliknet med den yngste alderskategorien. Svarfordelingene
pa enkelte av de objektive kunnskapsspersmalene viser imidlertid at de yngre fakeisk
har bedre kunnskap enn de som er over 60 (se pastand 5 og 6). En forklaring pa dette
kan vere at de yngre er mer kritisk til egen kunnskap, og kanskje ogsd i storre grad
oppmerksom pé egne kunnskapsmang]er.

Vare tall viser at det er flere i Oslo som vurderer sin egen kunnskap som meget god
(27 prosent) sammenliknet med ovrige landsdeler. Det er flere mulige forklaringer pa
dette. Den mest nerliggende er at hivproblematikken i media gjerne blir fremstilt som
et Oslo-fenomen, mye fordi okningen blant nysmittede de siste drene har vert storst
i Oslo (Folkehelseinsituttet 2008). Ser man pa alle ar, har mer enn halvparten av de
hivpositive vart bosatte i Oslo eller Akershus pa diagnosetidspunktet (ibid.). Dette
kan fore til at folk foler en storre nerhet til hivproblematikken i hovedstadsomradet
enn ellers i landet, og at de derfor ogsé blir mer opptatt av 4 skaffe seg kunnskap om
hiv. Graden av urbanisering, og det at man i storre byer i storre grad blir eksponert for
ulike inntrykk, kulturer og problemstillinger, ma ogsd antas 4 spille inn.
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Spersmal 2: Hvor har du fatt informasjon/kunnskap om hiv/aids fra?

Hensikten med 4 stille dette sporsmalet har vert & kartlegge 02 og hvordan folk skafter
seg informasjon om hiv/aids. Spersmaélet ble stilt som et dpent spersmal, det vil si at
ingen svaralternativer ble lest opp for respondentene.

Tabell 5.2 Hvor har du fatt informasjon/kunnskap om hiv/aids fra? Fordelt pa kjgnn (prosent).

Kilde Menn  Kvinner  Total
Radio/tv 54 53 54
Aviser/ukeblader 46 47 47
Skole/utdanning 27 32 29
Internett 14 10 12
Helsevesenet 9 14 1
Venner/kolleger 4 7 6
HivNorge, Aksept, Helseutvalget eller andre organisasjoner 3 2 3
Fastlegen 2 2 2
Foreldre/paregrende 1 2 2
Andre steder 14 22 18
Ingen steder 1 2 1
Husker ikke/usikker 2 1 1

Tabellen viser at media gjennom radio/tv og aviser/ukeblader er de klart viktigste
informasjonskildene for kunnskap om hiv og aids. Om lag halvparten av bide menn
og kvinner oppgir & ha fatt informasjon via disse kanalene. Videre ser vi at 29 prosent
totalt sier at de har fatt informasjon gjennom skole- og utdanningssystemet. Mer spe-
sifikke analyser viser at dette primert gjelder de to yngste alderskategoriene (15-24
ar 0og 25-39 ér). Dette er ikke overraskende, i og med at hiv/aids ble et tema i norsk
offentlighet forst tidlig pa 1980-tallet. Blant de mellom 15-24 &r oppgir 77 prosent &
ha fatt informasjon om hiv/aids gjennom skole/utdanning. Det at 23 prosent dermed
ikke oppgir at de har fatt informasjon via denne kanalen, er imidlertid mer interessant.
Hva kan dette si om den informasjonen som i dag gis gjennom skole- og utdannings-
systemet?

11 prosent oppgir & ha skaffet seg informasjon om hiv ogaids gjennom helsevesenet.
Detat kun 2 prosent nevner fastlegen, er kanskje mer alvorlig, gitt den rollen fastlegen
har som pasientens medisinsk fortrolige ekspert. Resultatet kan imidlertid gjenspeile
at folks synes dette er et intimt og sensitivt tema som det er vanskelig & snakke om,
og at de derfor benytter andre kanaler. 3 prosent oppgir & ha benyttet seg av frivillige
organisasjoner for 4 skaffe seg informasjon om hiv. Resultatet antyder at tilboyeligheten
til & oppsoke slike organisasjoner vil veere knyttet til at man enten selv opplever fryke
for smitte, at man faktisk er blitt smittet eller har opplevd smitte blant noen nere.
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Gitt at organisasjonene har som uttalt mélsetting 4 bidra til bedre kunnskap om hiv/
aids samt & redusere fordommer og stigmatisering i samfunnet, kunne en gjerne sett
at andelen var hoyere enn 3 prosent.

Selv om resultatene langt pé vei er ssmmenfallende med resultatene i den svenske
undersokelsen, er det en noe storre andel som oppgir enkelte av kanalene i den svenske
undersokelsen (se Herlitz 2008). Samtidig er det vanskelig & vurdere resultatene i tabell
5.2 som enten gode eller darlige, da slike vurderinger vil avhenge av hvilke malsettinger
som eventuelt er satt for bruk av ulike informasjonskanaler i befolkningen. En mulighet
er 4 skille mellom aktiv og passiv informasjonsinnbenting. Mens det & fa informasjon
via helsevesen, fastlege, organisasjoner eller venner og arbeidskamerater innebzrer en
mer aktiv og malrettet form for informasjonsinnhenting, fremstar for eksempel radio
og tv som mer passive informasjonskanaler, der man mer eller mindre tilfeldig blir
eksponert for informasjon om hiv/aids. Legger man en slik forstielse til grunn, vil det
vere onskelig at flere benytter seg av de mer aktive kanalene.

De folgende pastandene omhandler kunnskap. Alle pastandene har de samme svar-
kategoriene: enig, uenig eller vet ikke/ingen mening.

Pastand 3: Hiv er en kronisk lidelse som man med riktig behandling
kan leve lenge med.

Tabell 5.3 Hiv er en kronisk lidelse som man med riktig behandling kan leve lenge med. Kjgnn
og alder (prosent).

Vet ikke/
Enig Uenig ingen mening Total
Mann 15-24 ar 64,6 12,7 22,8 100
25-39 ar 84,6 5.4 10,0 100
40-59 ar 93,6 2,9 3,5 100
60 ar eller mer 85,0 4,4 10,6 100
Total 84,6 5.5 9,9 100
Kvinne  15-24 ar 81,6 3,9 14,5 100
25-39 ar 97,7 1,6 0,8 100
40-59 ar 93,3 2,4 4,2 100
60 ar eller mer 83,6 4,3 12,1 100
Total 90,0 2,9 7.1 100
Total 87 % 4% 8% 99 % *

* Skyldes avrunding til hele tall

87 prosent er enig i denne pastanden, mens 4 prosent er uenige. Kvinner er signifikant
mer enig enn menn (hhv. 90 prosent og 84,6 prosent). I tillegg til & skyldes bedre
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kunnskaper kan en forklaring pa dette vere at kvinner i utgangspunktet er mindre
skeptisk til hivpositive og det & leve med hiv enn det menn er. Som vi skal se senere,
er det flere resultater som peker i en slik retning. Det er ogsa verdt & merke seg at det
er i aldersgruppen 15-24 ar andelen som svarer enig er minst og uenig storst. Begge
disse funnene er signifikant forskjellig fra gruppen totalt sett. Dette indikerer at det
er en kunnskapsutfordring i denne gruppen (jamfer droftelsene tidligere om skole/
utdanning).

Utdanningsniva ser ut til & veere korrelert med kunnskapsnivi. Andelen som sier seg
enig i pastanden, er ekende med stigende utdanningsniva. Mer oppsiktsvekkende er
det at det blant de som kjenner noen i familien eller blant nare venner som er smittet
av hiv, er det en lavere andel som er enig i denne pastanden, enn blant de som kjenner
noen i bekjentskapskretsen, eller som ikke kjenner noen. I tillegg er det 17 prosent
av de som kjenner noen i familien eller blant nere venner, som svarer vet ikke/ingen
mening pa samme pastand (heyere enn for de andre). En mulig forklaring er at dette
resultatet vil vere sarbart i forhold til hvilke «typer» hivpositive det er de spurte
kjenner til. Dersom de fleste kjenner til hivpositive som grunnet sin lidelse er langt
nede, bade fysisk, psykisk og sosialt, kan det vere at respondentene ut fra sin egen
erfaringsbakgrunn har problemer med 4 akseptere en pistand som sier at hiv er noe
man nermest kan leve normalt med. Det at det kun er 16 respondenter som kjenner
noen i familie/blant venner som er smittet av hiv, innebarer at representativiteten
her kan vare truet. Dette er imidlertid umulig for oss 4 vite. Dette er en liten gruppe
i samfunnet uansett.
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Pastand 4: Man kan bli smittet av hiv ved a ha sex uten kondom.

Kjernen i dette sporsmalet er at det legger vekt pa kondombruk. I og med at bruk av
kondom er det viktigste virkemiddelet for & unnga 4 bli smittet av hiv, er det avgjorende
at folk har konkret og riktig kunnskap om dette. Kunnskap om kondombruk er av stor
betydning i det hivforebyggende arbeidet.

Hele 98 prosent svarer bekreftende (enig) til denne pastanden. Det er sma varia-
sjoner mellom de ulike undergruppene. Et funn som peker seg ut, er at andelen i den
eldste aldersgruppen (60 ar eller mer) som svarer enig, er signifikant lavere enn for
gruppen for ovrig (93 prosent svarer enig, 6 prosent svarer vet ikke). En forklaring pa
dette kan vere at denne aldersgruppen, i motsetning til yngre generasjoner, vokste opp
i en tid da verken hiv/aids eller kondombruk var et tema. Alt i alt ma resultatene her
likevel sies & vare opploftende.

Tabell 5.4 Man kan bli smittet av hiv ved a ha sex uten kondom. Kjenn og alder (prosent).

Vet ikke/
Enig Uenig ingen mening Total
Mann 15-24 ar 100,0 100
25-39 ar 96,9 3,1 100
40-59 ar 98,8 0,6 0,6 100
60 ar eller mer 91,2 1,8 7.1 100
Total 96,8 1,4 1,8 100
Kvinne  15-24 ar 98,7 1,3 100
25-39 ar 99,2 0,8 100
40-59 ar 99,4 0,6 100
60 ar eller mer 95,0 0,7 4,3 100
Total 98,0 0,2 1,8 100
Total 98 % 1% 2% 101 % *

* Skyldes avrunding til hele tall
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Pastand 5: Man kan bli smittet av hiv ved a kysse en som er hivpositiv pa munnen.
Spersmal som méler folks kunnskap om smitteméter er viktigi arbeidet for & redusere
stigmatisering av hivpositive. Denne pastanden, i mer eller mindre identisk form, er
blite stilt i bade den svenske undersekelsen (Herlitz 2008) og den danske (Sundhets-
styrelsen 2002).

Tabellen viser at 24 prosent av de spurte mener at man kan bli smittet av hiv ved &
kysse en som er hivpositiv. Tilsvarende andel i den svenske undersokelsen er 20 prosent.
En storre andel menn enn kvinner er enig i pastanden (signifikant forskjell). Videre er
det interessant & merke seg at det i de to eldste aldersgruppene er en storre andel som
svarer enig til denne pastanden enn i den yngste aldersgruppen. Dette samsvarer darlig
med respondentenes vurderinger ev eget kunnskapsniva, der vi s at det var en lavere
andel i den yngste gruppen som vurderte egne kunnskaper som gode, i motsetning til
de eldre aldersgruppene. Dette kan tyde pd at de yngre vet mer om hiv/smittemater
enn eldre, men at de samtidig er mer kritisk til egne kunnskaper. For begge kjonn er
sammenhengen mellom alder og kunnskap signifikant.®

Tabell 5.5 Man kan bli smittet av hiv ved a kysse en som er hivpositiv p4 munnen. Kjgnn og
alder (prosent).

Vet ikke/
Enig Uenig ingen mening Total
Mann 15-24 ar 17,7 57,0 25,3 100
25-39 ar 18,5 72,3 9,2 100
40-59 ar 29,8 56,7 13,5 100
60 ar eller mer 35,7 45,5 18,8 100
Total 26,2 58,3 15,4 100
Kvinne 15-24 ar 23,7 60,5 15,8 100
25-39 ar 10,9 77,3 11,7 100
40-59 ar 19,4 70,3 10,3 100
60 ar eller mer 30,2 48,2 21,6 100
Total 20,9 64,6 14,6 100
Total 24 % 62 % 15 % 100 %

Ellers er det verdt & merke seg at det bide pa dette og det neste sporsmalet er en for-
holdsvis hey andel som svarer «vet ikke» (15 prosent og 12 prosent). Dette illustrerer
etter vart syn behovet for mer informasjon og kunnskap om hvordan hiv smitter og
ikke smitter.

¢ %2 = 26,922 for menn 0g 29,913 for kvinner (p = 0,000 for begge).
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Pastand 6: Man kan bli smittet av hiv ved a drikke av samme glass som

en hivpositiv

Selv om dette sporsmalet innholdsmessig likner pé det forrige, oppfattes nok det &
kysse som enda mer intimt enn det & drikke av samme glass. Dette gjenspeiles muligens
i svarfordelingen. I gjennomsnitt er 13 prosent enig i denne pastanden, med andre
ord en klart lavere andel enn pa spersmaélet foran. Hvorvidt dette kan forklares med
variasjoner i faktiske kunnskaper eller om man oppfatter det & drikke av samme glass
som mindre risikofylt enn det & kysse, er vanskelig 4 si.

Tabell 5.6 Man kan bli smittet av hiv ved a drikke av samme glass som en hivpositiv. Kjenn og
alder (prosent).

Vet ikke/
Enig Uenig ingen mening Total
Mann 15-24 ar 11,4 64,6 24,1 100
25-39 ar 12,2 82,4 5.3 100
40-59 ar 17,0 74,3 8,8 100
60 ar eller mer 21,2 61,1 17,7 100
Total 15,8 71,9 12,3 100
Kvinne 15-24 ar 17.1 67,1 15,8 100
25-39 ar 8,7 86,6 4,7 100
40-59 ar 7,9 83,6 8,5 100
60 ar eller mer 14,3 65,7 20,0 100
Total 11,2 77,0 11,8 100
Total 13 % 75 % 12 % 100 %

Det er ogsé her ganske store forskjeller mellom kjonnene, noe som bekrefter funnene
foran om at kvinner ser ut til & ha bedre kunnskap om hiv. Kvinner svarer signifikant
mer riktig enn mennene (hhv. 15,8 prosent og 11,2 prosent). Nar det gjelder effekten
av kjonn innenfor ulike aldersgrupper, er det kun i gruppen 40-59 ar at denne er
statistisk signifikant. Nér det gjelder alder, er ssmmenhengen mellom alder og den
avhengige variabelen signifikant for begge kjonn. For kvinner ser vi en kurvelineer
sammenheng: Kunnskapsnivéet er hoyest i de to midterste alderskategoriene og lavest
blant de yngste og de eldste.

Vare analyser viser videre at utdanningsniva er korrelert med kunnskap. Personer
med universitetsutdannelse svarer i langt storre grad riktig pa denne pastanden enn
personer med det laveste utdanningsniviet (folkeskole). Sammenhengen er sterkere
for kvinner enn for menn. En slik sammenheng mellom utdanningsniva og kunnskap
om hiv/aids er ogsa funnet tidligere, se for eksempel Rise og Kraft (1992). Vi kom-
mer tilbake til effekten av utdanning og evrige uavhengige variabler i den multivariate
analysen i kapittel 8.
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Totalt er det cirka 75 prosent som svarer riktig pd denne pastanden. I en undersekelse
utfort av Rise og Kraft (1992) var tilsvarende tall 76 prosent. Dette indikerer at det
har vert lite utvikling i folks kunnskaper de siste 20 arene.

Spersmal 7: Kjenner du noen som er smittet av hiv?

Hensikten med 4 stille dette sporsmalet er & finne ut mer om folks nerhet til hiv. Hvor
vanlig er det & kjenne noen i familie eller ner vennekrets som er smittet av hiv? Hvor
mange kjenner noen blant kolleger og vet om noen i bekjentskapskretsen for ovrig? I
tillegg til at dette er relevant informasjon i seg selv, er det ogsa interessant & undersoke
om de som kjenner noen som er hivsmittet, har bedre kunnskap om hiv og andre
holdninger til hivpositive enn personer som ikke kjenner noen.

Tabell 5.7 Kjenner du noen som er smittet med hiv? Kjenn og alder (absolutte tall).

Ja, noeni
familie eller Ja, noeni @nsker
Nei, blant neere bekjent- ikke &
ingen venner skapskretsen svare Total
Mann 15-24 ar 76 0 2 1 79
25-39 ar 122 4 5 0 130
40-59 ar 139 1 29 3 171
60 ar eller mer 104 2 6 1 113
Total 441 7 42 5 495
Kvinne  15-24 ar 70 0 6 0 76
25-39 ar 109 2 16 0 128
40-59 ar 141 6 16 2 164
60 ar eller mer 129 1 9 0 139
Total 449 9 47 2 507
Total 89 % 2% 9 % 1% 101 % *

* Skyldes avrunding til hele tall

Tabellen viser at svert f3 kjenner noen blant familie eller nere venner som er hivsmit-
tet. Betydelig flere oppgir 4 kjenne noen i bekjentskapskretsen (kolleger, naboer eller
liknende) som er smittet. Det tydeligste resultatet er likevel at 89 prosent av de spurte

ikke kjenner noen som er smittet. Dersom vi ser nermere pa alder, ser vi at det er van-
ligst i aldersgruppen 40-59 ar for menn 0g25-39 ir og40-59 ar for kvinner d kjenne

noen som er smittet med hiv. En mulig forklaring pa dette er at dette er en alder hvor
man gjennom jobb, familie og naboskap/narmiljo gjerne har opparbeidet seg et stort

nettverk, noe som ogsa vil eke sannsynligheten for & kjenne noen med hiv.

I og med at formalet her forst og fremst er a kartlegge folks nerhet til hiv som
tema, er implikasjonene av resultatene mindre viktige. For undersokelsen under ett og
arbeidet med 4 redusere stigmatisering og diskriminering av hivpositive i samfunnet er
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det imidlertid relevant 4 stille folgende spersmél: Hvilken betydning har det for folks
kunnskap og holdninger at sapass fa kjenner noen som er smittet med hiv?

Sporsmal 8: Hvilke grupper mener du er mest utsatt for hivsmitte i Norge i dag?
Dette er forst og fremst et spersmal som maler kunnskap. Vikan imidlertid ikke se bort
fra at det for enkelte ogsi kan si noe om holdninger og fordommer. For mange vil det
trolig veere snakk om hvem de z7or og foler er mest utsatt for smitte.

Homofile, sproytenarkomane og prostituerte er de gruppene som i storst grad
trekkes frem som de mest smitteutsatte. Funnene samsvarer med funn som er gjort
tidligere (se Kraft 1991), og med det vi faktisk vet om hvilke grupper som er mest utsatt
for smitte. Unntaket er de prostituerte, som ikke er utsatt i den forstand at de ofte blir
smittet. De prostituerte som blir smittet, blir dessuten smittet gjennom spreytemisbruk.
En storre andel kvinner enn menn mener prostituerte er utsatt for hivsmitte. Vi tror
denne forskjellen mellom menn og kvinner ikke handler om forskjeller i kunnskap,
men snarere at menn onsker & ufarliggjore en gruppe som de selv (i hvert fall noen)
kjoper seksuelle tjenester av.

Visynes det er overraskende at kun 5 prosent trekker frem innvandrere ogasylsokere,
nér de reelle tallene viser at om lag 50 prosent av de som er smittet i Norge i dag, har
innvandrer- eller flyktningbakgrunn. Resultatet kan muligens vare et utslag av at folk,
i fryke for & svare «politisk ukorreke», vegrer seg for & nevne innvandrere og asylsokere
som en smitteutsatt gruppe.

Folks vurderinger av eget kunnskapsniva versus faktiske kunnskaper -
samsvar eller avvik?

Som beskrevet tidligere i rapporten er poenget med 4 be folk vurdere sine egne kunn-
skaper om hiv 4 se dette i sammenheng med hvordan de skarer pa de rene kunnskaps-
sporsmalene. Dersom det viser seg at det er et gap mellom folks oppfatning av eget
kunnskapsniva og deres faktiske kunnskaper, og iser hvis det er slik at folk oppfatter
& ha bedre kunnskaper enn de faktisk har, er dette viktig informasjon med tanke pa
tiltaks- og policyutforming p feltet.

For & undersoke dette har vi konstruert en indeksvariabel basert pa tre av de fire
pastandene som méler kunnskap. Vi valgte & utelate pastanden man kan bli smittet av
hiv ved G ha sex uten kondom fra denne indeksen. Grunnen til dette er at den er meget
opplagt (noe svarfordelingen viser), og siledes ville den bidratt til en storre skjevfor-
deling av observasjonene og dermed gjort det vanskeligere & vurdere resultatene.

Det mest ioynefallende resultatet i tabellen er at det er en lavere andel blant de
som vurderer egne kunnskaper som meget gode som faktisk har god kunnskap, sam-
menliknet med de som vurderer egen kunnskap som ganske god (hhv. 85,8 prosent
0g 90,1 prosent). Nar vi foretar en mer spesifikk sammenlikning opp mot pastanden
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Tabell 5.8 Egenvurdering av kunnskapsniva versus objektivt malt kunnskapsniva (prosent).

Objektivt malt kunnskap

God Darlig Total
Meget god 85,8 14,2 100
Hvordan vurderer du Ganske god 90,1 9.9 100
din egen kunnskap om  Litt darlig 74,6 25,4 100
hiv? Meget darlig 70,8 29,2 100
Vet ikke 100,0* 100

Total 86,2% 13,8% 100 %

* Kun 2 observasjoner her

«Man kan bli smittet av hiv ved 4 kysse en som er hivpositiv, pd munnen>, blir dette
monsteret enda tydeligere. Her svarer hele 28,3 prosent av de som vurderer egen kunn-
skap som meget god, feil (storre andel enn bide de som vurderer egen kunnskap som
ganske god (20,2 prosent) og meget darlig (26,3 prosent)). Vi ser dessuten at tendensen
til 4 vurdere egne kunnskaper som meget gode, men samtidig skire svakt pa objektivt
malt kunnskapsniva, er langt vanligere blant menn enn kvinner (hhv. 18,2 prosent og
11,1 prosent).

Nar det gjelder tabellen for ovrig, hadde vi nok forventet en enda sterre forskjell
mellom de som vurderer egne kunnskaper som meget gode, kontra de som vurderer
dem som meget darlige, med tanke pa faktiske kunnskaper. Resultatene viser at folks
innsikt i eget kunnskapsniva er mangelfull. Vi mener disse funnene er viktig med tanke
pa arbeidet med & redusere fordommer og stigmatisering av hivpositive i samfunnet,
fordi folks egne oppfatninger av hva de vet og kan setter noen klare rammer for hva de
onsker & ta innover seg av ny informasjon og kunnskap om et tema.
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6 Holdninger

I denne delen presenteres resultatene fra selve holdningsundersokelsen. Respondentene
ble her bedt om 4 ta stilling til en rekke ulike pastander som er ment & méle holdninger
til hivpositives rettigheter og muligheter til deltakelse pa ulike arenaer, som skole/
utdanning, arbeidsliv og nar det gjelder omsorgsansvar for barn. Alle pastandene har
folgende svaralternativer: helt enig, delvis enig, delvis uenig, helt uenig og vet ikke/
helt umulig 4 svare.

Pastand 9: Mennesker som er hivpositive skal ha samme mulighet til a delta i
skole, utdanning og arbeidsliv som alle andre.

I og med at dette er en ganske generell pastand, valgte vi & presentere denne forst for
respondentene.

Tabell 6.1 Mennesker som er hivpositive skal ha samme mulighet til & delta i skole, utdanning
og arbeidsliv som alle andre. Kjonn og alder (prosent).

