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’Et liv med hiv’ - Resumé
Bachelorprojektet fokuserer for det farste pa, hvordan unge hiv-smittede i forskellige

kontekster kan opleve ikke at blive anerkendt ene og alene pga. deres hiv-status. |
forleengelse heraf kigges der pa, hvordan socialt gruppearbejde kan bidrage til et liv med
hiv ved at hjelpe de unge med at handtere manglende anerkendelse fra omverdenen pa
en sadan made, at de negative konsekvenser heraf mindskes. Som et led i en
kontekstafgraensning tager projektet udgangspunkt i Ungegruppen, et gruppetilbud pa
Skejby Sygehus for hiv-smittede mellem 15 og 25 ar. Den indsamlede empiri bestar af
to interview med hver én ung hiv-smittet, der deltager i Ungegruppens aktiviteter, samt
et interview med hiv-radgiveren fra Skejby Sygehus. Interviewene suppleres endvidere
af allerede eksisterende empiri. Empirien analyseres ved hjelp af forskellige teorier,
som alle kan relateres til symbolsk interaktionisme. Projektet skal sammenfattende ses
som bade en italesxttelse af samt detaljeret indfgring i problematikker relateret til
malgruppen og arbejdet hermed med henblik pa, at leeseren far en udvidet forstaelse for

vigtige fokuspunkter i forhold til unge med hiv.
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Indledning
Socialt arbejde er kendetegnet ved at beskaftige sig med sakaldte ’vilde problemer’.

Hvor ’tamme problemer’ har én objektiv bedste losning, findes der ikke noget entydigt
svar pa lgsningen af ’vilde problemer’. Der vil vare forskellige lesninger, og
vurderingen af, om den bedste lgsning er ndet, afhanger af gjnene, der ser’. Den
subjektivitet det indebeerer, at anskuelsen af sociale problemer afhanger af gjnene, der
ser, finder jeg vigtig at papege, hvorfor jeg i dette indledende afsnit vil redegare for min
egen forstaelse af sociale problemer, hvilket samtidigt vil blive sat i relation til dette
projekts overordnede emne. I min anskuelse af sociale problemer vil jeg l&ene mig op ad

falgende definition:

“Sociale problemer... er [et] resultat af en definitionsproces hvor en given
omstendighed lokaliseres og identificeres som et socialt problem. Et
socialt problem eksisterer ikke for et samfund medmindre samfundet

tilleegger det eksistens "2

Ovenstaende bar tydeliggere, hvordan jeg er inspireret af interaktionismens analyse af
sociale problemer, hvor der fokuseres pa, hvordan problemer defineres gennem den
mellemmenneskelige proces. Det essentielle er, at dynamikken i sociale feenomeners
tilblivelse og i sociale relationers foranderlighed, understreges®. Der er tale om et
samfund i konstant udvikling. I og med et socialt problem kun er et problem, hvis det
defineres som sadan, vidner om en sterk grad af subjektivitet og de kontekstuelle

rammer tilleegges stor betydning.

Hiv-problematikken er netop et klart eksempel, hvordan anskuelsen af et socialt
problem forandrer sig over tid og sted. *I 1980 blev flere uforklarlige sygdomstilfelde
opdaget, hvor oftest bgsser fik influenza, lungebeteendelse og sjeldne former for
hudkreeft. Antallet af ramte steg, og i 1982 blev sygdommen dgbt Acquired Immune
Deficiency Syndrome (aids). Mange dgde af aids, og farst i 1984 opdagedes det, at det

! Krogstrup (1997) s. 23f

2 Meeuwisse & Sward (2004) s. 144

¥ Meeuwisse & Sward (2004) s. 144

* Bjerning & Frederiksen (2007) s. 10ff



var et virus, i 1986 dgbt Human Immune Deficiency Virus (hiv), der nedbrad

immunforsvaret og var &rsag til aids®.