Vet ikke/
Helt Delvis  Delvis Helt helt umulig
enig enig uenig  uenig a svare Total
Mann 15-24 ar 81,3 13,8 5,0 100
25-39 ar 85,5 13,0 1,5 100
40-59 ar 89,0 8,1 1,2 1,7 100
60 ar eller mer 76,8 16,1 2,7 1.8 2,7 100
Total 84,0 12,1 1,0 1,6 1,2 100
Kvinne  15-24 ar 79.2 13,0 2,6 2,6 2,6 100
25-39 ar 93,8 6,3 100
40-59 ar 90,3 9,1 0,6 100
60 ar eller mer 86,3 10,1 0,7 0,7 2,2 100
Total 88,4 9,2 0,6 0,8 1,0 100
Total 86 % 1 % 1% 1% 1% 100 %

Nesten alle (97 prosent) sier seg enig i denne pastanden (helt enig og delvis enig), noe
som er et opploftende resultat. Sammenhengen mellom alder og holdning til deltakelse
i skole, utdanning og arbeidsliv er signifikant for begge kjonn, mens sammenhengen
med kjonn er svakere.
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Ilys av at dette er en ganske generell og «uforpliktende» péstand, er det kanskje likevel
ikke s& overraskende at en sa stor andel sier seg enig. Vi forventer andre svarfordelinger
pa de ovrige pastandene fordi disse, ved & ha et mer konkret innhold, konfronterer
respondentenes egentlige meninger pa en mer direkte mate.

Arbeidsliv

Hivpositives erfaringer med deltakelse og inkludering i arbeidslivet vil vere et hoved-
tema i levekarsundersekelsen om hivpositive som Fafo skal gjennomfere hosten 2008.
De folgende to pistandene er ment & méle hvilke holdninger folk flest har til sporsmal
om hivpositives muligheter og rettigheter i arbeidslivet.

Pastand 10: Personer som er hivsmittet ma vaere forpliktet til 3 orientere
arbeidsgiver og kolleger om sin hivstatus.

Tabell 6.2 Personer som er hivsmittet ma veere forpliktet til a orientere arbeidsgiver og kolleger
om sin hivstatus. Kjgnn og alder (prosent).

Vet ikke/
Helt Delvis  Delvis Helt helt umulig
enig enig uenig  uenig a svare Total
Mann 15-24 ar 48,1 12,3 18,5 14,8 6,2 100
25-39 ar 34,4 19,1 19,8 23,7 3,1 100
40-59 ar 41,2 16,5 14,1 21,8 6,5 100
60 ar eller mer 56,3 12,5 10,7 15,2 5.4 100
Total 43,9 15,6 15,6 19,6 5.3 100
Kvinne  15-24 ar 42,9 20,8 26,0 7,8 2,6 100
25-39 ar 26,6 29,7 25,8 14,8 3,1 100
40-59 ar 33,3 20,6 21,8 20,6 3,6 100
60 ar eller mer 53,2 18,0 10,1 12,9 5.8 100
Total 38,5 22,2 20,2 15,1 3,9 100
Total 41 % 19 % 18 % 17 % 5% 100 %

Hele 60 prosent av respondentene sier seg helt eller delvis enig i pdstanden om at per-
soner som er hivsmittet, ma vere forpliktet til 4 orientere arbeidsgiver og kolleger om
sin hivstatus. Det er ikke spesifisert hva som eventuelt skal ligge i en slik forpliktelse,
eller hvorfor en slik informasjonsplikt er nedvendig. For mange vil det a forplikte trolig
vare synonymt med en lovfestet plike til 4 orientere arbeidsgiver og kolleger. Dersom
det er tilfellet, oppfatter vi dette som et nedslaende resultat fordi det — gjennom &

34



akseptere at dette er noe den enkelte skal vere forpliktet til & informere om, uavhengig
av hva man selv ensker — fratar individet retten til selv & vurdere nedvendigheten og
hensiktsmessigheten av & vere apen om sin diagnose pa arbeidsplassen. I praksis er
det en svert liten andel som er 4pne om sin diagnose overfor arbeidsgiver og kolleger.
I den danske levekdrsundersekelsen svarer tre av fem at de ikke har fortalt noen pa
arbeidsplassen om at de er hivpositive (Carstensen og Dahl 2007). Det er ingen spesielle
forhold som skulle tilsi at tallene er annerledes i Norge. Selv om begrunnelsene for ikke
4 fortelle om sin hivdiagnose kan variere mellom ulike personer (for eksempel de som
kan leve som normalt, versus de som unnlater & informere for 4 unng stigmatisering
og diskriminering), bor man uansett vurdere om ikke dette er noe den enkelte selv bor
kunne bestemme om han/hun vil informere om. Det er ikke gitt at 4penhet i enhver
sammenheng er det beste, selv i et relativt dpent samfunn som det norske.

Som nevnt ber en her ta hoyde for at folk har ulike begrunnelser og motiver for &
vere enig i denne pastanden. Mens noen er enig fordi de mener det er til det beste for
den hivpositive selv (fordi dpenhet er en forutsetning for at arbeidsgiver skal kunne
folge opp oglegge til rette arbeidssituasjonen), kan andre ha en mer selvsentrert begrun-
nelse ved at de er mer opptatt av smittefare og egen sikkerhet. Selv om det for mange
nok vil veere snakk om en blanding av motiver, er vi redd for at folks frykt og uvitenhet
er viktig for 4 forklare svarfordelingen her. Nér det gjelder alder, ser vi at de to mellomste
alderskategoriene (25-39 &r 0g 40-59 ir) er mest uenigi pastanden.

Nar det gjelder landsdel, viser mer spesifikke analyser at folk som er bosatt i Oslo
i langt mindre grad er villig til 4 akseptere denne pastanden (signifikant forskjell fra
landet sett under ett). Det er mulig at det er en storbyeffekt som slar inn ogsa her.
Folk som bor i sterre byer blir i storre grad eksponert for ulike kulturer, mennesker og
situasjoner sammenliknet med de som lever pa mindre steder, og dette kan veere med
p4 & forme den enkeltes holdninger. Grad av urbanisering vil med andre ord kunne ha
betydning for hvor tolerant man er til ulike typer sporsmal.

Hvorvidt man kjenner noen som er smittet med hiv, ser ogsa ut til & ha betydning
for de svarene som er gitt. Andelen som er helt uenigi pastanden er klart storst blant de
som kjenner noen i familien eller ner vennekrets som er smittet med hiv. Funnet kan
trolig forklares pa flere mater. For det forste kan det vare at disse personene, gjennom &
kjenne noen personlig, i storre grad tar innover segat en forpliktelse til & informere vil
innebere en total innskrenkning i den enkeltes mulighet til selv 4 kunne velge dpenhet
eller ikke. For det andre kan det vare at de med egne oyne har sett hvor edeleggende
en slik &penhet kan vare, og av den grunn er uenig i pastanden.
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Pastand 11: Ansatte som er hivpositive ma akseptere at arbeidsgiver endrer
arbeidsoppgavene av hensyn til gvrige ansatte pa arbeidsplassen.

Denne pastanden er ganske lik den forrige. En viktig forskjell er imidlertid at det her
fokuseres eksplisitt pa hensynet til andre.

Tabell 6.3 Ansatte som er hivpositive ma akseptere at arbeidsgiver endrer arbeidsoppgavene
av hensyn til gvrige ansatte pa arbeidsplassen. Kjgnn og alder (prosent).

Vet ikke/
Helt Delvis  Delvis Helt helt umulig
enig enig uenig  uenig a svare Total
Mann 15-24 ar 43,8 18,8 13,8 17,5 6,3 100
25-39 ar 18,3 32,1 19,1 29,0 1,5 100
40-59 ar 22,2 25,1 18,1 29,2 53 100
60 ar eller mer 25,9 29,5 11,6 25,9 7.1 100
Total 25,5 26,9 16,2 26,5 4,9 100
Kvinne  15-24 ar 19,7 25,0 18,4 30,3 6,6 100
25-39 ar 18,1 35,4 22,0 17,3 7.1 100
40-59 ar 14,0 31,7 15,2 29,3 9,8 100
60 ar eller mer 25,9 24,5 15,1 23,0 11,5 100
Total 19,2 29,6 17,4 24,7 9,1 100
Total 22 % 28 % 17 % 26 % 7% 100 %

Totalt er 50 prosent helt eller delvis enig i pastanden. Ogsa her kan folk ha ulike be-
grunnelser for svaret de gir. Vi er imidlertid overrasket over at halvparten av de spurte
aksepterer at arbeidsgiver skal kunne endre innholdet i en hivsmittets hverdag, uten at
det tydeliger definert hvorfor disse endringene er nodvendig. Halvparten av de spurte
aksepterer dermed uten videre at arbeidsoppgaver skal endres av hensyn til andre (og
ikke av hensyn til den hivsmittede selv). Sammenholdt med resultatene i tabell 6.2
er det dermed tydelig at skepsisen til hivpositive, og iser til det & omgés hivpositive i
arbeidslivet, er utbredt i det norske samfunnet. Begrenset apenhet fra de hivpositive selv
og det at si fi kjenner noen som lever med hiv, kan bidra til 4 forklare noe av dette.

P4 bakgrunn av at den yngre delen av befolkningen er vokst opp med hivog med en
storre apenhet rundt denne og andre sykdommer sammenliknet med den eldre delen av
befolkningen, er det litt overraskende at hele 43,8 prosent av mennene i alderen 15-24
ar er helt enigi denne pastanden. Forskjellen i svargiving mellom menn og kvinner er
klart storst i denne aldersgruppen.’

7 Sammenhengen mellom alder og holdning til endring av arbeidsoppgaver er signifikant for mennene

(2 = 28,207, p = 0,005).
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Foreldreansvar og barnepass

Spersmal knyttet til barn og omsorgsansvar er noe som appellerer til vire innerste
tanker og folelser. Det & be folk ta stilling til hivsmittedes kontakt med og omsorgsan-
svar for barn vil derfor kunne si mye om hva folk egentlig mener om fryke for smitte
og hvilke muligheter hivpositive skal ha til & delta og utfolde seg i samfunnet pa lik
linje med andre.

Pastand 12: Det er greit at hivpositive har foreldreansvar.

Tabell 6.4 Det er greit at hivpositive har foreldreansvar. Kjgnn og alder (prosent).

Vet ikke/
Helt Delvis  Delvis Helt helt umulig
enig enig uenig uenig a svare Total
Mann 15-24 ar 57,5 28,8 1,3 6,3 6,3 100
25-39 ar 67,2 24,4 5.3 3,1 100
40-59 ar 70,3 19,8 3,5 2,9 3,5 100
60 ar eller mer 46,4 24,1 8,9 9,8 10,7 100
Total 62,0 23,4 34 57 55 100
Kvinne  15-24 ar 62,3 24,7 2,6 52 52 100
25-39 ar 83,5 15,0 0,8 0,8 100
40-59 ar 78,2 17,6 1,2 1,2 1,8 100
60 ar eller mer 48,6 27,9 8,6 5.7 9,3 100
Total 69,0 20,8 33 2,8 41 100
Total 66% 22% 3% 4% 5% 100 %

88 prosent sier seg helt eller delvis enig i pastanden. Menn skiller seg ut ved & veere mer
skeptisk enn kvinner. Forskjellen mellom kjonnene er storst i aldersgruppen 25-39 ir,
og det er kun i denne gruppen at sammenhengen mellom kjonn og holdning er signi-
fikant. Bade for menn og kvinner er det en signifikant ssmmenheng mellom alder og
holdning til hivpositive og foreldreansvar. Av tabellen ser vi at det for begge kjonn er
den yngste og den eldste aldersgruppen som i storst grad svarer «helt uenig», ogsom
i minst grad svarer «helt enig>.
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Pastand 13: Jeg ville ikke latt en som er hivpositiv fa lov til 3 passe mitt eget/
mine egne barn.

Denne péstanden utfordrer respondentene pa en mer direkte mate enn den forrige,
fordi den fokuserer pa pass av egne barn.

Tabell 6.5 Jeg ville ikke latt en som er hivpositiv fa lov til & passe mitt eget/mine egne barn.
Kjonn og alder (prosent).

Vet ikke/
Helt Delvis  Delvis Helt Helt umulig
enig enig uenig  uenig a svare Total
Mann 15-24 ar 15,0 21,3 22,5 31,3 10,0 100
25-39 ar 13,7 16,8 17,6 48,9 3,1 100
40-59 ar 13,5 13,5 18,2 45,3 9,4 100
60 ar eller mer 33,0 15,2 9,8 28,6 13,4 100
Total 18,3 16,0 16,8 40,2 8,7 100
Kvinne  15-24 ar 22,7 24,0 13,3 34,7 53 100
25-39 ar 6,3 13,3 28,9 47,7 3,9 100
40-59 ar 10,9 13,9 19,4 47,3 8,5 100
60 ar eller mer 33,1 17,3 12,2 26,6 10,8 100
Total 17,6 16,2 18,9 39,8 7.5 100
Total 18 % 16 % 18 % 40 % 8 % 100 %

En av tre er enig i denne pastanden (34 prosent). Det mest interessante resultatet er
imidlertid likheten mellom mennenes ogkvinnenes svarfordelinger. Kvinner var i storre
grad enn menn helt enigi at hivpositive skal ha foreldreansvar (jf. tabell 6.4), men det
er tydelig at nerhetsgraden spiller inn her. Nar det blir snakk om egne barn, er kvinner
mer restriktive. Vi ser dermed at det har stor betydning hvorvidt de spersmélene som
stilles er generelle, eller om de beskriver en situasjon som angér respondenten personlig.
Funnet illustrerer viktigheten av at det i en holdningsundersokelse blir stilt konkrete

og forpliktende sporsmal.

Ansvar for a unnga smitte

Pastand 14: Alle har et ansvar for a unnga a bli smittet av hiv.

Hensikten med & undersoke denne péstanden er 4 finne ut i hvilken grad folk mener
at alle har et ansvar for 4 unngé & bli smittet, eller om noen har mer ansvar enn andre.
Hva folk mener om dette mé antas 4 ha stor betydning for folks seksuelle atferd. Hele
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98 prosent av de spurte er enig i denne pastanden, noe som er meget opploftende.
Samtidig er det dessverre slik at det man svarer i en sporreundersokelse ikke nodven-
digvis samsvarer med hvordan folk handler i virkeligheten. Vare analyser viser ellers

sma forskjeller mellom kvinner og menn og pé tvers av de ulike aldersgruppene. Nok
en gang er det imidlertid den yngste alderskategorien som skiller seg mest negativt ut.
Menn i alderen 15-24 ar er klart mest uenig (7,5 prosent) i denne pastanden. I tillegg
er det kvinner i alderen 15-24 ar som har den laveste andelen som svarer «helt enig»
(ogden hoyeste som svarer «delvis enig> ). I sum etterlater disse resultatene et inntrykk
av at de yngste ikke er like villig til & akseptere et budskap om at alle har et like stort

ansvar for 4 unnga spredningav hiv.

Nzerhetsaspektet

Sporsmal 15: Forestill deg at falgende situasjon var aktuell for deg:
Din nye kjaereste/ektefelle/partner forteller at han/hun er smittet av hiv.
Hvordan tror du at du ville reagert?

Tabell 6.6 Forestill deg at folgende situasjon var aktuell for deg: Din nye kjeereste/ektefelle/
partner forteller at han/hun er smittet av hiv. Hvordan tror du at du ville reagert? (Prosent).

Serget for
at dere
Tenke fremover Aldri Avbrutt
at det alltid brukte mer ha for- Ingen
ikke kondom/ sex med holdet av de
var sa praktiserte ham/ med det nevnte/ Vil ikke
farlig sikrere sex? henne samme vet ikke svare
Mann 15-24 ar 11,0 55,6 18,1 30,1 8,3 4,2
25-39 ar 7.6 61,1 19,1 22,1 11,5 3,8
40-59 ar 5,3 59,6 9,4 26,9 13,5 41
60 ar eller mer 2,4 51,2 7.1 38,1 9,5 2,4
Total 6,7 58,6 13,7 27,1 11,6 3,9
Kvinne 15-24 ar 4,7 70,3 18,8 29,7 6,2 3,1
25-39 ar 2,3 68,8 12,5 21,9 7.9 0,8
40-59 ar 3,6 64,8 9,1 20,7 10,9 4,9
60 ar eller mer 3,4 58,3 20,3 20,3 6,8 6,7
Total 3,4 65,9 13,3 22,4 8,7 3,6
Total 5% 62 % 14 % 25 % 10 % 4%

Tilsvarende spersmal ble stilt i den danske holdningsundersokelsen (Sundhedsstyrelsen
2002). Her svarte 45 prosent at de fremover ville sorge for & praktisere sikrere sex. Som
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vist i tabell 6.6 er tilsvarende andel for Norge 62 prosent. Videre svarte 21 prosent i
den danske undersokelsen bade at de aldri mer ville ha sex med ham/henne, og at de
ville avbryte forholdet med det samme. Tilsvarende andeler i vér tabell er 14 prosent
og 25 prosent. Et viktig funn i den danske undersokelsen var at de yngste er langt mer
kategoriske til «aldri mer & ville ha sex med ham/henne». Dette monsteret ser vi ogsé i
var undersokelse. Vi finner imidlertid ikke belegg for at kvinner er langt mer avvisende
til 4 ha sex med en hivsmittet enn menn, noe som ble rapportert som et hovedfunn i
den danske undersokelsen.

Det er en del resultater i tabell 6.6 som virker lite konsistente, blant annet at en
storre andel menn enn kvinner ville tenkt at det ikke var sa farlig, samtidig som en
storre andel av mennene ville avbrutt forholdet med det samme. En forklaring pa
dette kan nok vare at respondentene her kunne oppgi flere svaralternativer (jf. verdi-
ene i kolonnene i tabellen). Videre mé vi ta hoyde for at spersmalet for mange ikke
kun dreier seg om selve hivsmitten, men ogsa om 4 ta stilling til utroskap/uakseptabel
seksuell atferd. Nar 13,5 prosent sier at de aldri mer ville hatt sex med vedkommende,
trenger dette med andre ord ikke bunne i frykten for selv & bli smittet, men kanskje
i like stor grad moralske vurderinger om at man aldri mer vil ha sex med en kjareste
eller ektefelle som har vart utro.

Spersmal 16: Hvordan tror du at du ville reagert dersom du fikk vite at
en arbeidskamerat eller skolekamerat var smittet med hiv?

Ilikhet med en del av de andre sporsmélene og pistandene er narhetsaspektet sentralt
ogsa her. Sporsmalet ble stilt bade i den svenske og den danske holdningsundersokel-
sen.

Tabell 6.7 Andel (prosent) som ville unngatt naer kontakt. Kjenn og alder.

Andel som ville unngatt neer kontakt
Mann 15-24 ar 35,0
25-39 ar 12,2
40-59 ar 15,2
60 ar eller mer 28,6
Total 20,6 %
Kvinne 15-24 ar 26,3
25-39 ar 7,8
40-59 ar 7,9
60 ar eller mer 23,7
Total 15,0 %
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Nesten én av fem spurte (18 prosent) ville unngatt nar kontakt med den smittede.
Vi legger til grunn at folk med begrepet «nar kontake» oppfatter den type sosial
og kollegial omgang som er forbundet med det 4 ha skolekamerater og/eller kolleger.
Resultatene her er nesten identisk med resultatene i den svenske undersokelsen (Herlitz
2008). Til ssmmenlikning oppgir kun 5 prosent i den danske undersokelsen at de ville
unngatt nar kontakt (Sundhetsstyrelsen 2002).

Igjen ser vi at det er de yngste og de eldste som skiller seg ut ved & vare mest
skeptisk. Dette gjelder bide for menn og kvinner. Videre ser vi at menn i storre grad
enn kvinner ville unngatt ner kontake. Liknende monster ble avdekket i den svenske
undersakelsen.

Ellers viser tallene at 83 prosent av de spurte ville lert seg mer om sykdommen
dersom en arbeidskamerat eller skolekamerat ble smittet med hiv. En viktig grunn til
dette kan vere at folk ensker & vite mer om hva det innebarer & vare hivsmittet, ogsa
slik at de bedre kan forsta den smittedes situasjon. Samtidig er nok funnet ogsi et ut-
trykk for at befolkningen generelt onsker mer informasjon om hiv.

Spersmal 17: Mener du det finnes bestemte yrker som hivpositive ikke ber ha?
| tilfelle, hvilke yrker?

Dette ble stilt som et dpent sporsmal, det vil si uten at faste svaralternativer ble lest
opp. En av tre mener at hivpositive ikke ber jobbe som lege eller sykepleier. Videre
mener henholdsvis 12 prosent og 10 prosent at hivpositive ikke ber jobbe som tann-
lege og ambulansepersonell. Det er gjennomgéiende at folks skepsis er storst til yrker
innenfor helsesektoren. Vi tror disse resultatene skyldes at folk opplever at disse
yrkene inneberer stor grad av fysisk nzrhet og kontake, og derigjennom en viss risiko
for smitteoverforing.

Henholdsvis 7 prosent og 6 prosent mener at hivsmittede ikke bor jobbe som kokk
eller barnehageassistent. Nar det gjelder yrker som politi og friser, er det omtrent ingen
som nevner disse. Det md ogsa nevnes at det er en relativt stor andel som svarte at de
var usikre/ikke visste, pa dette sporsmalet, noe som tyder pa at dette er et sporsmal
som folk trenger litt tid til 4 tenke gjennom.
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7 Er det en sammenheng mellom folks
kunnskap og holdninger?

For & finne svaret pd dette skal vi krysstabulere en variabel som maler kunnskap, og
en som méler holdning. Kunnskapsvariabelen er en indeks basert pd pastand 3, 5 og
6, mens holdningsvariabelen er en indeks basert pd pastand 9, 10, 11, 12 og 13. I og
med at pastandene bade teoretisk og empirisk sett henger sammen med hverandre, er
det meningsfylt & konstruere slike indeksvariabler for kunnskap og holdning. Figur
7.1 viser resultatet.

Figur 7.1 Sammenhengen mellom kunnskap og holdninger.

Prosent

100 [ Positiv holdning

907 [ Noe positiv holdning
807 [ Noe negativ holdning
70
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Figuren viser et tydelig monster: Blant personer med god kunnskap er det langt van-
ligere 4 ha positive holdninger, mens dérlig kunnskap i sterre grad er assosiert med
negative holdninger. Dette funnet har viktige implikasjoner, ikke minst med tanke
pa politikkutforming. Dersom man ensker & pavirke folks holdninger og redusere
stigmatiseringen av hivpositive, vil det vere viktig & satse pa informasjon og kunn-
skap. Samtidig er kunnskap og holdninger to storrelser som er betinget av hverandre,
der pavirkningen gar begge veier: Mens god kunnskap gjerne er en forutsetning for &
utvikle positive holdninger, vil negative holdninger og fordommer ofte fungere som
en barriere mot 4 soke mer kunnskap om hiv. Sammenhengen mellom kunnskap og
holdninger vil bli utforsket videre i den multivariate analysen.
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8 Resultater fra regresjonsanalysen

Hvilke egenskaper ved folk er det som forklarer deres kunnskap om og holdninger
til hiv? Dette er utgangspunktet for regresjonsanalysen. Denne analyseteknikken gir
mulighet til 4 undersoke sammenhengen mellom en avhengig variabel (kunnskap
og holdninger) og en uavhengig variabel, mens vi kontrollerer for effekten av andre
uavhengige variabler. Den multivariate analysen gjor oss i stand til 4 si noe om hvilke
drsakssammenhenger som eksisterer mellom ulike egenskaper ved respondentene og
deres kunnskap om og holdninger til hiv. Ikke minst blir det spennende 4 finne ut om
de sammenhenger vi har observert til n, vil tale 4 bli underlagt en strengere statistisk
analyse.

Resultatene s langt har vist en sammenheng mellom alder, kjonn ogutdanningsniva
ogkunnskap ogholdninger til hiv. Vi tar ogsd med inntekt som en uavhengig variabel i
modellen, for 4 undersoke om ekonomisk bakgrunn har betydning for folks kunnskap
om og holdninger til hiv. Vi ensker ogsd a finne ut om det d kjenne noen som er smittet
med hiv har betydning for kunnskap og holdning. Vi har derfor konstruert en variabel
for dette med verdiene 0 (kjenner ingen) og 1 (kjenner noen, enten i familie/blant
nare venner eller i bekjentskapskretsen). Videre vil vi teste om geografiske ulikheter i
form av hvilken landsdel man bor i, kan bidra til 4 forklare variasjoner i den avhengige
variabelen. Analysene si langt har vist at hvor man bor i landet, kan ha betydning for
béde holdninger og kunnskap. Vi synes det er interessant  utforske dette videre, og
har derfor konstruert dikotome variabler for ulike landsdeler i Norge (Oslo, @stlandet
ellers, Vestlandet, More og Trondelag og Nord-Norge). Oslo fungerer som referanse-
kategori, og koeffisientene for de ovrige landsdelene vil derfor vise effekten av 4 bo i
disse sammenliknet med 4 bo i Oslo.

Regresjon 1: Kunnskap

Som avhengig variabel benyttes her samme indeksvariabel for kunnskap som tidligere
i kapitlet. I og med at indeksvariabelen i utgangspunktet hadde kun fire verdier, valgte
vi d kutte ned til to verdier og benytte logistisk regresjon. Siden den avhengige variabe-
len (logiten L) i logistisk regresjon predikerer et utfall (ja/nei) pa bakgrunn av et sett
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med forklaringsvariabler (kovariater), har vi valgt & kalle den avhengige variabelen god
kunnskap, med verdiene 0 = nei og 1 = ja.

Tabellen nedenfor gjengir resultatene fra analysen. Den viser koeffisienter, standard-
feil for estimatene (forventet gjennomsnittlig avvik mellom estimert verdi og korreke
parameterverdi), odds-ratio samt signifikansniva.

Tabell 8.1 Kunnskap om hiy, logistisk regresjon.

Variabel B St. feil B Odds-ratio
Kvinne ,699*** ,226 2,011
Alder -014 ,007 ,986
Ungdomsskole/realskole ,440 ,510 1,552
Videregaende skole/gymnas 1,202%%* ,466 3,327
Universitetsniva 1,256*** ,449 3,510
Inntekt -, 129%%* ,048 ,879
Kjenner noen med hiv -,389 ,324 ,678
Ostlandet ellers -,266 ,403 ,766
Vestlandet -,288 ,430 ,750
Mgre og Trendelag - 193 ,482 ,825
Nord-Norge -,669 476 ,512
Konstant 2,314%%* ,823 10,112
-2LL = 553,453
*** = signifikant pa 0,01-niva

I og med at koeffisientene er vanskeligere & tolke her enn i lineer regresjon, konsentrerer
vi oss om odds-ratioen. Denne angir endring i odds mellom to forskjellige verdier pa

en variabel. Jo hoyere sannsynlighet for suksess, desto hoyere odds. Av tabellen ser vi at

odds-ratioen for kvinne er 2,01 1. Omregnet til sannsynlighet betyr dette at det er 66,8

prosent mer sannsynlig at en kvinne har god kunnskap om hiv/aids, enn at en mann

har det. Sammenhengen er signifikant. Alder har negativ effekt, men sammenhengen

er ikke signifikant. Nar det gjelder utdanningsniva, ser vi at det & ha enten viderega-
ende skole/gymnas eller universitetsutdannelse oker sannsynligheten for 4 ha god

kunnskap om hiv/aids sammenliknet med det & kun ha folkeskole (referansekategori).
Analysen bekrefter dermed de funnene vi gjorde tidligere i rapporten om utdanning
og kunnskap.

Det & kjenne noen med hiv har i denne analysen ingen betydning for kunnskap.
Heller ikke forskjellene mellom landsdeler er signifikante. Nér det gjelder innteke,
ser vi at koeffisienten er negativ og signifikant, noe som betyr at én enhets okning i
inntekesvariabelen (for eksempel fra 100 000 til 199 000) gir okt sannsynlighet for 4
ha darlig kunnskap om hiv/aids. Vi synes det er vanskelig 4 tolke dette funnet.
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Regresjon 2: Holdninger

Som avhengig variabel benytter vi her den tidligere omtalte indeksvariabelen for hold-
ning. Denne variabelen hadde i utgangspunktet 16 verdier, men vi valgte 4 kutte ned til
8 verdier. Vi har dermed en avhengig variabel som er kontinuerlig, med ytterverdiene
1 = meget negativ holdning og 8 = meget positiv holdning. Variabelen kan saledes
betraktes som en holdningsskala, der verdiene mellom 1 og 8 uttrykker styrken i den
enkeltes holdning.

Viinkluderer de samme uavhengige variablene her som i den logistiske regresjonen.
I tillegg onsker vi & undersoke om det er noen sammenheng mellom kunnskap og
holdninger. Vi har derfor laget en kunnskapsvariabel med 4 verdier (verdi 1 = meget
darlig kunnskap, verdi 4 = meget god kunnskap). Tabellen under gjengir resultatene
fra regresjonsanalysen og viser ustandardiserte (B) og standardiserte regresjonskoef-
fisienter (Beta) i tillegg til standardfeil for B.

Tabell 8.2 Holdning til hiv, linezer regresjon.

Variabel B St. feil B Beta
Konstant 3,136%** ,461
Alder -,009%* ,004 -,094
Kjenn (0 = mann, 1 = kvinne) -,067 111 -,023
Utdanningsniva ,267%** ,068 147
Inntekt ,049%* ,024 ,079
Kunnskap om hiv/aids ,609%** ,074 311
Kjenner noen med hiv ,237 ,167 ,054
Ostlandet ellers -,269 ,179 -,089
Vestlandet -,268 ,194 -,077
Mere og Trondelag -,090 ,216 -,021
Nord-Norge -,057 ,244 -011
R?=0,161
*** = signifikant pa 0,01-niva, ** = signifikant pa 0,05-niva

Vikjenner umiddelbart igjen en del av resultatene fra krysstabellanalysen og den logis-
tiske regresjonen: Bade alder og utdanning har en signifikant effekt pd holdning til hiv/
aids. Mens alder har en negativ effekt pa holdning (med okende alder blir holdningene
mer negative), har effekten av utdanning et positivt fortegn (med stigende utdannings-
nivé blir holdningen mer positiv). Disse funnene er interessante 4 se i sammenheng
med en studie gjennomfert av Kraft (1991), som viser at mens stigende utdanningsniva
okte folks tilboyelighet til & akseptere innholdet i en holdningskampanje vedrorende
kondombruk, var det motsatte tilfelle med okende alder.
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Samtidig synes vi det er litt rart at effekten av alder er negativ, nir mensteret i flere
av tabellene tyder pé at skepsisen til ulike sporsmal er avtakende med okende alder, i
hvert fall inntil et visst punke (60 ir og over). Vi ensker derfor & finne ut om det er en
kurvelinezr sammenheng mellom alder og ulike holdningsspersmal. For a teste dette
inkluderte vi alder? (andregradsledd) i modellen. Dette ga en signifikant effekt og be-
kreftet var antakelse om en kurvelinezr ssmmenheng. Med andre ord: med stigende
alder folger mer positive holdninger, men kun inntil en viss alder, hvor holdningene
igjen blir mer negative.

Av tabellen ser vi at det er variabelen kunnskap om hiv/aids som i storst grad forklarer
variasjonen i folks holdninger. Sammenhengen mellom kunnskap og holdning er sterk
(p=0,000) og bekrefter saledes funnene fra tidligere i rapporten. Mens kjonn ikke
har noen effekt, er ssammenhengen mellom inntekt og holdning positiv og signifikant
(p=0,038). Med stigende husstandsinntekt oker med andre ord sannsynligheten for &
ha en positiv holdning. Dette bryter med det funnet vi gjorde nar det gjelder kunnskap,
der effekten av inntekt var negativ. Videre ser vi at forskjellen mellom & kjenne noen/
ikke kjenne heller ikke her bidrar noe til & forklare variasjonen i folks holdninger.

Nar det gjelder landsdel, ser vi at folk som bor i andre landsdeler enn Oslo, i gjen-
nomsnitt har mer negative holdninger enn referansekategorien (Oslo), kontrollert
for effekten av alder, kjonn, utdanning, inntekt og kunnskap. Selv om vi ser et slags
menster som til en viss grad bekrefter de sammenhenger mellom bosted og holdning til
hiv/aids som ble avdekket i analysene foran, er ingen av sammenhengene signifikante
pa 0,05-niva.

Av tabellen ser vi at forklart varians (R?) = 0,161. Dette betyr at vir modell forkla-
rer 16,1 prosent av variasjonen i holdningsvariabelen. Dette er et brukbart tall, men
samtidig tyder det pd at enkelte relevante forklaringsvariabler mangler i vir modell.
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9 Hovedfunn fra holdningsundersgkelsen

e Undersokelsen viser at kunnskapsnivaet i befolkningen pi mange méter er bra: Pa
sporsmal knyttet til sykdomsforlep og smitte/kondombruk svarer henholdsvis 87
0g 98 prosent riktig. Nar det gjelder kunnskap om hvordan hiv ikke smitter (kyssing
ogdrikking av samme glass), er det en storre andel som svarer feil, eller ikke vet hva
de skal svare. Dette viser at det fortsatt er behov for mer kunnskap i befolkningen
om hvordan hiv smitter og ikke smitter.

o Kunnskapen varierer pa bakgrunn av kjonn og alder. Kvinner har bedre kunnskap
enn menn, og personer i 40—50-arene har bedre kunnskap enn de mellom 15-24
og de som er over 60 ar. Kvinner i alderen 25-39 ér er de som i storst grad svarer
riktig pa kunnskapsspersmalene i undersekelsen. Nér det gjelder holdninger, er
effekten av alder positiv. Dette er imidlertid kun inntil en viss alder (60 ar og eldre
i vart materiale), hvor holdningene igjen blir mer negative.

o Folk med hoyere utdanning har bide mer kunnskap om hiv og mer positive hold-
ninger til hvilke rettigheter og muligheter hivpositive skal ha i samfunnet. Dette
bekreftes bade gjennom tabellanalysen og regresjonsanalysen.

e 75 prosent av de spurte vurderer egen kunnskap om hiv som god (meget god eller
ganske god). Kvinner vurderer i storre grad enn menn sine kunnskaper som gode
(hhv. 77,8 prosent og 71,8 prosent), noe som i lys av at kvinnene skirer bedre pa
vare faktiske kunnskapsmalinger, mé sies & veere betryggende. Videre er det verdt &
merke seg at de mellom 15 og 24 ir vurderer egne kunnskaper som darligere enn
ovrige aldersgrupper. Likevel viser resultatene at den yngste alderskategorien pa
enkelte sporsmal svarer mer riktig enn den eldste aldersgruppen (60 ar eller mer).

o Den yngste aldersgruppen (15-24 ar) skiller seg ut bide gjennom 3 skare svakere
enn andre aldersgrupper pa mange av kunnskapsspersmalene om hiv og smitteméter
samt ved 4 ha mer restriktive holdninger til hivpositives rettigheter og deltakelses-
muligheter i samfunnet. Det at 77 prosent i denne aldergruppen samtidig oppgir
4 ha fatt informasjon om hiv/aids gjennom skole- og utdanningssystemet, gjor det
betimelig 4 stille sporsmal ved kvaliteten pa og effektene av den informasjon som

gis.
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Pastandene som omhandler hivpositives rettigheter og deltakelsesmuligheter i
arbeidslivet viser at skepsisen og intoleransen blant folk er utbredt. 60 prosent av
de spurte mener at hivpositive mé vere forpliktet til 4 informere arbeidsgiver om
sin hivstatus. Dette uten at sporsmélet definerer noe nermere hva som konkret
skal ligge i en slik forpliktelse, eller hva en slik informasjonsplikt skal vere godt
for. Videre mener 50 prosent at hivpositive mé akseptere at arbeidsgiver endrer
arbeidsoppgavene av hensyn til ovrige ansattes sikkerhet. For begge pastander er
det en betydelig storre andel menn enn kvinner som svarer helt enig. Igjen peker de
yngste mennene (15-24 &r) seg ut som mest restriktive. Svarfordelingene pé disse
sporsmalene viser at folk er villig til & akseptere relativt store innskrenkninger i de
hivpositives muligheter til & ta sine egne valg, og de representerer etter vart syn
de mest oppsiktsvekkende funnene i hele undersokelsen. Hivpositives situasjon
i arbeidslivet vil ogsd bli et viktig fokusomrade i Fafos kommende levekarsunder-
sokelse.

88 prosent mener det er greit at hivpositive har foreldreansvar. 69 prosent av kvin-
nene og 62 prosent av mennene er helt enig i denne pastanden. Nar det gjelder
sporsmélet om 4 la en hivpositiv passe eget/egne barn, tilkjennegir folk en mer
restriktiv holdning: En av tre (34 prosent) ville ikke akseptert dette. Dette bekrefter
var hypotese om at nerheten til den aktuelle situasjonen har betydning for folks

holdninger.

Et overveldende flertall, nzermere bestemt 98 prosent, mener at alle har et ansvar
for & unngd & bli smittet av hiv. Med tanke pé seksuell atferd og smitteforbygging er
dette et opploftende resultat. Det er imidlertid verdt & merke segat andelen som er
helt enig, er lavest i den yngste alderskategorien (88 prosent). Med tanke pa at dette
er en alder hvor mange gjerne eksperimenterer med sex, er dette bekymringsfullt.



Del 3 Kunnskapsoversikt
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10 Tilneerminger til levekar og livskvalitet

Levekérsforskning kan bidra til 4 belyse sammenhenger mellom helse og levekar gjen-
nom sin vektlegging av & avdekke sosiale ulikheter pa forskjellige omrader. Levekir sier
noe om hvordan vi har det, og hva som er viktig for vér velferd. Hvilke omrader som
blir vektlagt, og hva som oppfattes som gode og darlige levekar, vil variere over tid og
mellom ulike kulturer (Fyhn og Nielsen 2006). Livskvalitet er et subjektivt fenomen,
ogistudier av livskvalitet blir det serlig lagt vekt pa den enkeltes opplevelse av sin situa-
sjon (ibid.). Levekér brukes for & oppni velferd pa ulike omrider (markeder/arenaer)
som man har tilgang til. Gode levekar indikerer at man har muligheten til 4 leve et
godt liv, mens darlige levekar gir mindre frihet til & velge og 4 skaffe seg velferdsgoder
(ibid.). Man antar derfor at darlige levekar gir lav livskvalitet.

Et individs levekar er avhengig bade av forhold den enkelte har kontroll over, men
ogsé av forhold som ligger utenfor individets kontroll. Langtidssykdom innebearer for
pasienten og hans/hennes familie en rekke sosiale og okonomiske problemer, som kan
ha store direkte virkninger pa deres livssituasjon og store indirekte konsekvenser for
hvordan den medisinske behandlingen fungerer. Det finnes mye dokumentasjon om
sammenhengen mellom sosiale problemer og helse, men det finnes lite dokumenta-
sjon om hvordan langtidssykdom pavirker sosiale og okonomiske forhold (Borgeraas
mfl. 1998 0g 2005).

Den nordiske levekdrsmodellen opererer med tre grunnbegreper: ressurser, arenaer
og levekdrsresultater. Logikken i resonnementet er at folk setter inn sine ressurser pa
samfunnsmessige arenaer for 4 fi et utbytte i form av sosiale goder, det vil si levekar.
Relevansen av en slik tankegang for en gruppe med kronisk sykdom er at en slik gruppe
har mindre av ressurser som helse, overskudd og handlingskapasitet. I et prestasjons-
orientert samfunn er det dpenbart at dette er helt sentrale ressurser. Dermed vil ogsa
kronikernes utbytte — les levekéarene — bli svakere. Helsesvikten kan ogsd tenkes &
pavirke subjektive livskvalitet i negativ retning. Dette kan enten skje direkte ved at
sykdommen svekker livskvaliteten, eller indirekte ved at sykdommen forer til svakere
levekar, for eksempel yrkespassivitet og lav innteke, som i sin tur reduserer livskvaliteten.
Antakelser om nedsatt livskvalitet kan imidlertid vere vanskelig & verifisere empirisk,
fordi vellykket mestring sa vel som forventningsmessig tilpasning kan bidra til & viske
ut sammenhengen mellom ytre levekir og opplevd livskvalitet.
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Tradisjonelt soker en levekarsundersokelse & gi en bred og omfattende redegjorelse for
fordelingen av en lang rekke levekarskomponenter, deres niva og hopningstendenser.
Det er enighet om at de folgende er viktige levekdrskomponenter (NOU 1993:17):

e helse og tilgang pa medisinsk behandling

o sysselsetting og arbeidsvilkar

e okonomiske ressurser og forbruksvilkar

¢ kompetanse og utdanningsmuligheter

o familie og sosiale relasjoner

e boligforhold og tilgang pa tjenester i nermiljoet
e rckreasjon og kultur

o sikkerhet for liv og eiendom

e politiske ressurser og demokratiske rettigheter

I en levekdrsundersokelse blant hivpositive er det sarlig fire store temaer som er
interessante & belyse: sosial deltakelse og integrasjon, sosiookonomiske ressurser, bruk av
og erfaringer med helsetjenesten og generell livskvaliter. Hovedspersmalet i den forrige
undersekelsen var om hivpositive skiller seg fra gjennomsnittsbefolkningen pé disse
fire levekdrsomradene, og ikke minst hvilke forskjeller en finner innad i «gruppen»
hivpositive. Det er disse sporsmélene vi vil gjenta i denne undersokelsen, og vi vil
kunne bruke den forrige undersokelsen som en referanse og se om det har skjedd
endringer i de seks drene som har gitt. Funnene vil vare interessante og relevante for
videre politikkutvikling. Dette gjelder spesielt erfaringer med helsetjenesten. Gjennom
undersekelsen i 2002 kom det frem flere kritiske synspunkter nar det gjaldt sider ved
helsetjenesten.

Norsk oginternasjonal forskning viser at selv om dedsrisiko ogantall dedsfall né er
drastisk redusert, s representerer utsiktene og til dels frykten for et langt liv med kro-
nisk sykdom og til dels sterke bivirkninger klart nye utfordringer knyttet til livskvalitet
(Karpiak mfl. 2006, Kontekst Kommunikasjon 2000, Grierson og Bartos 1999). I en
undersokelse blant hivpositive i Australia kom det frem at nesten én av tre lever under
fattigdomsgrensen, hovedsakelig fordi de er okonomisk avhengig av sosiale ytelser til
livsopphold (Grierson mfl. 2005).

Mye av den eksisterende forskningen om hivpositives situasjon er forst og fremst
knyttet til medisin og psykososiale forhold, ikke til generelle levekir (Moen 1998). Vi
vet en del om hivpositive menn som har sex med menn, og deres seksualitet og psyko-
sosiale problemer (Tikkanen 2003, Middelthon 2001, Eskild mfl. 1997). I tillegg er

det flere grupper av langtidssyke som har en rekke erfaringer som er sammenfallende
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med de erfaringer som mennesker med hiv og aids har gjort seg, for eksempel kreft-
pasienter (Borgaas mfl. 1998 og 2005, Grenningsater mfl. 2007). Forut for den for-
rige levekarsundersekelsen blant hivpositive laget Kontekst Kommunikasjon (1999)

rapporten Et bedye liv for hivpositive. Dette var en kartlegging blant 151 hivpositive og

deres parorende i Norge (Kontekst Kommunikasjon 2000). Denne kartleggingen viste

blant annet at frykten for & vare dpen om diagnosen er stor bade overfor venner, familie,
kolleger, helse- og sosialpersonell. Det samme ble bekreftet i Fafos levekarsundersokelse

fra 2002. Dette kan vare et uttrykk for det belastende stigma som er knyttet til hiv og

aids. Det illustrerer den sosiale eksklusjon og marginalisering som har vert et viktig

tema i den offentlige debatten om hivpositives situasjon.

Fafos rapport fra 2002

Fafos undersokelse fra 2002 ga ny kunnskap om situasjonen for hivpositive. Her folger
ct sammendragav funnene i rapporten Levekdr og livskvalitet blant hivpositive (Fangen
mfl. 2002) samt noen av konsekvensene for arbeid med hivpositive som rapporten
forte til. Rapporten var basert pa en undersekelse om levekar og livskvalitet blant de
anslagsvis 1500-1600 menneskene i Norge som pa det aktuelle tidspunktet visste at de
var hivpositive. Sentrale spersmal i undersokelsen var deres materielle og sosiale levekar,
hva som preget hivpositive kvinners og menns helse og livssituasjon, forskjeller mel-
lom ulike grupper av hivpositive samt i hvilken grad hivpositive opplevde at hjelpeap-
paratet var tilpasset deres helse og livssituasjon. Rapporten tok for seg hovedtemaene
materielle levekar, forholdet til andre og forholdet til helse og offentlige tjenester, og
den hadde stor nytteverdi for organisasjoner som HivNorge (den gang pluss-LMA),
som jobber bade for & pavirke politikk nasjonalt og for & promotere rettigheter og okt
velferd for hivpositive. Mangelen pé faktisk informasjon om levekér blant hivpositive
var en bekymring for organisasjonen. Selv om undersokelsen tok for seg et utvalg av
populasjonen av hivpositive, dekket undersokelsen mange situasjoner hivpositive i
Norge opplever. Rapporten ga ogsa ny informasjon om den isolasjonen og stigmatise-
ringen som de fleste hivpositive foler. Rapporten bidro til at myndigheter og sentrale
aktorer pa feltet kunne jobbe mer fokusert, mélrette tiltakene de hadde, samt utvikle nye.
Rapporten utloste direkte midler til informasjonsarbeid fra Stortingets talerstol. Midler
ble gitt til organisasjonene som kjorte flere mer mélrettede informasjonskampanjer.
Dessuten var rapporten med pa 4 utlose et viktig, konstruktivt samarbeid mellom Hiv-
Norge, Helseutvalget og Aksept (African Health Watch var med inntil de ble nedlagt i
2005). P4 bakgrunn av blant annet rapporten ble «Hivmanifest 2003 » utviklet. Her
ble det satt sokelys pa temaer som de sentrale aktorene ville jobbe med. Dette ble et
viktig dokument, som ble presentert for aktuelle politikere i sentrale departementer
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samt Oslo kommune. Hivforum ble etablert i forlengelse av dette arbeidet. Dette er
et samarbeidsforum for de nevnte aktorene. Forumet motes jevnlig, bestar av ledere
for de respektive organisasjonene og bidrar til at de kan koordinere arbeidet sitt samt
rydde opp i konflikter og misforstaelser.