Op igennem 1980’erne blev hiv og aids bragt pa dagsordenen i form af stort anlagte
oplysningskampagner, og der blev jevnligt bragt artikler vedrgrende emnet i
dagspressen mv. | 1987 blev den farste hiv-medicin taget i brug, men det starste
fremskridt inden for behandling af hiv kom i 1996, hvor man fandt ud af, at man ved at
kombinere flere forskellige typer hiv-medicin, der pa forskellige mader angriber
virusproduktionen, ger medicinen mere effektiv. Hiv kan ikke helbredes, men da
behandlingen haemmer virusproduktionen, kan den hiv-smittede forvente at leve
leengere og i hgjere grad undga felgesygdomme end tidligere. Dette betyder ogsa, at
antallet af diagnosticerede aids-patienter i Danmark er faldet kraftigt til 32 i 2009
sammenlignet med i alt 213 i 1995°. Omstandighederne gjorde, at hiv-problematikken

@ndrede karakter. Hiv gik fra at veere en dgdelig sygdom til en kronisk sygdom.

Facts om hiv
| Danmark lever ca. 5.000 mennesker med hiv. De seneste ti ar har antallet af personer,

der far konstateret hiv herhjemme, ligget pA mellem 250 og 300 om &ret’. Med andre
ord er ca. 0,1 % af befolkningen i Danmark smittet med hiv, hvorimod det teeller helt op
mod 30 % i det centrale og sydlige Afrika®. Der findes stort set ingen omrader i verden,
der ikke er bergrt af hiv, men den laveste forekomst findes dog stadig i Nordeuropa.

Hiv smitter via blod, ved seksuel kontakt og fra mor til barn i forbindelse med fadsel og
ved amning. Hiv-virusset gar ind og angriber kroppens immunforsvar ved at placere sit
eget arvemateriale i celler, som er vigtige for kroppens immunforsvar, der i stedet for at
producere nye celler til immunforsvaret vil producere nyt hiv-virus. P4 den made
nedbrydes immunforsvaret, og kroppen bliver derved ogsd let modtagelig overfor
folgesygdomme og infektioner. Hiv er som navnt arsag til aids, og hvis der opstar
falgesygdomme, der er optaget pa listen over aids-definerende sygdomme®, stilles

diagnosen aids.

® Fouchard, Hansen & Mikkelsen (2005) s. 77f

® Danmark Statistik, Statistisk Arbog 2010, Tabel 168

" https://www.aidsfondet.dk/sw/frontend/show.asp?parent=141284&layout=0
® http://www.ssi.dk/Service/Sygdomsleksikon/H/AIDS%20-%20HIV .aspx

% http://www.eurohiv.org/reports/report_37/aids_euro_definition_eng.pdf



Alle kan i princippet blive smittet med hiv, men der findes visse befolkningsgrupper
som har serlig hgj forekomst af hiv-smittede, og i Danmark er det iseer maend, der har
sex med mand™®. Men ogsa stofbrugere, der deler sprajte eller kanyle med andre, deres
seksualpartnere samt seksualpartnere til indvandrere fra Afrika og Sydgstasien er i

risiko for at blive hiv-smittet. Ergo er gruppen af hiv-smittede en yderst uhomogen

gruppe.

Relevans for socialt arbejde:
Til at understrege hiv-problematikkens relevans for socialt arbejde vil jeg redegare for,