Resultatene fra forrige undersokelse har ogsé pavirket Helse- og omsorgsdeparte-
mentets og Helsedirektoratets prioriteringer ved fordeling av midler. Blant annet har
psykososiale tiltak for hivpositive og kompetansehevende tiltak for helsepersonell blitt
heyt prioritert. Som et eksempel forte resultater fralevekarsundersokelsen og Helsetil-
synets tilsyn med helsetjenester til asylsekere, flyktninger og familiegjenforente i 2004
til at det ble arrangert fylkesvise smittevernkonferanser med veke pé helsetjenesten til
denne gruppen.
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11 Metode: Litteratursgk og intervjuer
med fagfolk

En gjennomgang av forskningslitteraturen

Det finnes som sagt ikke mye forskning om livskvalitet og levekar blant hivpositive.
Ved 4 soke i flere databaser har vi klart 4 finne noe relevant litteratur bade fra Norge
og internasjonalt. Biblioteket p& NUPI har assistert ved litteratursek der vi har gjort
sok i NUPIs biblioteksbase, samkatalogen, BIBSYS samt sjekket referanselistene i
forskningslitteratur vi fant relevant. Sekeord som har blitt bruke, har vert: aids/living,
hiv/living, hiv, hiv Norge, hiv Norway, hiv/levekdr og hiv/living conditions. Avhengig av
hvilke kombinasjoner av sekeord som har blitt bruke, varierer antall treff fra 0 til 900.
Det er en overvekt av rene medisinske artikler og artikler om hiv/aids i Afrika. Vi har
valgt 4 ikke se pa litteratur som omhandler levekar blant hivpositive i utviklingsland, og
det har gjort at antall treff vi har fate, ikke har vart stort. Resultatet fra sokene bekrefter
at studier av levekar blant hivpositive i velutviklede velferdsstater er lite utbredt. Dette
kan ha noe 4 gjore med at levekrstilnarmingen er en nordisk tradisjon (da vi ogsa
ser at mesteparten av litteraturen kommer fra Norden). Rent faglig mangler kanskje
studier av levekar blant pasientgrupper en faglig forankring, og de faller mellom to
ulike fagdisipliner: medisin og samfunnsfag.

Informasjonsinnhenting fra relevante «fagfolk»

Vihar i tillegg til gjennomgangen av forskningslitteraturen gjennomfert fem intervjuer
med fagfolk som kan sees pa som spesialister pa hivfeltet. Formélet har vart en opp-
datering av hva som kjennetegner hivdiagnosen, og hvordan det 4 veere hivpositiv kan

pavirke hverdagen til hivpositive. Fagfolkene har blitt plukket ut for & fa hele bredden i

fagfeltet representert, og hver av informantene har med sitt ekspertomréde representert

pa en ulik mate kompetanse om det & leve med hiv i Norge. De kvalitative intervjuene

har vert semi-strukturerte, der vi har bruke en intervjuguide med noen temaer for
intervjuer, men der vi ogsa har apnet for at informantene kunne styre oss inn pa nye

temaer. Temaene har til dels variert med det fagfeltet informanten jobbet med.
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12 Levekar blant hivpositive - 6 ar etter

Denne kunnskapsoversikten tar sikte pa 4 gi en presentasjon av forskningslitteratur som
er relevant for studiet av levekér og livskvalitet blant hivpositive i Norge. Folgende to
hovedsporsmal vil bli belyst: Hvem er de hivpositive? Og hvilke forhold pavirker deres
levekar oglivskvalitet? Vi har avgrenset oss til & se pa litteratur fra Vest-Europa ogi noen
grad USA, Australia og New Zealand, ettersom vi antar at forskning pa levekér i land
med velutviklede velferdsstater er mer overforbar til norske forhold enn for eksempel
litteratur om levekér blant hivpositive i Afrika eller Asia. Vi har ogsa avgrenset oss til
d se pa litteratur fra samfunnsvitenskapelige fagmiljoer. Det er lite forskningslitteratur
pa temaet, men flere norske master- og hovedfagsoppgaver og bacheloroppgaver har
vart opptatt av temaer relatert til det & leve med hiv. Disse er tatt med i litteraturgjen-
nomgangen, men vi har ikke sett pd hovedfagsoppgaver fra andre land enn Norge.

De fleste studiene som er gjort av hivpositive, er kvalitative studier der man har
snakket med et utvalg fra en bestemt gruppe hivpositive. Mange av de kvalitative studi-
ene beskriver hvordan bade individer og grupper har tilpasset seg sin hverdag med en
hivdiagnose. Det finnes ogsé en del kvalitative studier som legger veke pé risikoatferd
og hivpreventivt arbeid.

Det mi ogsa nevnes at mye av forskningen virker & vare gjort i tett samarbeid
med interesseorganisasjoner for hivpositive. Dette ofte fordi det sikrer tilgang til
hivpositive, og fordi organisasjonene etterspor mer informasjon for & kunne tilrette-
legge sitt arbeid og sin virksomhet deretter. Den nzre omgangen mellom forskeren
og organisasjonene forer til at en del av forskningen barer preg av & vare politisk
og aksjonsorientert. Allikevel inneholder denne forskningen mye relevant og viktig
informasjon. Ogsi organisasjonene utgir mye informasjon som er relevant og viktig
for en kunnskapsoversike.

Oppsettet vi benytter for kunnskapsoversikten, er som felger: Forst vil vi for hvert
tema oppsummere funn fra Fafo-rapporten fra 2002, deretter vil vi trekke frem funn
fra nyere forskning og fra intervjuene med fagekspertise. Vi har delt inn kunnskapen
i to deler: én del som tar for seg de forskjellige gruppene av hivpositive, og én del som
ser pa forskjellige samfunnsforhold som kan pavirke levekér for hivpositive.
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Grupper av hivpositive

En tydelig tendens i mesteparten av litteraturen er at nyere og bedre medisiner har fort
til at feerre hivpositive er syke og feerre er doende. Som en konsekvens ser man bade en
okning i antallet hivpositive og en aldring av gruppen.

De fleste studier grupperer hivpositive i risikogrupper. Grunnen for inndelingen
i ulike risikogrupper kommer fra den epidemiologiske kartleggingen av sykdommens
utbredelse. Denne grupperingen er ikke alltid meningsfull og er til dels preget av
problematiske og utydelige kategoriseringer. Man blander til dels sammen kategorier
som betegner smittevei (for eksempel heteroseksuell smitte), med kategorier som
referer til den smittedes identitet (for eksempel homofile menn) eller opprinnelsesland
(innvandrer fra hoyendemisk omrade). P4 den maten blir for eksempel nermest alle
innvandrere og sproytenarkomane definert som heterofile. Grupperingen kan ogsa vere
et problem nar det gjelder risiko fordi det ikke er gruppetilhorigheten som i seg selv
utgjor en risiko, men de handlinger en gjor. I Norge brukes for eksempel betegnelsen
menn som har sex med menn, istedenfor homofile/bifile, for ogsa a inkludere smitte
uten at nedvendigvis den smittede identifiserer seg som homofil eller bifil. Men grup-
peringen kan stille forskerne i utfordrende situasjoner. Det er for cksempel vanskelig &
vare politisk korrekt nir man skal skrive om og beskrive en gruppe av mennesker som
kun har til felles at de er hivsmittet og kommer fra andre land enn Norge. Allikevel
blir de kategorisert som én gruppe i statistikken.

Mye av den kartleggingen som har blitt gjort i andre land, har vert begrenset til én
bestemt gruppe. Fafo ser det som viktig  sikre bredde i datatilfanget i studien av levekar
blant hivpositive. Vivil allikevel bruke de kategoriene som ogsa brukes i den epidemio-
logiske kartleggingen, og som er vanlig i forskningslitteraturen. Gruppeinndelingen
er ogsd viktig fordi den kan belyse om det er forskjeller mellom grupper eller serlige
utfordringer for noen grupper. Vre intervjuer med fagpersoner ga inntrykk av at det
er store forskjeller mellom gruppene og innad i gruppene nér det gjelder hvordan de
har det, og hvordan de takler det & veere hivpositiv.

Menn som har sex med menn
Homofile menn har fra starten vert den gruppen som i storst grad har blitt assosiert
med hivepidemien. De forste som ble rammet av aids, var homoseksuelle menn. Denne
opplysningen om en ny, mystisk sykdom som rammet homoseksuelle, har senere preget
hele var holdning, var debatt og hvordan vi har forsekt a handtere denne epidemien.
Sykdommen ble kalt Gay Pneumonia. Uoffisielt fikk den navnet WOGS (The
Wrath of God Syndrome), dernest GRID (Gay Related Immuno-Deficiency) (Hiv-
Norges hjemmeside). I dag er menn som har sex med menn, den mest utsatte gruppen
nar det gjelder 4 bli smittet med hiv i Norge.
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Hovedfunnene i Fafo sin undersokelse var folgende:

e Blanthivpositive kom homofile menn i en rekke dimensjoner bedre ut enn heterofile
ogbifile menn. Til en viss grad fremstar homofile menn som den mest ressurssterke
gruppen av de som var respondenter.

e Hivpositive homofile menn gar igjennom flere «komme-ut»-prosesser. De ma ta
stilling til om de vil vere apne om legning og dpne om hivsmitten. Flere opplever
dobbeltstigmatisering.

¢ De bifile norske mennene kommer noe darligere ut enn norske respondenter med
annen legning i flere av levekirsdimensjonene. Rapporten tror grunnen er at denne
gruppen har storre problemer med & vare mer 4pne om hivsmitten, og mange av
de bifile mennene er kanskje heller ikke d&pne om sin bifile legning. For dem vil
hivsmitten kunne vare en avslering av at de har hatt sex med menn.

e Det okende tallet pa nysmittede og diagnostiserte homofile menn er bekymrings-

verdig.

e Vitrenger 4 fi vite mer om stigmatisering av hivpositive i det homofile miljoet.

Nyere forskning og kunnskap

2006 var rekordar for nysmitte i MSM-gruppen. Antall tilfeller i 2007 har gitt noe ned.
Smittesituasjonen preges som tidligere av at mange smittes pa arenaer med tilfeldig eller
anonym sex. 1 2007 oppga 68 prosent at de ble smittet av en tilfeldig partner. Median
alder for nysmittede i 2007 var 35 ar (Folkehelseinstituttet 2008).

At det er mer nysmitte blant yngre homofile, er en trend som ser ut til & vare til
stede i mange land i Vest-Europa og USA. Antallet nysmittede gutter i alderen 13 til
19 &r i New York har doblet seg i lopet av de siste arene (Engesbak 2008). I Norge er
det fremdeles menn i midten av 30-irene som smittes mest. Forskning ved NOVA
antyder at risikosex blant menn som har sex med menn, mé forstés pa bakgrunn av
skjevfordelingsproblematikk med hensyn til levekar og helse (Angeltvedt og Ulstein
Moseng 2007). Selv om majoriteten av menn som har sex med menn, har en god livs-
situasjon, er det i denne gruppen et storre mindretall som strever med ensomhet og
psykiske plager, tung rus- ogidentitetsproblematikk. Det 4 tilhore en seksuell minoritet
cksponerer menn som har sex med menn, for livserfaringer som kan ha betydning for
hvordan de hindterer kjerlighet, samliv og smitterisiko nar det gjelder hiv (ibid.). Det
at gruppen hivpositive menn som har sex med menn, stadig oker i omfang, inneberer
at ogsa omfanget av hivpositive personer som i teorien kan ha usikker sex, ogsa oker.

Studier viser at unge menn som har sex med menn, i mindre grad beskytter seg mot
hiv sammenliknet med eldre menn som har sex med menn, og at de savner grunnleg-

gende kunnskap om hiv (Tikkanen 2007). I NOVA-undersokelsen av homofiles og
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lesbiskes levekir oppga 79 prosent av de homofile mennene at de unngér analsex uten
kondom (Hegna mfl. 1999:282). Med andre ord er det en femtedel av de homofile
mennene som deltok i undersekelsen, som potensielt gjennomforer risikofylt sex. Men
deler man opp etter alder, kommer det ogsa frem ulikheter mellom homofile menn i
ulike generasjoner, og de yngre guttene unngar ikke analsex uten kondom i like stor
grad som voksne homofile menn (67 prosent blant 16-24 ir sammenliknet med 83
prosent 35-49 ar og 86 prosent 50-59 ir). NOVA-rapporten spor om dette kan sees
i sammenheng med hvordan opplevelser og kunnskap om hiv og aids pavirker livene
til homofile menn. I gruppen 35-60 ér har rundt 40 prosent av informantene mistet
noen som sto dem nar, har nere venner som er smittet eller syke, eller foler at seksual-
livet deres pavirkes negativt. Bare 3 prosent av de unge har venner som er dode av aids,
ogkun 11 prosent kjenner noen som er smittet (Hegna mfl. 1999:283).

Ronny Tikkanen gjennomforte i 1999 i Sverige en omfattende studie av seksual-
vaner, kunnskaper og holdninger om hiv og seksuelt overforbare sykdommer blant
menn som har sex med menn. Resultater fra denne studien er presentert i doktorgra-
den Risky business, som kom i 2003 (Tikkanen 2003). Avhandlingen viser at menn
som inngdr i studien, har god kunnskap om hiv og sikrere sex, men at det virker som
om begrepet har blitt modifisert og omfortolket. De har konstruert regler der egne
handlinger blir ufarlige: Sikrere sex er & ha ubeskyttet sex med en fast partner, hvis
hivstatus man kjenner pa grunn av hivtest (ibid.).

Tikkanen tar ogsi opp at samfunnet er inne i tredje tidr med hiv, ogat en stor andel
homofile og bifile menn lever post-aids (der han henviser til Rofes’ begrep (Rofes
1998)). Rofes hevder at den homoseksuelle hivepidemien i den vestlige verden ikke
lenger er i et krisestadium, ettersom epidemien har pagatt i mer enn 20 ar. Hiv og aids
betyr fremdeles at man opplever en personlig krise, men den kollektive kriseopplevelsen
er over. Det er dette Rofes kaller post-aids. Tikkanen trekker frem at de yngre mennene
i hans studie er jevngamle med hivepidemien, og deres bilder av hiv er annerledes enn
for dem som opplevde hiv og aids pa 80-tallet. Medisiner og synkende dedstall har
fort til at hiv ikke oppleves som en like alvorlig sykdom av de unge som av de eldre
mennene. De yngre mennene har i s& méte et paradoksalt forhold til hivepidemien:
Hiv har alltid eksistert for dem, samtidig som det aldri har eksistert naert dem person-
lig (Tikkanen 2003). P& den annen side mener en av vare informanter at menn som
har sex med menn, har andre forutsetninger for a4 «lare» seg a praktisere sikrere sex.
Informanten opplever ikke at homofile menn ikke tar hiv pa alvor, eller at det skal vare
en slags trotthet og mindre fryke for a bli smittet.

Til tross for at bide NOVA, Rofes og Tikkanen trekker frem at yngre homofile ser
ut til & ha en seksuell atferd som i mindre grad er preget av fryke for hivsmitte, sa tyder
annen forskning pé at stigmatisering i homofile miljoer oker. Den danske levekars-
undersokelsen viser at det er stor angst for sladder og stigmatisering blant mange danske
hivsmittede, og ikke minst er dette et stigende problem blant homofile (Carstensen

58



og Dahl 2007). En annen dansk rapport om barn og unge med hiv viser ogsa at unge
homofile har opplevelser fra homsemiljoet som ikke motiverer dem til 4 leve dpent med
hiv (Laursen mfl. 2005): «De fortaller, at der bliver ’sladret’ om de hivsmittede — eller
advaret: ’ham der skal du passe pa — han er hivsmittet’».

I intervjuene vi har hatt med fagpersoner, er det ogsd kommet frem at homofile
synes det kan vere vanskelig & vare apne i det homofile miljoet, men at homofile sam-
menliknet med andre hivpositive allikevel ofte har et bedre nettverk med venner som
gir god stotte. Men det oppleves som vanskelig & veere singel og skulle fortelle den man
dater, at man er hivpositiv.

Helseutvalget har laget en brosjyre der sju hivpositive forteller om hvordan det er
4 leve med hiv (Helseutvalget 2005). Hiv har stor innvirkning pa livet til fortellerne
og har blitt en del av identiteten, selv om flere onsker at hiv i minst mulig grad skal
kontrollere livet deres. Fortellerne er svert forskjellige i onsket om & vare dpen eller
snakke med andre om & vere hivpositiv. For flertallet er familien de vanskeligste &
fortelle det til, og flere av dem har ikke fortalt det til familien. Flere trekker frem van-
skeligheter nir de kom ut av skapet som homofile som en grunn til at man kvier seg for
dfortelle familien om sin hivstatus. Bruk av psykolog og kontakt med venner og andre
hivpositive homser blir trukket frem som viktig. Arbeid oppleves som en viktig del av
3 holde seg frisk. Flere har vart dpne med kolleger. En av fortellerne trekker frem den
psykiske belastningen med & vare skjult pa jobben og at dette har vert en hovedarsak
til at han né er uforetrygdet.

I en kronikk i Affenposten skriver Miljeteig og Fangen fra HivNorge at for homofile
menn som blir smittet, blir hivdiagnosen lett et déja vu pa den skjulte tilvarelsen de har
levd i som unge homofile, en tilvarelse preget av skyld og skam (Miljeteig og Fangen
2007). Noen havner sigar i en dobbel «skap»-tilverelse. Det psykososiale presset som
denne stigmatiseringen legger pé skuldrene til hivpositive homofile, er betydelig, og
dette presset kommer i tillegg til de medisinske utfordringene (ibid.).

Nyere statistikk pa andre seksuelt overforbare infeksjoner viser at menn som har sex
med menn, er en utsatt gruppe, og at det foregar mye usikker sex, ogsa blant hivpositive.
18 av de 54 tilfellene som fikk syfilis i Norge i 2007, er tidligere kjente hivpositive
(Randen 2008). Intervjuene med fagpersoner viser ogsi at de opplever at det er mange
andre seksuelt overforbare sykdommer blant menn som har sex med menn, og man vet
derfor at det pagar mye usikker sex. Det handler i hovedsak om at hivpositive nok har
ubeskyttet sex med hverandre, men flere fagpersoner er ogs kritiske til dette da det er
uavklart om man for cksempel kan smittes av hiv flere ganger (resmitte).

Heterofile kvinner og menn
Folkehelseinstituttet skiller i sin statistikk mellom heterofile som er smittet mens
bosatt i Norge, og heterofile smittet for ankomst. Etnisk norske heterofile kvinner og
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menn assosieres vanligvis ikke med hivepidemien. For heterofile bosatt i Norge skjer
i hovedsak smitten enten under opphold i omréder av verden med hoy hivforekomst
eller ved seksuell kontake med smittede innvandrere i Norge (Folkehelseinstituttet
2008). Cirka tre av fire av de nysmittede i 2007 som ble smittet mens bosatt i Norge,
var fodt i Norge, mens én av fire var innvandere. Som tidligere ar ble flest menn smittet
i utlandet, og Thailand er det klart hyppigste smittestedet for norske menn med 12
nye tilfeller (av 26) pavist i 2007. Median alder for mennene var 43 ar og kvinnene 32
ar. Fortsatt pavises det sveert lite hivsmitte blant heteroseksuell ungdom i Norge.

Fafo sin undersokelse s et generelt behov for mer oppmerksomhet rundt hivpositive
etnisk norske menn og kvinner. Funnene fra Fafo-rapporten var:

e Heterofile menn og kvinner som er hivpositive, trenger mer oppmerksombhet.
Spesielt heterofile menn har vanskeligheter med 4 identifisere seg som hivpositive
fordi de ikke foler seg hjemme i noen av de etablerte kategoriene folk assosierer
med hivsmitten. Hivpositive heterofile menn foler seg stigmatisert og er redde for
3 bli tatt for 4 vare homo.

e Dette er en gruppe som er svart opptatt av anonymitet.

e Sporsmal knyttet til omsorg av barn og familieliv trenger ytterligere oppmerk-
sombhet.

e Det anbefales & finne tiltak som kan fange inn deres behov for oppfelging og
nettverk.

Nyere forskning og kunnskap
Det finnes lite nyere forskning pa heterofile kvinner og menn med hiv. Den danske
undersekelsen bekrefter mange av resultatene fra Fafo sin undersokelse.

Intervjuene vire med fagpersoner bekrefter at mange av funnene i rapporten fra
2002 fremdeles er relevante, ogat mange i denne gruppen opplever det som vanskelig
& identifisere seg som hivpositiv og mange mangler nettverk av venner som kjenner
diagnosen og har kunnskap om hiv. For mange er det ogsa vanskelig & forholde seg til
egne barn, hvordan og nar man skal fortelle dette til dem, og hvordan det eventuelt
preger familiesituasjonen.

Innvandrere, asylsgkere og flyktninger

Personer som er smittet for ankomst til Norge, utgjer den storste gruppen av registrerte
hivpositive i Norge, cirka en tredjedel av registrerte hivpositive. Flertallet kommer
fra omrader i det sentrale og estlige Afrika. De fleste fra Asia er thailandske kvinner
som har kommet til Norge som ledd i familiegjenforening med sin norske ektemann
(Folkehelseinstituttet 2008).
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De fleste hivpositive som kommer til Norge fra asiatiske og afrikanske land, er smittet
via heteroseksuell kontakt (Fangen mfl. 2002). I Fafos undersokelse var det mer enn

halvparten av respondentene fra disse landene som oppga at de ikke visste hvordan de

var smittet. Det er mest vanlig at flyktninger og innvandrere fra Afrika og Asia forst fir
hivdiagnosen nar de kommer til Norge, og mange av dem har ikke visst at de var smittet

for de kom hit (ibid.). Det kreves ikke hivtest ved innreise eller opphold i Norge, men

ved ankomst til landet vil asylsekere ofte fa tilbud om hivtest. De har krav pa informa-
sjon og ma gi sitt samtykke til at testen tas (Lyngstad Vik og Due-Tonnesen 2003). Om

det blir funnet at en asylsoker har hivinfeksjon, vil ikke dette ha noen innvirkning pa

personens soknad om varig opphold i Norge (ibid.). Alle som oppholder seg i landet,
har krav pa medisinsk behandling om de er syke.

Hovedfunnene i Fafo sin undersokelse var folgende:

o Asylsokere og flyktninger som tester positivt pa hivtest etter ankomst til Norge,
trenger bedre informasjon om medisin, helse og psykologisk oppfelging.

o Asylsokere som bor midlertidig pd mottak hvor de deler rom med flere, opplever
bosituasjonen som et problem. Slike boforhold er serlig problematisk for hivpositive
som er redd for 4 vare dpne om hivsmitten.

o Konsckvensene av hivdiagnose for asylsokere ber vurderes pa nytt. For mange
hivpositive innebarer det & bli sendt ut av landet et totalt fravar av oppfelging og
medisiner.

Nyere forskning og kunnskap
Forskning pd innvandrere, asylsokere og flyktninger som er hivpositive, trekker ofte
frem at taushet om smitte er stor i innvandrermiljoer fra Afrika og Asia.

I en dansk undersokelse fra 2003 kommer det frem at blant de hivpositive med
annen etnisk bakgrunn enn dansk er det mer enn hver tredje pasient som ikke har
fortalt om sin hivstatus til sin nermeste familie (Hiv-Danmark 2004). Det begrunnes
ofte med at mange er bekymret for & skape sorg og bekymring blant familie og ven-
ner, bade i Danmark og i hjemlandet. De er redde for & bringe skam over familien. En
annen dansk undersokelses (AIDS-fondet 2005) resultater peker serlig pa problemer
for hivpositive med annen etnisk bakgrunn enn dansk. I forhold til hivpositive av
dansk opprinnelse har langt ferre fra etniske minoritetsgrupper fortalt om sykdom-
men til sin familie, venner eller pa arbeidsplassen, og langt flere skammer seg over sin
diagnose. Hivpositive med annen etnisk bakgrunn enn dansk er ogsi i mindre grad
tilknyttet en hiv/aids-organisasjon. Ogsé i Norge kan man lese om at hivpositive i
denne gruppen synes det er vanskelig & vare dpne, og at de heller sier at de har kreft
enn at de har hiv. Syneve Harstad har gjort en kvalitativ studie av hvordan det er &
leve med hiv som afrikansk flykening eller innvandrer i Norge (2002). Hun fant at for
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afrikanske flykeninger og innvandrere innebarer det & leve med hiv et omfattende skifte
i den enkeltes livssituasjon, selvoppfatning, forhold til andre og synet pa fremtiden.
Resultatene viser at hivpositive flyktninger/innvandrere som gruppe lever med store
belastninger og pikjenninger. De mest fremtredende belastningene som kom frem i
undersokelsen, var overhengende redsel for sykdomsutvikling og ded, stigmatisering,
vanskeligheter med & opprettholde god selvfolelse og etablere nere relasjoner. A motta
hivdiagnosen som asylseker var en sterk pakjenning i en usikker og ensom situasjon.
Oppgaven konkluderer med at det fremstar som viktig 4 rette sokelyset mot forebyg-
ging av negative holdninger og stigmatisering av hiv, slik at apenhet nar det gjelder
egen hivdiagnose, kan vare en naturlig del av hverdagen og ikke et dilemma eller en
belastning (Harstad 2002).

Intervjuene vire med fagpersoner fikk ogsa frem at press om ekteskap og 4 fa barn
kan vare et problem i innvandrermiljoene, fordi det setter hivpositive som holder
hivstatusen sin skjult, i en vanskelig situasjon.

Aksept har ogsa hatt flere prosjekter som retter seg mot denne gruppen. Siden 2006
har de hatt et prosjekt, Masker, som har drevet opplysningsarbeid og hjelp til selvhjelp
rettet mot hivpositive afrikanere. Prosjektet har hatt til formal & kurse kompetanseper-
soner slik at disse kan lede andre i hjelp til selvhjelp. I dag er Aksept ogsa aktive med
et prosjekt i Oslo og Akershus som retter seg spesielt mot asylmottakene. Erfaringen
er at det fremdeles er store utfordringer, men at tilbudet pa asylmottakene til hiv-
positive i stor grad er avhengig av engasjert helsepersonell. Fremdeles oppleves stigma
og sprikproblemer som utfordringer. For eksempel ser det ut til & vare en oppfatning
blant de som bor pé asylmottak, at enkeltrom kun gis til kronisk syke som assosieres
med hiv, og som et resultat er hivpositive redde for & be om enkeltrom i fryke for at
det skal spres rykter om hivstatus.

For mange asylsekere og innvandrere er oppholdstillatelse og sporsmal knyttet til om
de firlov til 4 bli i Norge, en stor bekymring. Det er knyttet usikkerhet til hvordan hiv-
status pavirker mulighetene til 4 bli i Norge. Tidligere var praksis i utlendingsnemnda
at i saker der hiv/aids var anfert, gikk det et skille mellom de som hadde pabegynt
antiviral behandling i Norge, og de som ikke hadde det (Utlendingsnemda 2002). De
som hadde startet behandling, fikk oppholdstillatelse etter utlendingsloven § 8 annet
ledd®. I de fleste innvilgelsessakene ble det lagt til grunn at det ikke ville veere mulig &
f den nedvendige medisinske oppfelging i hjemlandet som man far i Norge (ibid.).
Videre har det blitt lagt veke pa at klagerne ikke kjente sykdommen for de ankom Norge,
og det er saledes lagt til grunn at klagerne ikke kom til Norge med en mélsetting om

4 fa medisinsk behandling (ibid.).

8 Utlendingsloven § 8 annet ledd har folgende ordlyd: «Nar sterke menneskelige hensyn taler for det,
cller nar utlendingen har serlig tilknytning til riket, kan arbeidstillatelse eller oppholdstillatelse gis selv
om vilkarene ikke er oppfylt. Kongen kan fastsette narmere regler ved forskrift.»
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I forbindelse med sporsméil om hiv kan gi opphold pa humanitert grunnlag etter
Utlendingslovens § 8, annet ledd, s viser avgjorelsen i «Kamerunsaken» fra Utlen-
dingsnemnda (UNE) en betydelig skjerping av kravene for & f& opphold pa grunn av
hivstatus’. Hvorvidt behandling er startet opp i Norge, vektlegges i liten grad og vil ikke
vare avgjorende for utfallet av saken. Man skal heller ikke foreta en individuell vurde-
ring av hvorvidt soker har de okonomiske ressursene til & kjope behandling i hjemlandet,
ei heller skal det vektlegges den enkeltes geografiske tilgang til behandling. Hvor smit-
teoverforing er skjedd, skal ikke ha betydning. Sist, men ikke minst, vektlegges ikke det
stigma og den forskjellsbehandling som eventuelt folger med en hivdiagnose i sokers
hjemland. Man kan ogsa ta med at flertallet i stornemnda kom frem til sitt resultat pa
grunn av den vekt innvandringspolitiske hensyn matte fa i saker om hiv. Frykten for at
mange hivpositive skal komme til Norge og soke om opphold, veide tyngst.
Hiv-Danmark laget i 2004 en rapport om metet mellom hivpositive fra etniske
minoritetsgrupper og det danske helsevesenet (Hiv-Danmark 2004). Den danske
rapporten viser at sykepleierne ofte opplever at det er vanskelig @ komme inn pa livet
til mange av pasientene med etnisk minoritetsbakgrunn. Dette skyldes at reaksjonene
pa hiv er annerledes i denne gruppen enn de reaksjonene personalet er kjent med fra
danske pasienter. Samtidig oppleves intervjuene med pasienter med etnisk minoritets-
bakgrunn som vanskeligere fordi kulturelle forskjeller skaper problemer for kontakten
og dialogen. Pasientene foler ogsa selv at det er vanskelig 4 vite hva man kan sperre
om, ogde vet ikke hvem de skal sporre, eller hva de skal sporre om for 4 fa vite mer om
hvordan man som pasient skal bruke helsevesenet. Det samme temaet ble diskutert i
en norsk bacheloroppgave i sykepleiestudie der man tok opp viktigheten av kulturell
kompetanse (Hogskolen i Telemark 2006). Kulturell kompetanse er definert som:

e avite ndr man skal henvende seg til det offentlige
e 4vite hvor man skal henvende segi en bestemt sak
e avite hvordan man skal ga frem for 4 fore en sak i forhold til det offentlige

e dvite hvordan man skal oppfere seg mot det offentlige pa en universalistisk mate

(Hogskolen i Telemark 2006, Eriksen og Serheim 2003)

Bacheloroppgaven er kritisk til at sykepleierstudenter lerer s lite om hiv/aids og om
det & mote pasienter av en annen kulturell bakgrunn, da studentene mener dette er
svart aktuelle temaer.

Problemer med sprik og tolk har vert undersokt og diskutert i mange rapporter
og artikler gjennom flere r. Flere av vare intervjuede fagpersoner trekker ogsa frem
denne utfordringen.

? Informasjon om «Kamerunsaken» er fra muntlig kilde: jurist/konsulent Inger Lise Hognerud hos

HivNorge.
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Rusmisbrukere

Blant rusmisbrukere har det gjennom hele det siste tidret vart oppsiktsvekkende lav
insidens av hivinfeksjon (Aavitsland og Nilsen 2006). Antall paviste hivpositive mis-
brukere i 2007 holder seg stabilt lavt pa niva for gjennomsnittet for de siste fem arene.
Median alder var 39 &r i 2007 (Folkehelseinstituttet 2008). Dette tyder pa at mange
rusmisbrukere har funnet mater 4 unngé hiv pa. Det er sannsynligvis mindre deling av
sproyter. Folkehelseinstituttet antar at mange hivpositive smittet ved sproytemisbruk
forsvant fra miljoet i lopet av 1990-arene. Noen dede av overdose, mens andre ble
rehabilitert (ibid.). Dermed ble det ferre potensielle smittekilder.

Fafos rapport i 2002 fant at:

e Rusmisbrukere kommer darligere ut sammenliknet med andre hivpositive med
hensyn til materielle levekar og helse, men forskjeller tilsvarer skillelinjer mellom

gruppen og befolkningen for ovrig.

o Hijelpeapparatet fungerer ikke for hivpositive rusmisbrukere. Det er et behov for &
utvikle tilbud som fanger opp de aktive rusmisbrukerne i den livssituasjonen de er
i.

Nyere forskning og kunnskap

Blant sproytemisbrukere er det alltid et potensial for kraftige oppblussinger av smitte-
spredningen dersom hiv kommer inn i et miljo der det deles sproyter. Man har for
cksempel i Sverige og Finland spesielt hatt en markant okning i smitte blant denne
gruppen (Folkehelseinstituttet 2008b). Sammenliknet med tidligere r var det i forste
halvér av 2007 en 40 prosent ekning av hivsmittede i Sverige, der okningen var storst
blant intravenese rusmisbrukere med 25 nye tilfeller. Til sammenlikning hadde det
bare vart smittet atte tilfeller hvert ar de siste fem arene. Utviklingen i Sverige og
Finland viser at den forebyggende innsatsen er viktig, og at situasjonen i rusmiljoet
ma folges noye.

Den mest utdypende undersokelsen blant hivpositive rusmisbrukere er Engelhardts
EU-undersekelse (Engelhardt 2005). Formalet med undersokelsen var & evaluere og
sammenlikne rusmisbrukeres tilgang til antiviral medisinsk behandling og fastholdelse
av medisinering (adherence) i elleve europeiske land. Rapporten ser pa rusmisbruke-
res muligheter og utfordringer nir de skal ta del i behandling og forholde seg til et
livslangt medisinregime, og rapporten kommer med anbefalinger til «best practice»
pa omradet.

Mange land anvender ikke-medisinske kriterier for & medisinere hivpositive, ofte
knyttet til antatt motivasjon og evne til 4 folge medisinregimet. Eksempler pé slike
ikke-medisinske forhold kan vare ustabile boforhold som bostedslashet eller at man bor
pa hospits, har ukontrollert rusbruk og mentale problemer som er knyttet til ulovlige

rusmidler (dobbelt diagnose) (Engelhardt 2005:193). Disse ikke-medisinske kriteri-
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ene er ofte vagt formulert i retningslinjene/lovverket. Dermed blir legen en medisinsk
autoritet for pasienten med mye make til & definere pasientens rett pa hivmedisiner.
Dette vurderes ofte pa bakgrunn av tolkninger av livsstil og det sosiale livet til pasienten
(ibid.). Selv om fastholdelse av medisinering er knyttet til sosiale omgivelser og livsstil,
s problematiserer rapporten at det er tolkninger som ligger til grunn for valgene som
tas, og at de ikke-definerte kriteriene for 4 ha rett til medisiner er for darlig beskrevet i
lovverk og retningslinjer. I de fleste landene som er med i undersokelsen, knyttes evne
til fastholdelse av medisineringen til gruppetilherighet, noe som ofte brukes imot
rusmisbrukere. Det trekkes ogsa frem at de fleste landene har programmer og tiltak for
4 bistd hivpositive til 4 takle fastholdelse av medisinering. Rapporten konkluderer med
at fastholdelse er et komplekst problem som ikke bare bestemmes ut fra biologiske og
kliniske aspekter ved sykdommen og muligheten for & bli frisk, men ogsé ut fra sosiale,
livsstilsrelaterte og okonomiske faktorer som man ma ta til etterretning. Den anbefaler
at man utvikler to spor nir det gjelder tiltak for & fremme fastholdelse: pa den ene siden
generelle tiltak for 4 fremme fastholdelse blant alle som gar pa hivmedisiner, men pa
den andre siden ogsa konkrete tiltak rettet mot grupper som er sarlig utsatte nir det
gjelder fastholdelse.

For & fa til dette trekker rapporten frem viktigheten av & samordne tjenester: rusetat,
hivklinikker og sosiale tjenester. I de fleste landene i undersokelsene mottes de ulike
personene fra ulike deler av hjelpeapparatet kun sporadisk. Det var lite utveksling
av erfaring fra 4 bistd pasientene. Rapporten konkluderer med at kontakten mellom
rusmisbrukere og helsepersonell ofte er preget av en sirkel av mistillit, der rusmisbru-
kerne ikke har tillit til helsepersonell, og helsepersonell har mistillit til rusmisbrukeren.
Rapporten peker pé at rusmisbrukere, til forskjell fra andre pasienter, ma bevise at de
er i stand til og motivert for 4 starte medisinbehandling. Dette fordi helsepersonell
ikke har tillit til at rusmisbrukere er i stand til 4 folge behandlingen.

I en norsk artikkel argumenterer en overlege ved Ullevil at legemiddelassistert
rehabilitering (LAR) har spilt en viktig rolle for at antallet hivpositive, injiserende
stoftbrukere har sunket (Renning 2006). Det tar bort opiatsuget, gir dem muligheten
til & fa mer orden pé livet sitt og dermed komme inn i et regelmessig opplegg. S lenge
hivpositive er i aktivt misbruk, har de store problemer med 4 folge behandlingsoppleg-
get. Engelhardt nevner i artikkelen at flere land i @st-Europa har krevd stoffrihet i ett
ar for de gir behandling. Det gjor at de fleste blir ekskludert fra & fi nedvendig helse-
hjelp. Erfaringen til overlegen er at det gir minst like bra med hivpasientene som gar
pa metadon og far hivbehandling, ssmmenliknet med andre grupper av hivpasienter i
Norge (Ronning 2006). En del pasienter greier ikke & ta hivmedisinene sine regelmessig
pa grunn av stoftbruk, og i slike tilfeller kan ikke sykehuset gi pasientene hivmedisiner,
selv om de far LAR. Hvis de ikke tar medisinene hver dag, utvikles resistens, og da

virker ikke behandlingen (ibid.).
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Det ble et tema i intervjuene vire med fagpersoner at for aktive rusmisbrukere som
er hivpositive, er det rusavhengigheten som forst og fremst er problemet. Det er rus-
avhengigheten som er deres identitet, og de opplever at det er rusavhengigheten, ikke
hivstatus, som forer til stigma og utstotelse fra samfunnet. Rusmisbrukere rammes ogsa
av andre alvorlige sykdommer som er utbredte og dedelige, for cksempel hepatitt B
og hepatitt C. Hepatitt C oppleves ikke som like stigmatisert som hiv, til tross for at
sykdommer er langt mer smittefarlig.

Barn og unge med hiv

Barn og unge med hiv var ikke et tema i forrige Fafo-rapport. Det er heller ikke mange
barn og unge som er hivpositive i Norge. Tallene fra MSIS viser at Norge tallmessig
har et meget begrenset hiv/aids-problem blant barn. Tilsvarende har en ogsa meget
begrenset klinisk erfaring med denne gruppen pasienter (Wathne og Andersen 2000).
De barna som rekrutteres til gruppen hivsmittede i Norge, vil i det vesentligste vere
hivsmittede allerede nir de kommer inn i landet som flyktninger, adoptivbarn osv.
Alle de ni barna som ble meldt smittet perinatalt i 2007, ble fodt i Afrika. Siste pa-
viste tilfelle av perinatal smitte hos barn fodt i Norge var i 2000 (Folkehelseinsitutttet
2008). Folkehelseinstituttet anslar at det er 30-50 barn under 15 r som lever med
hiv i Norge i dag.

Leger ved infeksjonsmedisinske avdelinger melder at barna har det bra. Men
behandling av hivpositive barn kan vare utfordrende for omgivelsene rundt barna.
En norsk artikkel har sett pé forebygging, oppfelging og behandling av barn med
hiv. Artikkelen trekker frem at psykososiale forhold rundt hivpasienter som er barn
og unge, ofte gjor det vanskelig for pirorende a folge opp behandlingen (Wathne og
Andersen 2000). Mange antivirale medikamenter har vond smak eller er vanskelig &
innta av andre arsaker (storrelse m.m.). Farmakokinetikken (hva kroppen gjor med
et legemiddel) hos barn er annerledes enn hos voksne, noe som tilsier relativt hoyere
dosering hos barn. Det er ogsa store individuelle variasjoner fra barn til barn hvilket
tilsier maling av serumkonsentrasjon av medikamentene. Dette gjores ikke rutinemessig
i Norge i dag. Mange barn har hoyere antall viruspartikler per millimeter og har vist
dérligere respons pé antiviral behandling enn voksne. Dette har fort til et raske skifte
fra ett behandlingsprogram til et annet. Alle disse forholdene gjor at tidspunktet for
oppstart og plan for gjennomfering av behandling noye mé dreftes med pasientens
parerende. Dette inkluderer ogsd praktiske problemer i hverdagen som for eksempel
hvordan barnehage eller skole eventuelt skal orienteres om diagnose og behandling.
Dette gjelder ikke minst nir det er behov for utdeling av medikamenter som ma tas
midt pa dagen (Wathne og Andersen 2000).

En dansk undersekelse tar for seg hvordan det er a leve med hiv for barn og unge
under 18 ar (Laursen mfl. 2005). I Danmark gér ikke disse barna til hivbehandlings-
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sentre, men er tilknyttet barneavdelingene pé de store sykehusene. I boken beskriver
flere av de unge hvordan det 4 vare hivsmittet er forbundet med tabu og skam. Dette
pavirker deres personlige utfoldelse sammenliknet med vilkirene for friske barn. Mange
unge hivsmittede er ogsa redde for andres reaksjoner og for a bli avvist, og de lever derfor
med hiv som en hemmelighet. Flere av de unge i boken forteller at det er vanskelig for
dem 4 hindtere at det er en side av dem som venner og klassekamerater ikke kjenner
til. Det er ogsa vanskelig for dem & holde styr pd hvem som vet, og hvem som ikke vet.
En artikkel i New York Times (Villarosa 2001) om unge med hiv tar opp at fryke for
bli avvist blir vanskelig for mange unge:

Young people want love just like everybody else, but they are afraid that this big
secret, their HIV, makes them unlovable. It’s hard for them to know when and
how to disclose to a potential sexpartner or even a potential friend, because of the
intense fear of rejection.

En annen sentral problemstilling for barn ogunge hivsmittede er adherence-problemer,
det vil si problemer med 4 folge behandling og ta medisiner som foreskrevet (Laursen
mfl. 2005). I boken forteller en sykepleier at mange barn nar de kommer i 14- til
15-arsalderen, far vanskeligheter med 4 ta medisin regelmessig fordi «de vil vare som
kameratene», ogdet kan ogsa vere vanskelig a ta medisiner nar man for eksempel skal
pa helgetur. Helsepersonell sier de méd bruke mye tid med barn og unge for 4 snakke
om dette.

Eldre hivpositive
Som det ble nevnt innledningsvis i rapporten, innebarer nye medisiner en aldring av
gruppen hivpositive. Aldring blant hivpositive diskuteres i en artikkel i Aftenposten
(Dregelid 2006). I dag er det over 700 hivpositive i Norge som er over 50 r. De eldste
av dem er over 70 ar. HivNorge uttaler i artikkelen at i den eldre aldersgruppen blant
medlemmene er man bekymret for hvordan det blir 4 bli gammel. Bente Bergesen
som er overlege ved Infeksjonsavdelingen ved Aker Sykehus, uttaler at hun ikke tror
allmennhelsetjenesten er godt nok forberedt, og at det kan vare sviktende kunnskap
hos fastleger om hvilke interaksjoner det kan vere mellom hivmedisiner og medisiner
mot andre sykdommer. Bergesen trekker frem at medisiner mot typiske aldersrelaterte
sykdommer som kolesterol, magesir og tuberkulose kan ha svert ugunstige effekter
pa hivmedisiner.

Samtalene vare med fagpersoner tyder pd at den storste utfordringen med aldring
av hivpositive er mangelen pa kunnskap blant helsepersonell.

En amerikansk rapport har sett pi eldre hivpositive i USA (Karpiak mfl. 2006).
Undersokelsen er gjennomfert blant 1000 hivpositive over 50 ar som bor i New York
City. Den ble iganggsatt fordi det var liten kunnskap om hvordan aldersrelaterte sykdom-
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mer vil pavirke hivpositive. Hivpositive over 50 ar utgjor i underkant av en tredjedel
av hivpositive i New York City. Samtidig er det en utfordring at 70 prosent av eldre
hivpositive i NYC bor alene, og bare 15 prosent har en partner. Til ssammenlikning
bor kun 32 prosent av hivnegative over 65 ar i NYC alene.

Formélet med undersekelsen var & se pa ikke-hivrelaterte helsebehov blant hiv-
positive ettersom hiv alene ikke definerer helsetilstanden til eldre hivpositive (Karpiak
mfl. 2006). Nér hivpositive lever lenger, vil minst én hvis ikke flere sykdommer og
diagnoser vere med & utfordre deres helsetilstand, og deres helsesituasjon vil utfordre
det medisinske hjelpeapparatet. I undersokelsen fant man at 91 prosent hadde en
annen diagnostisert lidelse i tillegg til hiv, 0og 77 prosent hadde to eller flere. Det mest
vanlige var depresjon, beinskjorhet, hepatitt, nevropati og hoyt blodtrykk. Depresjon
kan arte seg svart alvorlig for eldre ettersom de i mindre grad oppseker profesjonell
hjelp (ibid.). Helsepersonell har ogsa ofte vanskeligheter med & diagnostisere depresjon
blant eldre. Rapporten problematiserer at depresjon oftere er assosiert med aldring enn
med en sykdom, men at stress og depresjon ogsé kan pavirke immunforsvaret. Derfor
er det viktig at man er opptatt av depresjon blant eldre hivpositive. Ensomhet var ogsa
utbredt blant eldre hivpositive i undersokelsen.

En australsk undersokelse ser ogsa pa aldring og hiv (Pitts mfl. 2005). Ogsi denne
undersokelsen er gjort blant hivpositive som er over 50 &r, og man sammenlikner
sosiale variabler med en gruppe hivpositive under 50 ar. Undersokelsen fant at eldre
hivpositive i stor grad meldte om dérligere helse og livskvalitet. En betydelig storre
andel av de eldre hadde andre helseproblemer enn hiv. Hjerte- og karsykdommer var
mest utbredt. Det var ingen forskjell mellom aldersgruppene nér det gjaldt psykisk
helse. Eldre hivpositive hadde i mindre kontakt med tjenestetilbud, bade nar det gjaldt
tjenester knyttet til hiv og andre hjelpetjenester. @konomisk kom den eldre gruppen
betydelig drligere ut enn de yngre.

Forhold som pavirker levekar og livskvalitet

Organisasjoner og nettverkstilbud for hivpositive

Det finnes flere organisasjoner og nettverkstilbud for hivpositive i Norge. Nettverk
har en stottefunksjon, og nettverkstilbud trekkes ofte frem som viktige for hivpositive.
De bygger pa at folk gjennom kontakt med andre i samme situasjon blir trygge pa
seg selv og far here om andres erfaringer. Organisasjonene har vert viktige for 4 sette
hiv og aids pd den politiske dagsordenen. Sarlige homofiles organisasjoner har vert

aktive, bade politisk, men ogsé i det forbyggende arbeidet, der Helseutvalget for bedre
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homobhelse i praksis har fatt delegert ansvaret for hivforebygging blant menn som har
sex med menn. Helseutvalget sammenfatter arbeidsomridene innen hiv, rus og psykisk
helse i et utvidet helseperspektiv. Metodisk sett bygger Helseutvalgets forebyggende
arbeid pa miljobasert likemannsarbeid med utgangspunke i de erfaringer og metoder
som har vist seg effektive i arbeidet med hiv ogaids (Helseutvalgets arsrapport 2006).
Arbeidet rettes bade mot individer, grupper, miljo og kunnskapsformidling. En viktig
del av arbeidet er & drive opplysningsarbeid mot mélgruppen.

11987 ble Landsforeningen mot Aids (LMA) stiftet som en paraplyorganisasjon for
en rekke organisasjoner som hadde engasjert seg i forbindelse med aids, og som hadde til
felles at de ville gjore en innsats for informasjon om hiv ogaids. I 1988 ble det opprettet
en egen interesseorganisasjon for hivpositive som fikk navnet Pluss. Organisasjonen
hadde som mal & samle alle grupper hivpositive i én organisasjon og fungere som en
selvhjelpsgruppe for hivpositive. I 1999 ble de to organisasjonene slatt sammen til
Pluss-LMA, som i dag heter HivNorge. Sammenslingen i 1999 kom som et resultat
av at begge organisasjonene hadde problemer med 4 overleve okonomisk. Etter hvert
som tiden har gitt, har organisasjonen utviklet sin egen spesifikke identitet, men med
sterke rotter tilbake til foreldre-organisasjonene. HivNorge tar opp i seg deler fra bade
Pluss og LMA. For det forste bygger organisasjonen pé de ressursene som hivpositive
representerer, og fremstar som en interesseorganisasjon for hivpositive. For det andre
driver den — i den grad ressursene tillater det — et omfattende informasjonsarbeid.
Styringsstrukturen er slik at hivpositive har flertall i styret, og styreleder skal alltid
vare en person som selv lever med hiv.