hvordan jeg opfatter socialt arbejde, hvorfor jeg vil inddrage International Federation of
Social Works (IFSW) definition heraf. En definition jeg finder passende at inddrage, da
jeg som studerende er tilknyttet socialradgiveruddannelsens internationale linje:
"Det sociale arbejde virker til at fremme social forandring og
problemlgsning i menneskelige forhold. Det statter det enkelte menneske i
at frigare sig og blive i stand til at gge dets trivsel. ”**
At kombinationsbehandlingen kom i 1996 har betydet, at livet som hiv-smittet har
&ndret karakter. Personer med hiv har nu mere end tidligere forudsatningerne for et
langt og velfungerende liv. Hiv-smittedes fysiske velbefindende er, forudsat at
behandlingen bliver fulgt, sikret et godt stykke hen ad vejen. De medicinske fremskridt
har derved spillet en stor rolle, hvad angar at fremme social forandring samt gge den
enkelte hiv-smittedes trivsel.
Dog er der ogsa andre, lige sa vasentlige, psykosociale aspekter, der fglger med et liv
med hiv. YAt f4 stillet diagnosen kan i sig selv medfare en chokreaktion, mange lever
med deres hiv-status i skjul fra venner og familie, flere isolerer sig og har sveert ved at
finde keerester og generelt pleje sociale relationer. Alt sammen grundet dét faktum, at
hiv er omgardet med frygt, tabuer og fordomme. En undersggelse®®, udarbejdet af
AIDS-Fondet, med fokus pa danskernes viden om samt holdning til hiv og hiv-smittede,

viser, at den almene dansker trods et stort vidensniveau ang. hiv, dets smitteveje osv.

9 Danmark Statistik, Statistisk Arbog 2010, Tabel 169

Y http://www.ifsw.org/p38000407.html

12 Carstensen & Dahl (2007)

13 https://www.aidsfondet.dk/sw/frontend/show.asp?parent=240881&layout=0



stadig har mange fordomme om hiv-smittede samt en overdrevent angst for at blive
smittet med hiv i selv de mest geengse dagligdagssituationer.

Dette er med til at understrege, hvordan hiv-problematikken, trods det faktum at
medicinske fremskridt langt hen ad vejen har forbedret situationen, har relevans for
socialt arbejde. Der er tale om et socialt problem, hvor der er behov for, at socialt
arbejde treeder til i bestreebelsen pa at fremme social forandring for hiv-smittede. For
mig at se kommer det sociale problem til udtryk i social afvigelse som produkt af
samfundets reaktion.

Hvad jeg har erfaret igennem arbejdet med dette projekt er om noget, at hiv-
problematikken ikke nyder en opmarksomhed, der pa nogen made kan sammenlignes
med situationen i 1980’erne. Ironisk nok startede hele dette bachelorforleb for mig
ogsa, da jeg faldt over en artikel i ’Socialrddgiveren’ kaldet “Hiv — en glemt
sygdom?”**. Med dette for gje ser jeg iser vigtigheden af, at samfundet igen tillegger
hiv-problematikken eksistens, jf. definitionen af sociale problemer, i bestraebelsen pa at
afvaerge fordomme og modvirke stigmatisering. Pa sin vis ser jeg ogsa dette
bachelorprojekt som et vigtigt led i en italesattelse af et emne, som maske har mistet sin

plads pa dagsordenen.

Problemformulering

Dette bachelorprojekt har til formal at...

...undersoge, hvorvidt det at have hiv kan vere en barriere for opnaelse af

anerkendelse for den unge hiv-smittede?

| forlengelse af ovenstdende gnskes det endvidere undersggt, pd hvilken made

deltagelse i socialt gruppearbejde kan bidrage til et liv med hiv?

“ http://www.socialrdg.dk/Default.aspx?1D=3266



Praecisering

Malgruppeafgransning

Som tidligere naevnt er der serlig hgj forekomst af hiv blandt visse befolkningsgrupper,
men i princippet kan alle uanset kan, seksualitet, alder og nationalitet blive smittet med
hiv, hvorfor *den almene hiv-smittede’ ej heller eksisterer. | bestraebelsen pa at afgraense
projektets malgruppe tog jeg kontakt til hiv-radgiveren pa Infektionsmedicinsk Afdeling
pa Skejby Sygehus, hvis navn jeg blev bekendt med efter at have leest faromtalte artikel

”Hiv — en glemt sygdom?”.