Kirkens Bymisjon driver ogsé flere tiltak rettet mot hivpositive. I Oslo er Aksept et
senter for alle som er berort av hiv. Sentret ble opprettet i 1987, er underlagt stiftel-
sen Kirkens Bymisjon og er fullfinansiert via bevilgninger fra Oslo kommune. Huset
har et miljotilbud, en poliklinikk og et degntilbud. Leve med hiv er et prosjekt i regi
av Kirkens Bymisjon, finansiert med midler fra T'V-aksjonen 2004 i Trondheim og
Stavanger. Tilbudet retter seg til alle som er berort av hiv. Leve med hiv onsker & skape
rom og tid for stette, veiledning, omsorg og utveksling av erfaringer. Et tilsvarende
tilbud er i ferd med 4 bli etablert i Bergen i regi av Kirkens Bymisjon.

Fafos rapport fra 2002 sa ogsé pa informasjonsarbeid og fant felgende:

e Deterbehov for & spre mer informasjon til den generelle befolkningen for & redusere
fordommer og stigmatisering.

e Hivpositive trenger informasjon om konsekvensene av deres hivstatus, rettigheter,

tilbud og muligheter.

e Hivpositive ser pa det som svert vanskelig & informere sine nermeste pirorende
om sin hivstatus. Det er derfor et behov for & informere og folge opp pirerende pa
en bedre mite.
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Nyere forskning og kunnskap

Ogsa strategiplanen for forbygging av hiv og seksuelt overforbare sykdommer trek-
ker frem viktigheten av informasjonsarbeid. Den sier blant annet at et viktig trekk
ved utviklingen er at den norske hivepidemien er liten og «usynlig>, noe som eker
muligheten for likegyldighet (Sosial- og helsedepartementet 2001).

Fra den danske undersokelsen er det ingenting som tyder pa at det er mindre trau-
matisk & f& konstatert hiv nd enn det var tidligere (Carstensen og Dahl 2007). Selv om
hiv kanskje har blitt en mindre fryktet diagnose i dag enn den var for de nye medisinene
kom, sa er det fortsatt et stort sjokk for nesten alle & fa vite at man er hivpositiv. Det er
derfor viktig med god og kvalifisert radgivning til nysmittede. Serlig viser den danske
undersokelsen at det er behov for informasjon rettet mot nysmittede stoffmisbrukere
og de med etnisk minoritetsbakgrunn.

Behov for & treffe andre hivpositive som er i samme situasjon, trekkes ofte frem
som viktig som del av & handtere det & leve med hiv. I den danske undersokelsen er
det en noksa stor andel av respondentene som ikke kjenner andre hivpositive, serlig
blant heteroseksuelle og bifile respondenter. Det er ganske utbredt blant alle grupper
hivpositive 4 mote andre hivpositive gjennom formaliserte grupper. En av ti svarer at
de jevnlig moter andre hivpositive i en formalisert gruppe.

Organisasjonene trekkes frem i den danske undersekelsen som viktig for alle hiv-
positive ved 4 gi bistand og hjelp. Mellom 25-30 prosent av ny-konstaterte hivpositive
i Danmark benytter seg av hivorganisasjonenes tilbud i lopet av det forste aret etter
konstaterting av hiv (Carstensen og Dahl 2007). Man sper om det er mulig at orga-
nisasjonenes tilbud ikke formidles godt nok, tatt i betraktning den krise den enkelte
bringes i, samtidig som man er klar over fravaret av muligheter for psykologsamtaler
pa nesten samtlige hivbehandlingssentre. Det trekkes serlig frem som viktig 4 i storre
grad gjore rusmisbrukere og de med etnisk minoritetsbakgrunn klar over tilbudene
som hivorganisasjonene har til hivpositive.

@konomi, inntekt og bolig

Materielle levekar er en sentral del av levekérsforskningen. Internasjonalt er hiv-
epidemien en epidemi som i stor grad rammer fattige. Den rammer fattige land, ogden

rammer fattige grupper i rike land (Fangen mfl. 2002). En presentasjon av hivpositives

materielle kar i Norge vil derfor nedvendigvis matte bli en fremstilling av forskjeller. De

forskjellige gruppene som er overrepresentert blant hivpositive (homofile, rusavhengige

og innvandrere), er grupper som pa forskjellige miter er marginaliserte i samfunnet.
Som nevnt allerede kommer som regel homofile gjennomsnittlig bedre ut pi materielle

levekarsvariabler enn gjennomsnittsbefolkningen, mens innvandrere og rusmisbrukere

kommer dérligere ut. Nar det gjaldt privat ekonomi, fant Fafo felgende:
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e Det er behov for okt oppmerksomhet pa okonomiske konsekvenser av det & bli

kronisk syk.

e Lav inntekt er en ekstra belastning nar en har hiv, og det er lite rom for & klare
utgifter til ting som kan gjore tilvarelsen som hivpositiv lettere.

e Videre er det behov for stotteordninger for bruk av alternativ medisin som for
cksempel helsekost, vitaminer og kosttilskudd som virker positivt pa immun-
forsvaret.

e Mange hivpositive kommer dérlig ut som trygdemottakere fordi de er unge eller
innvandrere med lite opparbeidede rettigheter i trygdesystemet.

Nyere forskning og kunnskap

I den danske levekirsundersokelsen er det ingenting som tyder pa at respondentene
generelt sett er darligere stilt enn andre okonomisk (Carstensen og Dahl 2007). Det
fremgar av undersokelsen at hivpositive som gruppe har en inntekt som ligger tett
opp mot befolkningens, men at det er store forskjeller mellom gruppene. Homofile
menn har en hoyere inntekt enn befolkningen, mens hivpositive med etnisk mino-
ritetsbakgrunn har en inntekt som ligger under. I denne gruppen er det mange med
dérlig okonomi, der én tredjedel har en arlig husholdningsinntekt pa under 200 000
danske kroner.

I en australsk undersokelse oppgir mer enn halvparten av respondentene i en sporre-
undersekelse blant hivpositive at de har vanskeligheter med & betale faste utgifter, og
nesten én av tre har en inntekt som plasserer dem under fattigdomsgrensen (Grierson
mfl. 2006). De fleste av dem som har inntekt under fattigdomsgrensen, har offentlige
ytelser som hovedinntekeskilde. I en tilsvarende undersekelse gjort i New Zealand fin-
ner man at hivpositive har en lavere median inntekt enn befolkningen for ovrig, men
at medianinntekten hadde ekt for hivpositive i storre takt enn konsumprisindeksen
fra 2002 til 2007 (Grierson mfl. 2008).

I bide den australske undersokelsen og den fra New Zealand opererer man med en
fattigdomsgrense pa 60 prosent av medianinntekt. Det er det samme fattigdomsmalet
som brukes av EU. I Norge brukes 50 prosent av medianinntekt som fattigdomsmal.
Lav inntekt som mal pa fattigdom gar ut fra at en stor andel av inntekten gar med til
& dekke grunnleggende behov, som mat, kler og bolig. Spesielt for personer med hoye
nedvendige utgifter i forbindelse med sykdom eller funksjonshemming vil lav innteke
kunne innebare at grunnleggende velferdsbehov ikke blir dekket. Man kan argumentere
med at det ikke gir mening a operere med inntektsmél som mal pa fattigdom nir man
sammenlikner situasjonen mellom ulike land, nér for eksempel tilgang til helsetjenester
er forskjellig etter hvilken velferdsmodell som brukes i forskjellige land. I Norge er for
cksempel mange utgifter til helsetjenester dekket av staten, men at hivpositive kanskje
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har behov som for eksempel helsekost, vitaminer og kosttilskudd som virker positivt
pa immunforsvaret, gjor at de har store utgifter relatert til & opprettholde god helse.
Dette aspektet ble inkludert i Bondevik-regjeringens definisjon pa fattigdom:

Med fattigdom forstas at personer har si lav inntekt, eventuelt i kombinasjon med
hoye nedvendige utgifter i forbindelse med sykdom, funksjonshemning mv., at de
over lengre tid ikke far dekket grunnleggende velferdsbehov (Sosialdepartementet
2002).

Na sier ikke tiltaksplanen noe om hvordan man kan operasjonalisere en slik definisjon,
og i praksis har man anvendt lavinntekt ved 50 prosent av medianinntekten som varer
over tre ir, som en hovedindikator pé fattigdom. I et levekarsperspektiv vil det vare
viktig 4 finne ut hva som kjennetegner inntektssituasjonen, og hvordan man handterer
de ekstrautgiftene som paleper som et resultat av en kronisk lidelse.

Arbeidssituasjon

I den kommende levekarsundersokelsen har Fafo et mél om & gjore arbeidssituasjon
til et enda mer sentralt tema. Dette fordi vi antar at flere hivpositive stir i arbeid. Med
nye medisiner ma hivpositive i storre grad forholde seg til en lang yrkeskarriere, og det
at man er hivpositiv, er ikke lenger ensbetydende med sykdom som forer til at en ma
forlate arbeidskarrieren. Fafos rapport trakk frem folgende om inkludering og dpenhet
i arbeidslivet:

o Arbeidslivets parter bor ta opp spersmal knyttet til hivpositives forhold i arbeids-
livet. Det bor vurderes tiltak for inkludering i arbeidslivet, serlig med henblikk pa
hvordan arbeidssituasjonen kan tilpasses den enkeltes behov.

Nyere forskning og kunnskap
En dansk artikkel hevder at diskrimineringen blir ytterligere forverret av at den hivsmit-
tede sjelden tor 4 st frem og tale sin sak, verken juridisk eller i organisasjonene, eller
gjore bruk av de virksomme medier, da det vil bety risiko for ytterligere stigmatisering
(Sangild 2004). Artikkelen hevder at problemet vedrerende diskriminering av hivsmit-
tede oker i takt med bedre behandlingsmuligheter. For ti ir siden var det naturlig &
sikte mot en arbeidsfri tilverelse med en uferepensjon som forsergingsgrunnlag som
folge av sviktende helse. I dag kan en hivsmittet ha mange &r pa arbeidsmarkedet etter
diagnosetidspunktet, og folgelig oppstar det et klart behov for 4 informere virksomheter
og ansatte og alle andre om hva det vil si & vare hivsmittet, smitteveier og risiko.

Det er sarlig arbeidsplassen som skiller seg ut som et sted der hivpositive ikke vel-
ger & fortelle om sin hivstatus. Den danske undersokelsen viser at tre av fem ikke har
fortalt om sin hivstatus pé arbeidsplassen (Carstensen og Dahl 2007). I intervjuene
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i den danske undersokelsen oppgir mange at grunnen til at de ikke har fortalt om sin
hivstatus pa arbeidsplassen, er at de ser pa det som en privatsak, og de onsker & bli sett
pa som den personen de er, med de kvalifikasjonene de har, ikke som den syke eller
hivpositive. Det helt primare ved & ikke fortelle pa arbeidsplassen at man er hivpositiv,
er usikkerheten pa omgivelsenes reaksjoner, at det ikke er noe som angr sine kolleger,
og at de ikke onsker & bli sett pa som den hivpositive pa sin arbeidsplass (ibid.).

Det er ogsa mye diskusjon bade i medlemsblader for hivpositive og i homofile
medier knyttet til penhet. Det virker som alle snakker om at dpenhet er viktig, men
at svert fi er dpne pa arbeidsplassen. Man kan sperre seg hvorfor hjelpeapparatet virker
d unisont advare hivpositive mot & fortelle til sin arbeidsgiver at man er hivpositiv, nar
flere av de som er dpne, har hatt positive erfaringer med & fortelle. Det er viktig at alle,
uansett hvem de er, skal fa velge sin egen form for apenhet. Mange av informantene
vare trekker frem at all form for apenhet er bra. Nar det gjelder lovverket, s& har verken
arbeidsgiver eller kolleger krav pa & fa vite om en arbeidstaker har hivinfeksjon. Det
samme gjelder skoler og undervisningssteder. Det skal ikke vere et mél i seg selv at sa
mange som mulig forteller om sin hivstatus pa arbeidsplassen, men konsekvensene av &
ikke fortelle kan vere at det ikke er mulig for arbeidsgiver a tilrettelegge arbeidssituasjo-
nen dersom helsen skulle tilsi et slikt behov. Samtidig har hivpositive som har visst om
sin diagnose lenge, men holdt det skjult, fortalt i andre undersokelser at den psykiske
belastningen ved 4 holde hivstatusen skjult har fort til at de har blitt uferetrygdet og
ikke maktet & std i jobben (Helseutvalget 2005).

Den danske undersokelsen finner at det generelt sett ikke er flere responden-
ter i levekdrsundersokelsen som stir utenfor arbeidsmarkedet, sammenliknet med
bakgrunnsbefolkningen, men det er langt flere i levekarsundersokelsen som mottar
uferepensjon (dansk: fortidspensjon) (Carstensen og Dahl 2007). I den australske
undersekelsen oppga de fleste respondentene at de pa en eller annen méte hadde for-
latt sin yrkeskarriere eller redusert sine yrkesambisjoner som resultat av hivdiagnosen
(Grierson mfl. 2006). I undersokelsen fra New Zealand gjaldt dette cirka tre av fem
respondenter (Grierson mfl. 2008).

Stigma, apenhet og isolasjon

Stigmatisering trekkes ofte frem som et problem for hivpositive i de fleste land. Stigma
var opprinnelig et arr eller et brennemerke som kjennetegnet en slave, en kriminell
eller en utstott i antikkens Hellas. I dag brukes det pé liknende méte om et uonsket
kjennetegn som skyver en person ut av et fellesskap hvor deltakerne selv definerer seg
som de «normale» (Gulbrandsen mfl. 2006:18). I Norge er det fremdeles «best»
& vare hvit, frisk, velfungerende, helnorsk, heterofil, ung voksen middelklassemann,
hvilket inneberer at fargede, innvandrere, tenaringer, gamle, kvinner, kroppsarbeidere,
sosialklienter og homofile er ekstra sirbare i mote med helsevesenet (Haghighat 2001,
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Gulbrandsen mfl. 2006). Man snakker ofte om stigma i ssammenheng med skam og
skamfolelse. Der stigma forutsetter et ytre merke, noe som er synlig for andre, og som
ofte henger sammen med skam, kan skam opptre i oss nér vi er alene og i mangel av
stigma. Eller stigma er der, men uten & vare arsak til skamfolelsen (Gulbrandsen mfl.
2006). Stigmatisering og skam trekkes ofte frem i forbindelse med hivpositive fordi
man tenker at det er et hinder for 4 vare dpen, og at det kan fore til isolasjon og ensom-
het. Samtidig sier forskningen at personer som har vanskelig for 4 godta seg selv som
person, er mer tilboyelig til 4 utfore visse handlinger som for eksempel ha usikker sex
eller drikke seg full (Gulbrandsen mfl. 2006). Arbeid mot stigmatisering kan derfor
veere viktig hivpreventivt arbeid.
Fafo-rapporten fant at:

e De aller fleste av respondentene er &pne om smitten til i hvert fall én venn, ett
familiemedlem og én kollega, men gjennom kvalitative intervjuer gir rapporten et

bilde av stor grad av lukkethet.
o Kun fi personer var dpne i utstrake grad.

o Ivisse miljoer, som i tillegg representerer risikogrupper for spredning av hivsmitte,
finner rapporten at hiv i stor grad er stigmatisert, og at det foregir bakvaskelser og
utstoting av hivpositive.

o Likevel viser den kvantitative undersokelsen at flertallet har gode erfaringer nir de
er apne om hivsmitten pa jobben.

e Relativt mange hivpositive foler seg isolert som felge av smitten.

e Sammenliknet med normalbefolkningen har hivpositive ifelge undersokelsen
relativt sett darligere psykisk helse. Rapporten ser klare ssammenhenger mellom
grad av isolasjon og grad av dpenhet med hensyn til smitten og psykisk helse.

Nyere forskning og kunnskap

Den danske undersekelsen viser at hver tredje hivpositiv ikke engang forteller sin
egen mor om hivdiagnosen (Carstensen og Dahl 2007). Tre av fem hivsmittede har
fortalt det til maksimalt to personer. Hver tredje hivpositive danske lever i fryke for at
diagnosen skal bli kjent i deres egen omgangskrets.

Aksept har gjennomfert en sporreundersokelse blant hivpositive om behov. Pa
sporsmél om hivpositive snakker &pent med andre om det & vare hivpositiv, svarer 30
prosent at de er tilbakeholdne med 4 snakke om sin egen situasjon med andre. Det viser
seg at kvinner jevnt over er mer dpne enn menn, og det er spesielt venner/familie og
helsepersonell som kvinnene snakker med (Fuglestad og Morseth Lauritzen 2004b).

Intervjuene med fagpersoner trakk frem at stigmatisering av hivpositive fremdeles
er et stort problem i Norge. Samtidig som hivpositive opplever stigmatisering i sam-
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funnet, trekker ogsd noen informanter frem at selvstigmatisering kan vere et problem.
De mener at for noen kan maten en ser pa seg selv, pavirke opplevelsen av hvordan
samfunnet ser pd en. Hiv er en diagnose som man mé leve med resten av livet med
bivirkninger og medisiner, men kan vare et helt generelt problem. Man opplever at
hivpositive selv barer p et stigma der man ser pa seg selv som en med en sar og helt
spesiell lidelse — det virker selvstigmatiserende. En av informantene onsker at vi i storre
grad knytter diskusjoner om apenhet til stigmatisering og i sterre grad snakker om hiv
som en kronisk sykdom. Det blir viktig for at menneskeverdet blant hivpositive ikke
blir krenket eller blir odelagt ved & ta inn stigmatisering. Media trekkes serlig frem som
viktig i hvordan hiv presenteres og far et ansikt. Flere opplever at mediene fremdeles
skriver om hiv som noe sensasjonelt og dermed opprettholder mye av holdningene
som gjor det vanskelig for hivpositive & vare dpne.

Intervjuene fikk ogsd frem at det er viktig & allmenngjore hiv som kronisk diagnose.
Man kan ogsa sperre seg om sartiltak for hivpositive forsterker stigma, ogom man kan
tenke nytt nar det gjelder & tenke tiltak rettet mot hivpositive som del av & allmenngjore
hiv i samfunnet. Man kan for eksempel analysere szrordninger som iverksettes, eller
problemstillinger opp mot hvorvidt de, i kraft av & vare rettet kun mot hivpositive,
kan ha en stigmaforsterkende effekt. En amerikansk undersokelse har sammenliknet
den stigmatisering som hivpositive og kreftpasienter opplever (Fife og Wright 2000).
Den finner at hivpositive ofte dommer seg selv svart hardt og ser pa diagnosen som
en straff og et resultat av oppfersel som de ser pa som umoralsk. Stigmatiseringen som
hivpositive opplever, er annerledes enn for andre sykdommer, og man ser det i maten
man snakker om hivpositive pa, sammenliknet med andre som har rammet av en syk-
dom som for eksempel kreft. Personer som overlever kreft, blir for eksempel omtalt
som «cancer survivors» med en form for heltestatus, mens personer som lever med
hiv/aids, fortsetter 4 bli snakket om som hivpositive hele livet uavhengig av hvor dyktig
eller stolt de handterer & leve med en vanskelig sykdom/lidelse. Undersokelsen fant
at hivpositive scoret gjennomgaende hoyere pa alle varianter av stigma-dimensjoner
sammenliknet med kreftsyke, men at ogsa kreftsyke sliter med stigma som resultat av
sykdommen.

Seksuell helse - kjeerlighet og parforhold

Seksuell helse blir ofte trukket frem som en viktig faktor for & sikre god livskvalitet.
WHO definerer seksuell helse som:

o Frihet fra fryke, skam, skyldfolelse, vrangforestillinger og andre forhold som hem-
mer evnen til seksuell utfoldelse, og som forstyrrer en seksuell relasjon

o Frihet fra organisk sykdom, skade eller lyte som forstyrrer de seksuelle og reprod-
uktive funksjoner
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o Evnen til 2 kunne glede seg over sin seksualitet og forplantning i samsvar med bade
en personlig og sosialt forankret etisk og verdimessig grunnholdning

Det & veere hivpositiv kan fi konsekvenser for kjerlighetslivet pA mange mater. Mange
opplever at andre trekker segunna nir de far hore at den de har truffet, oger i ferd med
4 inngd et forhold til, kort- eller langvarig, er hivpositiv. Fafo sin rapport fant at:

e Hivsmitten har store konsekvenser for hivpositives kjerlighets- og seksualliv.

e Om lag halvparten velger 4 avstd fra sex, og noe under halvparten opplever at de
mottar mindre fysisk narhet etter at de ble smittet. Tre fjerdedeler opplever at
seksuallivet har blitt sterkt begrenset.

o Kvalitative intervjuer viser en stor ansvarsfelelse nar det gjelder a ikke smitte andre,
og mange har i tillegg store sperrer mot 4 innga kjerlighetsforhold. En del synes det
er vanskelig 4 fortelle at de er hivsmittet til kjerlighets- eller seksualpartner, fordi
de er redde for 4 bli avvist.

Nyere forskning og kunnskap

I mye litteratur blir hiv sammenliknet med diabetes fordi begge er en kronisk diag-
nose. Men hiv er ikke som diabetes fordi miten man har fatt sykdommen pd, virker
direkte pa seksuallivet for resten av livet, gjor at legen vil sperre om seksualvaner ved
forste konsultasjon, innvirker pd miten man lager barn, og innvirker pa svangerskap,
fodsel og amming (Aars og Bergesen 2007). I sitt foredrag pa fagkonferanse om hiv
for helsepersonell trakk ogsa Aars og Bergesen frem at infeksjonslegene spor for lite
om hvordan man egentlig har det, spesielt pa det seksuelle omradet. Man har for kort
tid avsatt til pasienten, samtidig krever temaet personlig tillit og kontakt. Det er ogsa
uvant for mange leger & snakke om sex, og man mangler et felles sprak. I mote med
pasienter som er innvandrere og flyktninger, er det ubekvemt & snakke om temaet med
bruk av tolk. Nesten ¢n av tre i den danske underseokelsen uttrykker at de gjerne hadde
sett at helsepersonell ved infeksjonsavdelingene ved jevne mellomrom tok initiativ til
4 snakke om seksuelle problemstillinger (Carstensen og Dahl 2007).

Det er ikke bare i Fafo sin undersekelse at man finner at hivsmitten har store konse-
kvenser for seksuallivet. I den danske levekarsundersokelsen svarer nesten 90 prosent
at deres sexliv i stor grad eller noen grad har blitt forandret siden de fikk konstatert
hivsmitte (Carstensen og Dahl 2007). Mange er bekymret for 4 kunne smitte andre,
der mer enn én av fem er svert bekymret for dette. Undersokelsen konkluderer med
at sexlivet blir vanskelig for ganske mange etter at de har fatt konstatert hivsmitte. Det
gjelder for alle grupper, bortsett fra bifile, at de innenfor det siste aret har opplevd
manglende eller nedsatt lyst til sex ssammenliknet med bakgrunnsbefolkningen, og
problemet er mest uttalt blant den heteroseksuelle gruppen.
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I den australske undersokelsen svarer en fjerdedel at de avstar helt fra & ha sex, og det
gjelder sarlig heteroseksuelle menn (Grierson mfl. 2006). Omtrent halvparten av
respondentene i den australske undersokelsen var i et fast forhold. Av de som vari et
fast forhold, oppga 42,6 prosent at partneren ogsd var hivpositiv. Flertallet av respon-
dentene, 68,9 prosent, er redde for & smitte partner eller potensiell partner med hiv.

I undersekelsen fra New Zealand var andelen som oppga at de avsto fra sex, en
tredjedel (Grierson mfl. 2008). Ogsa her var heteroseksuelle menn den gruppen som
i storst grad svarte at de avsto fra 4 ha sex med andre. Kvinner hadde i storre grad sex
med én fast partner, mens homofile og bifile menn rapporterte i storre grad om faste
sexpartnere eller tilfeldig sex. 42,5 prosent oppga at de var i et fast forhold. Av de som
var i et fast forhold, oppga 27,6 prosent at partneren var hivpositiv. To av tre respon-
denter i undersokelsen oppga at hiv hadde péavirket seksuallivet i en negativ retning, og
nesten tre av fire oppga at de var redde for & smitte en partner eller potensiell partner
med hiv.

Reproduktiv helse er ogsa et tema for hivpositive. Man har i dag i Norge ikke et
tilbud til hivpositive med hjelp til 4 f barn, verken med szdvask der mannen er hiv-
positiv, eller ivf-preveror. Men 45 prosent av kvinner med hiv har barn, og 30 prosent
av kvinner med hiv ensker seg barn (Blystad 2007). Det er hivpositive som far barn i
dag, enten ved 4 dra til utlandet for hjelp eller ved & «ta sjansen». Det er omdiskutert
om man burde endre reglene for rettigheter og tilbud. Flere av vare intervjuer med
fagpersoner trakk frem at hivpositive opplever det som trist og som en reduksjon av
livskvaliteten at man ikke kan f3 hjelp til & fa barn.

I den danske levekarsundersekelsen tar man ogsé opp at mange som far konstatert
hiv, opplever at dremmen om 4 fa barn blir satt pa prove (Carstensen og Dahl1 2007). 1
Danmark er det blitt mulig a hjelpe par, der én i parforholdet er hivsmittet, til & fa barn
uten 4 risikere at partneren eller barnet blir smittet med hiv. Tilbud om hjelp gjelder
kun for par, og der hvor kun én i parforholdet er smittet av hiv. I sporreundersokelsen
svarer to tredjedeler at det ikke er relevant & fa hjelp til & fa barn, mens 4 prosent svarer
at det er relevant, og 6 prosent at det kan bli relevant i fremtiden. Det er blant hetero-
seksuelle, hivpositive med etnisk minoritetsbakgrunn og rusmisbrukere at det er flest
som oppgir at det kan vare relevant a soke om hjelp for & fd barn. Blant de med etnisk
minoritetsbakgrunn er det hver tiende og blant rusmisbrukere hver éttende som ikke
er klar over at man kan f4 hjelp til & fa barn. Rapporten trekker derfor frem at man ma
bli flinkere 4 gi informasjon om hva man har av muligheter nar det gjelder 4 fa barn.

Helse og offentlige tjenester

Helse er en viktig indikator pa livskvalitet og levekar, og i levekarsforskningen ser vi
en sammenheng mellom sosial status og helse. For mange hivpositive er det viktig at
man far hjelp og bistand fra offentlige kontorer som sosialkontor, barnevern, NAV og
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asylmyndigheter. A ha hivinfeksjon betyr at man har en kronisk, sammensatt lidelse.
Dette innebearer rett til syketrygd, uferetrygd, attforing, rehabilitering og sosialhjelp
etter gjeldende retningslinjer, som ved andre kroniske sykdommer. Avgjorende er
arbeidsevnen og muligheten til 4 greie seg selv, samt storrelsen pa utgifter som folge
av sykdommen. I forrige undersokelse var informantenes erfaringer med offentlige
instanser svart blandet.

Den forrige Fafo-rapporten fant ogsa at det var store variasjoner blant responden-
tene og informantene nir det gjaldt hvilke helseproblemer de fortalte om. P4 grunn
av nye medisiner blir hiv i dag oftere omtalt som en kronisk tilstand og blir i sterre
grad enn tidligere sammenliknet med andre kroniske sykdommer eller diagnoser som
kreft eller diabetes. Dette er noe vi ogsd ensker & gjore i var undersokelse. Rapporten
fant at:

e Hivpositive rapporterer gjennomgéiende forholdsvis god helse, men mange
rapporterer om plagsomme bivirkninger fra medisinering.

e Mange foretar livsstilsvalg for 4 opprettholde en god helse: De trener mer enn for,
spiser dyre vitaminer og oppsoker alternative behandlingsformer.

e Mange hivpositive opplever at de metes av et fragmentert tjenesteapparat. For
cksempel ser spesialistene bare pd de medisinske konsekvensene av hiv, mens andre
deler av helsetjenesten vurdere andre sider ved helsen.

e Deter generelt behov for bedre kunnskap om hiv/aids i det offentlige hjelpeappara-
tet. Dette gjelder forst og fremst primarhelsetjenesten, spesielt innen det psykiske
helsevernet.

e Detergenerelt et behov for bedre kunnskap om hiv/aids i offentlige etater, spesielt
i Actat (nd NAV) og asylmottakene.

Nyere forskning og kunnskap
Vire intervjuer med fagpersoner viste at livsstilsvalg blir mer og mer viktig for hiv-
positive. Det blir viktig & ha en kropp som kan téle et langt liv med medisinering, og
man blir spesielt opptatt av alt som kan unngas: slutte a royke for & bevare hjerte/kar,
unngi usunn mat, redusere alkoholinntak for & bevare lever med mer.

Sammenliknet med andre kroniske syke virker det som mange leger og sykepleiere
i spesialisthelsetjenesten gir ut av sin tradisjonelle yrkesrolle for 4 mote behov blant
sine pasienter som er hivpositive. Mange leger som har hivpositive inne til obligato-
riske tester og legetimer, snakker om temaer som ofte ikke er del av spesialisttjenestens
mandat. Men Helseutvalgets undersokelse av helsetjenester for hivpositive avdekket
store variasjoner og ulik praksis mellom de forskjellige avdelingene, i forhold til rutiner,
egnede lokaler, tid og mulighet til samtale for & drofte andre sider ved det & leve med
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hiv (Mietinen og Fangen 2007). Det ser ogsa ut til  vaere svart varierende hvordan en
samarbeider med fastlegene til hivpositive pasienter. Gulbrandsen, Fugelli, Stand og
Wilmar, som skriver om skam i det medisinske rom, fremhever at det er viktig 4 vere
klar over at helsepersonell og helsevesenets tunge offentlige organisasjoner og strukturer
vil bli oppfattet som representanter for det offisielle, det korrekte, det «normale» og
derfor lett blir tillagt en vurderende, moraliserende holdning av personer med skjor
selvrespekt (Gulbrandsen mfl. 2006). «Sosiale stigma gjor at de som trenger mest
hjelp, ofte knuges i motet med hjelperne, skjuler sine sar og gar glipp av den stotten
de - serlig de — trenger og har krav pd» (ibid.).

Helseutvalget skriver ogsd om viktigheten av hvordan en hindterer 4 informere om
en positiv hivtest. De trekker frem at det er leger og sykepleiere som er budbringere,
de skal fortelle pasienten om denne vanskelige diagnosen (Mietinen og Fangen 2007).
De er de forste pasientene moter. Dette er belastende og en krevende oppgave, og det
er viktig at helsepersonell er klar over hvor tonesettende deres reaksjoner kan vare pa
hvordan den nye pasienten ser pa seg selv som hivpositiv. Dette forste meotet er noe
den enkelte hivpositive aldri glemmer, og det er avgjorende for hans eller hennes egen
opplevelse av det & vaere hivpositiv. Helseutvalget trekker ogsé frem at man i dag behand-
ler de aller fleste poliklinisk, og derfor er kontakten mellom pasient og helsepersonell
minimal. Hivpositive i dag blir derfor ikke bare usynlige i samfunnet, de er ofte ogsa
usynlige for helsepersonell (Mietinen og Fangen 2007).

I den danske rapporten anbefaler man ogsa mer bruk av en sikalt «hivradgiver» a
la en modell fra Skejby Sykehus. Det er en person som stér til radighet og kan tilkalles
av praktiserende leger nir de skal fortelle om et positiv testresultat. De gjennomferer
innledende samtaler med ny-konstaterte hivpositive pa infeksjonsavdelingene, samtaler
som ikke angar de medisinske aspektene: smitteveier, PEP, straffelov, kontaktopp-
sporing, seksualitet etc. (Carstensen og Dahl 2007). Vire intervjuer med eksperter gir
inntrykk av at en god del leger gar ut av sin «typiske» legerolle og gir rom for mange
av disse temaene i samtaler med sine pasienter. Sykepleierne ser ogsa ut til  veere viktig
for slike samtaler i Norge. Men det virker som om mye av kunnskapen ligger hos spesia-
listhelsetjenesten uten rutiner for kompetanseoverforing til primarhelsetjenesten eller
det kommunale helseapparatet. Man kan sporre seg om dette burde vare et omride
som det ma satses mer pa.

Som allerede referert til har en bacheloroppgave fra 2006 i sykepleievitenskap truk-
ket frem at det stér svert lite om hiv/aids i sykepleierutdanningens pensumboker. Nar
studentene stilte spersmil om hvordan hiv/aids-tilfeller ble behandlet, ble de mott pa
en lite verdig méte, for eksempel ville en del ikke svare da de ikke behandlet denne typen
pasienter (prosjektet tok kontake med sykehus, organisasjoner og fagforeninger for &
kartlegge tilgjengelighet pa kunnskap om hvordan en sykepleier skal mote en hypotetisk
pasient: innvandrer, gravid og hivpositiv) (Hogskolen i Telemark 2006).
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Psykisk helse og psykososial statte

Flere undersokelser viser at en stor andel hivpositive har angst- og depresjonsliknende
plager. T hvilken grad man har et tilbud med psykososial stotte, blir derfor viktig. Fafos
rapport fant at:

e Deterbehov for utbyggingav det psykososiale tilbudet. Dette gjelder serlig utenfor
Oslo.

e Det er ogsa behov for bedre radgivning nar det gjelder sex og samliv. Hivpositive
kvinner trenger informasjon og veiledning slik at de kan ta valg om svangerskap og
fodsel pa et realistisk grunnlag.

Nyere forskning og kunnskap

Den danske levekarsundersokelsen viser at det er en stor gruppe av hivpositive som

opplever stor psykisk skropelighet og har vanskeligheter med & klare mange av de daglig-
dagse, alminnelige problemene (Carstensen og Dahl 2007). I forhold til normalbefolk-
ningen er det langt faerre som er i stand til  handtere dagligdagse irritasjonsmomenter,
oglangt feerre synes de har styr palivet sitt. De fant ogsé at det blant gruppen hivpositive

var langt flere som er ensomme, nér de egentlig onsker selskap med andre, enn det er
i normalbefolkningen. Dette ser ikke ut til 4 ha en sammenheng med det 4 ha venner
og et sosialt nettverk. Der skiller ikke hivpositive seg fra befolkningen for ovrig. Den

danske undersokelsen knytter denne ensomhetsfolelsen til psykisk skropelighet, og
at folelsen av at man gar & barer pa en hemmelighet, forer til at man trekker seg unna

sine sosiale nettverk. Det ble ogsa konstatert at det blant hivpositive er stort forbruk
av sovemedisin og tilsynelatende ogsa av beroligende medisiner. 15 prosent har i lopet
av det siste dret vart i kontakt med psykolog og 6 prosent med psykiater, men behovet

ser ut til & veere storre (Carstensen og Dahl 2007).

Andre undersokelser blant hivpositive viser at en relativt stor andel har angst- og
depresjonsrelaterte plager. I den australske undersokelsen hadde 28,5 prosent tatt
anti-depressive medisiner i lopet av de siste seks minedene (Grierson mfl. 2006). Pa
sporsmél om hvilke medisiner respondentene tok pa det tidspunkt da sperreskjema ble
fylt ut, svarte 15,7 prosent at de tok anti-depressive, sammenliknet med 5,2 prosent i
den australske befolkningen (ibid.). 43 prosent av respondentene hadde blitt diagnosti-
sert med en psykisk lidelse. I undersekelsen fra New Zealand var det 18,6 prosent som
hadde tatt anti-depressive medisiner, 0g 22,9 prosent som hadde tatt angstdempende
medisiner i lopet av de siste seks mdnedene (Grierson mfl. 2008). 28,8 prosent hadde
blitt diagnostisert med en psykisk lidelse. Ogsa vare intervjuer med fagfolk i Norge
viser at den psykiske pakjenningen er stor for mange hivpositive, og at man burde vart

flinkere til & henvise til psykolog i Norge.
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13 Kommentert litteraturliste: Sentrale
forskningsbidrag om hivpositives levekar

Under folger en oversikt over norsk, nordisk og internasjonal litteratur som er relevant
for prosjektet. Her har vi plukket ut de undersekelsene ogartiklene som er mest rele-
vante, og vil summere kort hva innholdet og funnene i dem er. Vi har funnetlitteraturen
ved litteratursok i bibliotek- og databaser. Referanselister i relevante beker og artikler
har ogsa blitt bruke. Til slutt i denne rapporten, som vedlegg, er en komplett littera-
turliste der alle treff i litteraturseket er listet opp.

AIDS-fondet (2005), Hivsmittedes erfaringer og oplevelser med hiv. Kebenhavn: AIDS-
fondet.

Dansk undersekelse blant hivpositive gjennomfort av AIDS-fondet fra 2005. Under-
sokelsen hadde 800 respondenter rekruttert fra personer som har sekt om pasientlegat
idet danske AIDS-fondet. Det er derfor sannsynlig at undersokelsen representerer en
bestemt gruppe av hivpositive.

Undersekelsen viser at mange hivpositive har vanskeligheter med 4 fortelle 4pent
om sin diagnose. Det gjelder bade overfor familie, venner og partnere og i serlig grad pa
arbeidsplassen. Undersokelsen viser ogsa at det i Danmark ikke har blitt skapt et grunn-
lag for at hivpositive skal fole seg trygge pa 4 fortelle om sin hivstatus. Hivpositive er
redde for omverdenes reaksjon hvis de stir dpent frem, og de er redde for stigmatisering
og diskriminering. Det er vanskelig & konkludere med hvor stor del av denne frykten
som skyldes selv-stigmatisering. Undersokelsen tyder pa at selv-stigma er utbredt.

Undersokelsens resultater peker serlig pa problemer for hivpositive med annen
etnisk bakgrunn enn dansk. Sammenliknet med hivpositive av dansk opprinnelse har
langt ferre fra etniske minoritetsgrupper fortalt om diagnosen til sin familie, ven-
ner eller pa arbeidsplassen, og langt flere skammer seg over sin sykdom. Hivpositive
med annen etnisk bakgrunn enn dansk er ogsa i mindre grad tilknyttet en hiv/aids-
organisasjon.
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Carstensen, Mie og Anders Dahl (2007), Hiv og levekir — en undersokelse af hivsmittedes
levekdr og livskvalitet i Danmark. Kobenhavn: Hiv-Danmark.

Undersekelse om levekar og livskvalitet blant danske hivpositive er fra 2007. Under-
sokelsen folger mye av det samme oppsettet som undersokelsen til Fafo fra 2002. Pro-
sjektet er gjort pd initiativ av Hiv-Danmark, og gjennom samarbeid med den Danske
Hiv-Kohorte har man kunne distribuere sporreskjemact til alle hivsmittede gjennom
infeksjonsmedisinske sentre hvor hivpositive gar til undersokelse og oppfolging. Man
har en svarprosent pa cirka 34 prosent i undersokelsen.

Undersokelsen viser at det fremdeles oppleves som vanskelig & vare 4pen med sin
hivdiagnose. Hver tredje hivpositive i undersokelsen har ikke fortalt sin egen mor om
diagnosen, og tre av fem har fortalt det til maksimalt to andre personer. Hver tredje
hivpositive danske har fryke for at diagnosen skal bli kjent i deres egen omgangskrets.
Videre viser undersokelsen at tre av fem heller ikke har fortalt noe pé arbeidsplassen.

Undersokelsen viser ogsa til hivpreventive utfordringer. Nesten hver fjerde hiv-
positive det siste aret har hatt usikker sex, men det fremgar ikke av tallene om partneren
var informert om hivstatus, eller om det var etter avtale med fast partner.

Ifelge Hiv-Danmark forte de nye medisinene til at «folk ikke lenger dode som fluer
slik at dramatikken forsvant oglikesa den politiske oppmerksomheten. Undersokelsen
har ogsa sett pi hvem som er hivsmittet, og den viser blant annet at husstandsinnteke
blant hivpositive generelt tilsvarer den gjennomsnittlige danske befolkningen. Imid-
lertid er det en tendens til at hivsmittede har hoyere utdannelse enn den generelle

befolkningen.

Engelhardt, Jutta (2005), Living with the daily dose. Comparing national policies
and practices to improve access and adherence to hiv-infected drug users to anti-
retroviral treatment. Amsterdam: European Commission, health and safety
directorate.

Engelhardt sin EU-undersokelse fremstir som den mest utdypende undersokelsen
blant hivpositive rusmisbrukere. Formalet med undersokelsen var 4 evaluere og sam-
menlikne stoffmisbrukeres adgang til antiviral medisinsk behandling og evnen til &
folge behandling (adherence) i elleve europeiske land. Rapporten ser pa rusmisbrukeres
muligheter og utfordringer nar de skal ta del i behandling og forholde seg til et livslangt
medisinregime, og kommer med anbefalinger til «best practice» pa omrédet.

Mange land anvender ikke-medisinske kriterier for & medisinere hivpositive, ofte
knyttet til antatt motivasjon og evne til a folge medisinregime. Disse ikke-medisinske
kriteriene er ofte vagt formulert i retningslinjene/lovverket slik at for pasienten blir
legen en medisinsk autoritet med mye make til & definere hvorvidt pasienten har rett
pa hivmedisiner, ofte pa bakgrunn av tolkninger av livsstil og det sosiale livet til pasi-
enten. Selv om fastholdelse av medisinering er knyttet til sosiale omgivelser og livsstil,
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s problematiseres det i rapporten at det er tolkninger som ligger til grunn for valgene
som tas, og at de ikke-definerte kriteriene for & ha rett til medisiner er for darlig definert
ilovverk og retningslinjer. I de fleste landene som er med i undersokelsen, knyttes evne
til fastholdelse til gruppetilhorighet, noe som ofte brukes imot rusmisbrukere. Det
trekkes ogsa frem at de fleste landene har programmer og tiltak for 4 bist hivpositive
til & takle fastholdelse til medisinering. Rapporten konkluderer med at fastholdelse er
et komplekst problem, som ikke bare bestemmes ut fra biologiske og kliniske aspekter
ved sykdommen og muligheten for 4 bli frisk, men ogsa ut fra sosiale, livsstilsrelaterte
og okonomiske faktorer som man ma ta til etterretning. Den anbefaler at man utvikler
to spor i tiltak for & fremme fastholdelse: pa den ene siden generelle tiltak for & fremme
fastholdelse blant alle som gar pd hivmedisiner, men pa den andre siden ogsé konkrete
tiltak rettet mot serlig utsatte grupper med utfordringer nér det gjelder fastholdelse.

Rapporten konkluderer med at kontakten mellom rusmisbrukere og helsepersonell
ofte er preget av en sirkel av mistillit, der rusmisbrukerne ikke har tillit til helsepersonell,
oghelsepersonell har mistillit til rusmisbrukeren. Rapporten peker pé at rusmisbrukere,
til forskjell fra andre pasienter, ma bevise at de er i stand til og motivert for & starte
medisinbehandling fordi helsepersonell ikke har tillit til at rusmisbrukere er i stand

til & folge behandlingen.

Fuglestad, Svein E. og Nina Morseth Lauritzen (2004b), Presentasjon av to sporre-
undersokelser. Nye tiltak for nysmittede hivpositive. Et prosjekt pi Aksept — senter
for alle berort av hiv. Oslo: Aksept.

Fuglestad, Svein E. og Nina Morseth Lauritzen (2004a), Nye riltak for nysmittede
hivpositive. En prosjektrapport fra Aksept — senter for alle berort av hiv. Oslo:
Aksept.

De to rapportene fra Fuglestad og Morseth Lauritzen er fra et prosjekt utfort av
Aksept blant deres brukere. Med prosjektet ensket Aksept 4 finne ut av hvilke tilbud
hivpositive benyttet seg av, og hvilket utbytte de hadde av tilbudet. Prosjektets formal
var 4 tilpasse tilbud til brukere av Aksept, men rapportene forteller oss noe om behov
blant hivpositive og deres bruk av ulike tilbud.

Undersokelsen viser at mange av de som bruker Aksept, er forholdsvis nysmittede
hivpositive. Som nysmittet hivpositiv har de aller fleste et stort behov for oppfolging,
samtale og kunnskap. Undersokelsen viser ogs at en stor andel av hivpositive fra Afrika,
Asia eller Latin-Amerika ikke har hert om Aksept (78 prosent av de som svarer, som
ikke er brukere av Aksept).

Pa sporsmél om hivpositive snakker apent med andre om det & vare hivpositiv, svarer
30 prosent at de er tilbakeholdne med & snakke om sin egen situasjon med andre. Det
viser seg at kvinner jevnt over er mer apne enn menn, og det er spesielt venner, familie
og helsepersonell som kvinnene snakker med.
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P4 spersmél om hvilken type oppfelging respondentene kunne onske seg fra Aksept,
viser undersokelsen at svart mange onsker informasjon om rettigheter, kosthold,
telefonkontakt med ansatt pa Aksept, personlig samtale med fagperson og & mote
andre hivpositive. Dette gir et bilde av mennesker med stort hjelpebehov og en mulig
ensomhet i & ha hiv. Dette avdekker ogsd at mange hivpositive har behov for noe som
de ikke far andre steder. 70 prosent av respondentene i undersokelsen sier de ikke ville

klart seg uten Aksepts tilbud.

Grierson, Jeffrey, Rachel Thorpe og Marian Pitts (2006), HIV Futures five. Life as we
know it. Sydney: The Australian Research Centre in Sex, Health and Society,
LaTrobe University.

Dette er en australsk sporreundersokelse der 982 hivpositive har deltatt, det er 6,4
prosent av hivpositive i Australia. Det er en overvekt av homofile menn som har svart
pa undersokelsen, 80,6 prosent. I undersekelsen svarer 68 prosent at de opplever a
ha god helse, og 60 prosent at de generelt har det bra eller veldig bra. Nesten alle
respondentence hadde fortalt minst én person om sin hivstatus, de fleste til partner,
nare venner og familie.

Litt over halvparten av respondentene hadde arbeid, og flertallet av disse hadde en
fulltidsstilling (en tredjedel av alle respondentene). De fleste respondentene hadde pa
en eller annen mate forlatt sin yrkeskarriere eller redusert sine yrkesambisjoner etter
at de fikk konstatert hivsmitte.

Litt under halvparten av respondentene oppga at hovedinntekeskilde var offentlige
ytelser eller pensjoner. Mer enn halvparten opplevde ogsa vanskeligheter med 4 betale
faste utgifter. 28,3 prosent av respondentene lever under fattigdomsgrensen. Veldig
fa respondenter som har arbeidsinnteke, har inntekt under fattigdomsgrensen, mens
halvparten av de som har offentlig ytelser som hovedinntekeskilde, lever i fattigdom.

Grierson, Jeffrey, Rachel Thorpe, Marian Pitts, Tony Hughes, Peter Saxton, Jonathan
Smith, Eamonn Smythe og Mark Thomas (2008), HIV fitures NZ?. Sydney:
The Australian Research Centre in Sex, Health and Society, Lalrobe Univer-
sity.