Hiv-radgiveren fungerer bl.a. som den ene af to ledere af Ungegruppen. Ungegruppen
startede i ar 2000 i bestrabelsen pa at skabe et fristed for unge, og at Ungegruppen blev
iveerksat er netop ogsa et eksempel pa, hvordan hiv-problematikken har veret i
gennemgaende forandring. At kombinationsbehandlingen kom i 1996 betgd, at de
feerreste barn og unge med hiv nu dgde. En gruppe, der ikke tidligere havde veeret sa

fremtraedende, voksede nu frem, og derfor opstod behovet for en ungegruppe.

Gruppen henvender sig til hiv-smittede mellem 15 og 25 ar fra hele Danmark.
Ungegruppens vigtigste aktivitet er en arlig weekendtur, hvor de unge opdateres om det
nye inden for hiv og behandling, far mulighed for indbyrdes at udveksle erfaringer samt
far mulighed for “at skabe nye venskaber uden at skulle skjule en vigtig del af sig selv —

15 Min "undren’ gik hurtigt pa at undersege, hvordan ’et liv med

nemlig livet med hiv
hiv’ tager sig ud for de 15-25-arige, hvorfor det blev besluttet, at de skulle fungere som

dette bachelorprojekts malgruppe.

Ydermere blev min nysgerrighed vakt efter at undersgge, hvordan socialt
gruppearbejde, her i form af Ungegruppen, kan bidrage til et sadan liv med hiv. Ordet
"bidrage’ skal tolkes sddan, at jeg vil om muligt undersege, hvorvidt deltagelse i
Ungegruppen i nogenlunde trdd med IFSWs definition af socialt arbejde kan fremme
social forandring og problemlgsning i menneskelige forhold samt frigare den enkelte og
gge dennes trivsel. Alt sammen tenkt i relation til de eventuelle og potentielle barrierer

det at have hiv kan udgere for opnaelsen af anerkendelse.

1> Taget fra Ungegruppens egen hjemmeside: www.ungegruppen-dk.dk



Trods denne malgruppeafgraensning er det vigtigt at papege, at det stadig er vanskeligt
at give noget entydigt svar pa, hvad et liv med hiv’ indebarer. At de eneste kriterier for
at veere en del af Ungegruppen er, at man er hiv-smittet og mellem 15 og 25 ar, betyder
ogsa en stor diversitet indbyrdes i gruppen. Nogle er lige fyldt 15 ar, mens andre er i
midten af 20’erne. Nogle er fodt med hiv, andre har fiet det i en ung alder. Nogle er
heteroseksuelle, mens andre er bi- eller homoseksuelle. Nogle er af anden herkomst end

dansk, mens andre er fgdt af danske foraldre og opvokset i Danmark osv.

Disse parametre er vigtige at tage i betragtning bade for mig som forsker, men ogsa for
lzeseren da det kan have betydning for de konklusioner, der drages gennem projektet.
Projektet kan uden tvivl bidrage med bud p4, hvad et liv med hiv indebarer, men disse

ma ikke uden videre anses for vaerende udtgmmende.

Forskerens position
Til at klargere, hvor jeg som forsker star i forhold til det studerede emne, vil der blive

redegjort for min forforstaelse, da denne forforstaelse netop er central, hvad angar dette
projekts videnskabsteoretiske afsat, hermeneutikken®®. Det er en forudsatning for at
benytte en hermeneutisk tilgang til at tolke og forstd noget, at man som forsker har
selvindsigt i sin egen forforstaelse. Enhver proces ber derfor starte med en selvkritisk
klargering af verdier og holdninger'’, hvilket tydeligger vigtigheden af dette afsnit.
Forforstaelsen har unagtelig haft betydning for savel vagtning som ordvalg i

problemformuleringen.