Dette er en sporreundersokelse blant hivpositive i New Zealand der 261 hivpositive
har deltatt. Det er den storste undersokelsen som har blitt gjort blant hivpositive
i New Zealand. Studien finner at forbedret livskvalitet i gruppen har funnet sted
som et resultat av bedre behandlingsmuligheter og forbedret medisinregime (flere
klarer & ta medisiner regelmessig fordi man ma ta farre piller og pillene er lettere &
ta). Undersokelsen finner at flere medisineres, og at det har vart en nedgang blant
hivpositive som har problemer med behandling, sammenliknet med en studie som
ble gjennomfort i 2002.
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Sammenliknet med 2002 er det ogsa langt flere som star i fulltidsjobb. Tre av fem
respondenter oppga at de hadde forlatt eller redusert sine jobbambisjoner som et
resultat av hivdiagnosen. I underkant av halvparten av respondentene hadde lonns-
inntekt som hovedinntekeskilde, mens litt over en tredjedel hadde offentlige ytelser
eller pensjoner som hovedinntekeskilde. Medianinntekten for gruppen var lavere enn
New Zealands nasjonale gjennomsnitt, men hadde okt siden forrige undersekelse i
2002 og okt mer enn konsumprisindeksen. Halvparten av respondentene hadde ikke
fortalt noen pa arbeidsplassen om sin hivstatus.

Rapporten konkluderer med at det har skjedd en markant forbedring i helsen
til hivpositive i New Zealand, men at gruppen fremdeles har flere utfordringer nar
det gjelder & opprettholde god helse og 4 kunne vare fullverdige deltakere i det new

zealandske samfunnet.

Harstad, Syneve (2002), A leve med hiv som afvikansk flyktning eller innvandrer i
Norge: En kvalitativ undersokelse. Hovedfagsoppgave Psykologisk institutt,
Universitetet i Oslo. Oslo: Universitetet i Oslo.

Denne hovedfagsoppgaven har til formal & identifisere og beskrive ulike typer tanker,
folelser og personlige erfaringer knyttet til det & leve med hiv som afrikansk flyktning
eller innvandrer. Undersokelsen bygger pa kvalitative intervjuer med étte hivpositive
afrikanske flykeninger og innvandrere.

Oppgaven finner at det 4 leve med hiv som afrikansk flyktning eller innvandrer
innebarer et omfattende skifte i den enkeltes livssituasjon, selvoppfatning, forhold
til andre og synet pa fremtiden. Opplevelsen av & motta hivdiagnosen som asylseker
var en sterk pikjenning i en usikker og ensom situasjon. Informantene lever med store
belastninger og utfordringer. De mest fremtredende var overhengende redsel for syk-
dom og ded, stigmatisering, vanskeligheter med & opprettholde en god selvfolelse og
etablere nare relasjoner. Oppgaven viser at hivpositive og innvandrere kan bli utsatt for
dobbelt stigmatisering, knyttet bade til sin hivstatus og minoritetsstatus. Hivpositive
afrikanske flykeninger er serlig utsatt for isolering.

Hiv-Danmark (2004), «Min storste frykt er, at jeg en dag vigner op og er dod...» om
modet mellem hivsmittede patienter fra etniske minoritetsgrupper og det danske
sundhetssystem. Rapport fra Hiv-Danmarks brobyggerprojekt. Kebenhavn:
Hiv-Danmark.

Rapporten fra prosjektet «Hivsmittede etniske minoriteter i Danmark — Brobyggeren
til sunhedsvesenet» som ved 4 intervjue hivpositive fra etniske minoritetsgrupper
og helsepersonell ensket 4 avdekke hvilke utfordringer, styrker og problemer det var
i kontakten mellom disse to gruppene. Cirka en tredjedel av nysmittede hivpositive i
Danmark kommer fra andre land, og cirka hver fjerde hivsmittet pasient pa de infek-
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sjonsmedisinske avdelingene i Danmark har annen etnisk opprinnelse enn dansk. Men
til tross for disse relativt hoye tallene tar prosjektet opp at det har vert iverksatt ganske
fa tiltak for denne gruppen som helhet. En av de fa stedene hvor disse menneskene
kommer og far stotte og behandling, er pa de infeksjonsmedisinske avdelingene, og
derfor har prosjektet sett pa forholdet mellom de hivsmittede og helsepersonellet.

I brobyggerprosjektet har det kommet tydelig frem at helsepersonell hovedsakelig
referer til pasienter fra Afrika, Asia og Midtesten nar de snakker om pasienter med
etnisk minoritetsbakgrunn. Det er nesten ingen som opplever at hivpositive fra euro-
peiske eller nord-amerikanske land utgjor en sarskilt gruppe med se@regne problem-
stillinger. Sykepleierne opplever at det er vanskelig & komme inn pé livene til mange
av pasientene med etnisk minoritetsbakgrunn fordi reaksjonene pd hiv er annerledes
enn de reaksjoner som personalet er kjent med fra danske pasienter. Samtidig oppleves
det at samtalene med pasienter med etnisk minoritetsbakgrunn er vanskeligere. Dette
er ikke bare pa grunn av spraket, men ogsé fordi at mange av sykepleierne opplever
at de kulturelle forskjellene skaper problemer for kontakten og dialogen. Svart fa av
pasientene med etnisk minoritetsbakgrunn uttrykker utilfredshet med behandlingen
de far pa avdelingene. Men intervjuene viser at det er mye som pasientene ikke opp-
lever at de kan snakke med personalet om, og de vet for eksempel ikke hvem de skal
sporre, eller hva man kan sporre om. De mangler kunnskap om hva man som pasient
kan bruke helsevesenet til, og hvordan det skal brukes.

Karpiak, Stephen E., R. Andrew Shippy og Marjorie H. Cantor (2006), Research on
Older adults with HIV. New York: AIDS Community Research Initiative of
America.

Denne undersekelsen handler om 1000 hivpositive over 50 &r som bor i New York City.
Hivpositive over 50 ir utgjor i underkant av en tredjedel av hivpositive i New York City.
Undersekelsen ble igangsatt fordi det er liten kunnskap om hvordan aldersrelaterte
sykdommer vil pavirke hivpositive. Samtidig er det en utfordringat 70 prosent av eldre
hivpositive i NYC bor alene, og bare 15 prosent har en partner. Til sammenlikning
bor kun 32 prosent av hivnegative over 65 i NYC alene.

Formalet med undersokelsen er & se pa ikke-hivassosierte helsebehov blant hiv-
positive ettersom hiv alene ikke definerer helsetilstanden til eldre hivpositive. Nar
hivpositive lever lenger, vil minst én hvis ikke flere sykdommer og diagnoser vare
med & utfordre deres helsetilstand, og deres helsesituasjon vil utfordre det medisinske
hjelpeapparatet.

I undersokelsen fant man at 91 prosent hadde én annen diagnostisert lidelse i tillegg
til hiv, og 77 prosent hadde to eller flere. Det mest vanlige var depresjon, beinskjorhet,
hepatitt, nevropati og heyt blodtrykk. Depresjon kan arte seg svart alvorlig for eldre
ettersom de i mindre grad oppseker profesjonell hjelp. Helsepersonell har ogsa ofte
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vanskeligheter med a diagnostisere depresjon blant eldre. Rapporten problematiserer
at depresjon er oftere assosiert med aldring enn med en sykdom, men at stress og
depresjon kan ogsa pavirke immunforsvaret. Derfor er det ogsa viktigat man er opptatt
av depresjon blant eldre hivpositive. Ensomhet er ogsa utbredt blant eldre hivpositive
i undersokelsen.

Laursen, Tinne, Lotte @. Rodkjer, Preben Rehr og Jacob Kehlet (2005), Unge med
hiv. Kebenhavn: Bokforlaget Her&Nu.

Dansk undersokelse som tar for seg hvordan det er & leve med hiv for barn og unge
under 18 ar. I Danmark gar ikke disse barna til hivbehandlingssentre, men er tilknyttet
barneavdelingene pé de store sykehusene. I boken beskriver flere av de unge hvordan
det & vare hivsmittet er forbundet med tabu og skam som péavirker deres personlige
utvikling sammenliknet med vilkarene for friske barn. Mange unge hivsmittede er
ogsd redde for andres reaksjoner og for & bli avvist og lever derfor med hiv som en
hemmelighet. Flere av de unge i boken forteller at det er vanskelig for dem & handtere
at det er en side av dem som venner og klassekamerater ikke kjenner til. Det er ogsa
vanskelig for dem 4 holde styr pa hvem som vet, og hvem som ikke vet.

En sentral problemstilling for barn og unge hivsmittede er adherence-problemer,
det vil si problemer med 4 folge behandling og ta medisiner som foreskrevet. I boken
forteller en sykepleier at mange barn nir de kommer i 14- til 15-arsalderen, far vanske-
ligheter med 4 ta medisin regelmessig fordi «de vil vaere som kameratene», og det kan
ogsa vare vanskelig & ta medisiner nar man for eksempel skal pé helgetur. Helsepersonell
sier de mé bruke mye tid med barn og unge for 4 snakke om dette.

Rodkjer, Lotte @rneborg (2005), «Hiv-patienter: Det er svert at folge behandlingen »
i Sygeplejersken. Blad nr. 25/2005.

Artikkelen presenterer resultatene fra et prosjeke der ti hivpasienter har blitt intervjuet
med formél om 4 fi mer viten om hvordan hivpasienter opplever a folge antiviral
behandling, og om hvilke faktorer som har innflytelse pa det & folge behandling.
Behandling av hivpositive pasienter virker ikke alltid, og ofte utvikler pasienter resistens.
Den vanligste arsaken til dette er at tidspunktene for nar medisinene skal tas, ikke over-
holdes. Undersokelsen viser at pasientene gjennomgikk en prosess fra & starte behand-
ling til 4 lere & leve med behandlingen som en integrert del av hverdagen. I prosessen
fremholdes det som veldig viktig at behandleren far innblikk i pasientens livssituasjon,
kjenner til hvilke tanker pasienten gjor seg, hvilke fordeler og ulemper pasienten ser,
og hvilke ressurser pasienten har for 4 starte og 4 felge behandlingen. Mange pasienter
gar gjennom en prosess der de forst opplever tap av kontroll fordi medisineringen tar
over styringen av livet, til en gjenvinning av kontroll der pasienten opplever 4 styre
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behandlingen. Undersokelsen trekker frem mange faktorer som grunnleggende for
hvordan pasienten kommer igjennom tilpasningsprossessen. Et viktig moment var
om hivdiagnose og oppstart av behandling skjedde samtidig. Det kan virke svart over-
veldende pé pasienten. Intervjuene viste ogsi at det er et tabu 4 snakke med legen eller
sykepleieren om 4 ta pause, glemme eller helt opphere behandlingen.

Rofes, Eric (1998), Dry Bones Breathe. Gay Men Creating Post-AIDS Identities and
Cultures. New York: Harrington Park Press.

Rofes tar i sin bok opp at samfunnet er inne i tredje tidr med hiv, og at en stor andel
homofile og bifile menn lever post-aids. Med dette mener Rofes blant annet at de har
funnet en mate 4 hindtere risiko for hiv. Dessuten mener forskeren at den homosek-
suelle hivepidemien i den vestlige verden ikke lenger er i et krisestadium, ettersom
epidemien har pagatt i mer enn 20 ar. Rofes mener at homoseksuelle menn har lert seg
d hindtere det som forérsaket krisen — frykten for viruset. Hiv og aids betyr fremdeles
at man opplever en personlig krise, men den kollektive kriscopplevelsen er over. Det
er dette Rofes kaller post-aids.

Tikkanen, Ronny (2003), Risky Business? A sociosexual study of men who have sex with
men. Skriftserien Institutionen for socialt arbete Goteborgs universitet nr
2003:7. Goteborg: Institutionen for socialt arbete, Goteborgs universitet.

Ronny Tikkanen gjorde i 1999 en stor studie av scksualvaner, kunnskaper og holdninger
om hiv og seksuelt overforbare sykdommer blant menn som har sex med menn, som pre-
senteres i doktorgraden Risky business, som kom 12003. Avhandlingen bygger pa en sporre-
skjemaundersokelse samt intervjuer med menn som har sex med menn. Avhandlingen
hadde som formél & beskrive, forklare og forstd seksuelle handlinger mellom menn som har
sex med menn, for pd den miten & generere kunnskap som kan brukes i det hivpreventive
arbeidet, og over tid kunne redusere antallet nydiagnostiserte med hiv.

Avhandlingen viser at mennene som inngér i studien, har god kunnskap om hiv og sik-
ker sex. Men at det virker som «sikker-sex»-begrepet har blitt modifisert og omfortolket.
Man har konstruert regler der egne handlinger blir ufarlige: Sikrere sex er @ ha ubeskyttet
sex med en fast partner, hvis hivstatus man kjenner pa grunn av en hivtest.

Tikkanen tar ogsd opp at samfunnet er inne i tredje tidr med hiv, ogat en stor andel
homofile ogbifile menn lever post-aids (der han henviser til Rofes’ begrep). Tikkanen
trekker frem at de yngre mennene i hans studie er jevngamle med hivepidemien, og
deres bilder av hiv er annerledes enn for dem som opplevde hiv og aids pa 80-tallet.
Medisiner og synkende dedstall har fort til at hiv ikke oppleves som en like alvorlig
sykdom som av de eldre mennene. De yngre mennene har i si mate et paradoksalt
forhold til hivepidemien: Hiv har alltid eksistert for dem, samtidig som det aldri har
cksistert ner dem personlig.
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14 Hovedfunn fra kunnskapsoversikten

e Entydelig tendens i mesteparten av litteraturen er at nyere og bedre medisiner har
fort til at faerre hivpositive er syke, og at ferre er doende. Som en konsekvens ser
man bade en okning og en aldring av gruppen hivpositive.

e Det ser ut til & vare store forskjeller mellom grupper og innad i grupper i hvordan
hivsmittede har det, og hvordan det & vare hivpositiv takles.

o Det er ingenting som tyder pé at det er mindre traumatisk & fa konstatert hiv na
enn det var tidligere. Selv om hiv kanskje har blitt en mindre fryktet diagnose i dag
enn det var for de nye medisinene kom, s er det fortsatt et sjokk for nesten alle &
fa vite at man er hivpositiv. Flere undersokelser viser ogsa til den stigmatiseringen
mange hivpositive opplever. Det kan ogsd se ut som at det er en tendens til okt
stigmatisering av hivpositive i enkelte grupper. Selv om hiv antakelig stir hoyere
pa dagsordenen i de homofile miljeene enn blant andre grupper i samfunnet, ser
det ut til & vare okt stigmatisering ogsa der. Samtidig viser nyere undersokelser at
heterofile og bifile i storre grad har problemer med 4 leve med sykdommen. Det
kan blant annet skyldes at de har ferre a dele sine erfaringer med.

o Detharidesiste 4-5 drene vart en gkning i nysmitte blant menn som har sex med
menn, bide i Norge ogi andre land i Europa. Medianalder for nysmittede er 35 ar,
og det er lite endring i aldersfordeling. Allikevel trekker forskning pd menn som
har sex med menn, og hiv sarlig frem at yngre menn har et annet forhold til hiv enn
eldre menn. De yngre mennene har et paradoksalt forhold til hivepidemien: Hiv har
alltid eksistert for dem, samtidig som det aldri har eksistert nart dem personlig.

e Mange hivpositive har vanskeligheter med 4 fortelle &pent om sin diagnose. Det
gjelder bade overfor familie, venner og partnere og i serlig grad pa arbeidsplassen.

o Bedre medisiner forer til at hivpositive vil kunne leve lenger. I dag er det 700 hiv-
positive i Norge som er over 50 ar. Vi har imidlertid lite kunnskap om hvordan
aldersrelaterte sykdommer vil kunne pavirke hivpositive. For hivpositive vil det vare
svart viktig  ha en livsstil og helse som gjor at de kan tale et langt liv med medisiner.
Forskning viser ogsa at ensomhet blant eldre hivpositive er et stort problem.
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15 Viktige funn for
levekarsundersgkelsen

De to undersokelsene er oppsummert hver for seg. Her vil vi til slutt ta for oss noen

viktige punkter som ma folges videre opp i levekarsundersokelsen.

Til sammen gir holdningsundersekelsen og kunnskapsoversikten oss et kunn-

skapsgrunnlag som er viktig for 4 kunne presisere forskningsspersmal og for 4 foreta
valg med hensyn til prioritering av temaer og metodiske design som vil vektlegges i
levekarsundersokelsen. Vi har her trukket frem det vi ser som viktige funn som vil

vektlegges i det videre arbeidet i levekarsundersokelsen:
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Hivpositives situasjon i arbeidslivet er en viktig indikator for levekar og livskva-
litet. F4 er 4pne om sin diagnose, men de som har valgt dpenhet overfor arbeids-
giver og kolleger, rapporterer i stor grad om positive erfaringer. Samtidig viser
holdningsundersokelsen at folk narer en betydelig skepsis til hivpositives deltakelse i
arbeidslivet. Fafo vil folge opp temaet arbeidsliv enda tettere i levekarsundersokelsen.
Det blir viktig & ha ssmmenliknbare data nar det gjelder apenhet, slik at den nye
levekarsundersokelsen kan se om det har skjedd en endring siden 2002.

Flere undersekelser som er gjennomfert i andre land, viser at det 4 ikke fa barn
sees pa som vanskelig for noen hivpositive. Vi vet lite om dette i Norge og ser det
som viktig 4 undersoke hvordan det & ikke fa barn pavirker livet til hivpositive. Det
gis i dag ikke bistand i Norge til par som vil ha barn, der den ene er hivpositiv. I
nabolandet Danmark gis det hjelp til & f4 barn.

Med bedre medisiner lever hivpositive lengre liv, og det blir viktig med langsiktig
tenking og planlegging av livet. Hivpositive kan ikke bare tenke piller og ha et
dag-til-dag-perspeketiv. I levekarsundersokelsen vil aldringsperspektivet og hvordan
hivpositive «planlegger> livet sitt, tillegges vekt.

Hivpositive gir jevnlig til infeksjonsmedisinske avdelinger hos hivspesialister.
Hivpositive har imidlertid ogsa «vanlige» sykdommer og plager som personer
uten hiv far, og som alle andre har hivpositive en fastlege. Levekéarsundersokelsen
som ble gjennomfort i 2002, viste at hivpositive hadde et behov for et bredere be-
handlingstilbud enn det de fikk hos spesialistene, og at den primare helsetjenesten
hadde for darligkunnskap om smitteregimer og om hiv generelt. @kningen i antallet



hivpositive oker presset pd infeksjonsmedisinske avdelinger. Folger helsevesenet
og legene opp hivpositive pa en god nok mate i dag? Er det fortsatt et behov for &
overfore kunnskap om hiv fra spesialisthelsetjenesten til fastlegene? Bor allmenn-
praktiserende leger utfordres til 4 vise mer interesse for hiv? Ber hivspesialistene
dele noe av sin kunnskap med og samarbeide tettere med andre disipliner? I den
kommende levekéarsundersokelsen ser vi det som svart viktig & fa belyst hvordan
hivpositive opplever at de far sine behov ivaretatt av helsevesenet i dag.

Funn som er presentert i del 2, viser at kunnskapsnivéet i befolkningen pa mange
mater er bra. Pa spersmal knyttet til sykdomsforlop og smitte/kondombruk svarer
henholdsvis 87 og 98 prosent riktig. Nar det gjelder kunnskap om hvordan hiv ikke
smitter (kyssing og drikking av samme glass), er det en storre andel som svarer feil,
eller ikke vet hva de skal svare. Dette viser at det fortsatt er behov for mer kunnskap
i befolkningen om hvordan hiv smitter og ikke smitter. Undersokelsen viser ogsa at
kunnskapen er ujevnt fordelt, nir den splittes pa kjonn, alder og utdanningsniva.
Menn, lavt utdannede og de aller yngste og eldste vet minst. Hvilke konsekvenser
ber denne type funn ha for tiltak og politikk som gjennomferes pad omradet?

Det er en utfordring 4 fa formidlet to viktige budskap til befolkningen. Hivpositive
mennesker kan i dag leve velfungerende, yrkesaktive og gode, lange liv. Baksiden
av dette bildet er stigma, helseplager, bivirkninger av medisiner og det faktum at
vi enda ikke vet mye om de langsiktige virkningene bade av medisiner og det a leve
med hiv. Samtidig med at en skal formidle det positive budskapet om 4 leve med
hiv, ikke minst for & redusere stigmatiseringen, er det svert viktig & opplyse alle
hivnegative slik at de beskytter seg mot viruset. Denne «dualiteten» er krevende &
handtere, noe ikke minst kunnskaps- og holdningsspersmalene i del 2 illustrerer.
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Vedlegg: Litteratur

Under folger en oversikt over litteratur som er relevant for prosjektet. Det er i hovedsak
litteratur relatert til levekar og livskvalitet blant hivpositive i land som har noksa like
forhold som Norge. I denne fullstendige litteraturlisten er ogsé artikler med som har
metodisk interesse for levekarsundersokelsen, og undersokelser om levekar hos andre
pasientgrupper som det kan vare interessant & se pa. Listen er laget pa grunnlag av
sok i Bibsys og andre biblioteksdatabaser og gjennomgang av referanselister i relevant
litteratur.

AIDS-fondet (2005), Hivsmittedes erfaringer og oplevelser med hiv. Kobenhavn: AIDS-
fondet.

Amundsen, Ellen J. (1997), HIV/AIDS-epidemiene i Norge, Sverige og Danmark blant
menn som har sex med menn. Tre ulike fortellinger. Avdeling for samfunnsme-
disin. Oslo: Statens institutt for folkehelse.

Angeltvedt, Rolf og Bera Ulstein Moseng (2007), «Den nye hiv-bolgen.» Kronikk i
Aftenposten. 13.01.2007. Oslo: Aftenposten.

Bartlett, John G. og Ann K. Finkbeiner (2006), The guide to living with HIV infec-
tion: developed at the Johns Hopkins AIDS clinic. Baltimore: Johns Hopkins
University Press.

Bergersen, Bente og Haakon Aars (2007), Hvordan kan infeksjonsmedisiner og psykia-
ter/sexologjobbe sammen — for et best resultat ? Foredrag pa konferansen Bedre

helhetlig ivaretakelse av hivpositive pasienter. Fagkonferanse for helsepersonell.
27.09.2008. Soria Moria Hotell, Oslo.

Blystad, Hans (2007), Dagens hiv-epidemilogi. Foredrag pa konferansen Bedre hel-
hetlig ivaretakelse av hivpositive pasienter. Fagkonferanse for helsepersonell.
27.09.2008. Soria Moria Hotell, Oslo.

Borgeraas, Elling (2005) Kreft og levekir. Oslo: SIFO

Borgeraas, E., . Broyn og S. B. Gudbergsson (1998), Levekdir, livskvaliter og kreft. Et
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Fortsatt farlig a kysse?

| denne forste rapporten fra et levekarsprosjekt blant hivpositive i
Norge presenterer vi resultater fra en holdningsundersokelse og en
kunnskapsoversikt. Rapporten viser at:

e Folk naerer en betydelig skepsis til hivpositive i arbeidslivet og er
villige til a akseptere relativt store innskrenkninger i deres mulig-
heter til a ta egne valg.

e Niav ti mener det er greit at hivpositive har foreldreansvar,
mens én av tre ikke ville latt en hivpositiv passe egne barn.

e Den medisinske utviklingen gjor at faerre hivpositive er syke, og
feerre er dgende. Samtidig skaper muligheten til a leve lengre med
hiv nye dilemmaer og problemstillinger.

e Mange hivpositive har problemer med a veere apne om diagnosen.

| sluttrapporten fra prosjektet vil vi presentere resultater fra
en bredt anlagt undersokelse av hivpositives levekar i Norge.
Prosjektet gjennomferes i samarbeid med HivNorge.
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