Forforstaelsen er de forudsatninger, vi bringer med os og som afger, om vi finder
mening i de ting, vi oplever'®. Forforstdelsen kan best& af grundleeggende antagelser
om, hvordan verden er'®. Min verdensanskuelse er is&r inspireret af det humanistiske
menneskesyn, hvor et menneske er veerdifuldt, fordi det er til, hvorfor det ogsa har krav
pa at blive respekteret, accepteret og behandlet ligeveaerdigt med alle andre mennesker
uanset egenskaber®. Til dette projekt har jeg haft den antagelse, at netop respekt, accept

og ligebehandling er noget langt fra alle unge hiv-smittede oplever.

6ge opgavens afsnit "Metode’ for uddybende vedr. hermeneutikken
7 Aaland (2004) s. 183

18 Aadland (2004) s. 184

19 Aadland (2004) s. 187

20 Strauss (2003) s. 221
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Forforstaelsen kan, ud over grundleggende antagelser om verden, ogsa bygge pa
begreber og teorier, og at der i problemformuleringen netop benyttes begrebet
anerkendelse skyldes i hgj grad, at jeg via socialradgiveruddannelsen har faet et mere
indgaende kendskab til begrebet. | Dansk Socialradgiverforenings etikvejledning, som
jeg blev introduceret til tidligt pa uddannelsesforlgbet, star der bl.a., hvordan veerdien i
socialt arbejde om ikke-diskriminering “anerkender klienters ret til hjelp som de
mennesker, de er, og med respekt for de forskelligheder, de reprasenterer”?, hvilket
harmonerer med det humanistiske menneskesyns verdier. Man kan altsd sige, at
socialradgiverfaget og derved ogsa uddannelsen bygger pa en veerdi om anerkendelse,
hvilket har lert mig nye begreber og teorier og derved ogsa bidraget til forandret

forforstaelse?.

For mig gar tanken om anerkendelse dermed ikke ud pa, at hiv-smittede skal anerkendes
for at vere hiv-positive; men at hiv-smittede bgr opleve anerkendelse pa lige fod med

andre mennesker uafheangigt af netop deres hiv-status.

Slutteligt bestar forforstaelsen af erfaringer. Alt, hvad vi oplever, bidrager som
byggesten til fortolkningsuniverset®®, og sddanne erfaringer siger noget om ens
positionering i forhold til det studerede emne. Det kan i den forbindelse navnes,
hvordan jeg pa socialradgiveruddannelsens 4. semester gennemfgrte praktik ved
organisationen Waverley Care® i Edinburgh, der arbejder for at fremme velferd for
folk med eller bergrt af hiv og Hepatitis C. Hos Waverley Care oplevede jeg mand,
kvinder, heteroseksuelle, homoseksuelle, britiske og afrikanske hiv-smittede, som alle
pa hver deres made kaeempede for at fa et liv med hiv til at fungere. For mig blev det
tydeligt, hvordan det langt fra kun var den fysiske tilstand, der pavirkede den hiv-
smittede, hvorfor jeg ogsa har den antagelse, at der er nogle barrierer forbundet med det
at have hiv, hvilket ligger til grund for, at jeg netop inddrager det verdiladede ord

“barriere’ 1 problemformuleringen.

Det skal navnes, hvordan Waverley Cares brugere overvejende var stofbrugere, der

havde faet hiv ved at dele kanyle med andre. Mange havde stadig et alvorligt

2! http://www.socialrdg.dk/Default.aspx?1D=1009

22 Aadland (2004) s. 187

2% Aadland (2004) s. 188

? For yderligere information: http://www.waverleycare.org/
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stofmisbrug samt en meget kaotisk livsstil. Dette billede af hiv-smittede, praktikken
havde bidraget til at give mig, har et stykke hen ad vejen virket heemmende for min
forestillingsevne, da jeg havde nogle helt klare forventninger til, hvad jeg ville opleve i
forbindelse med dette projekts undersggelsesproces. Nogle forventninger, som
overvejende skulle vise sig ikke at blive indfriet, da et liv med hiv er mere alsidigt end

som sa.

Empiri

Til at danne grundlag for dette projekts analyse har jeg lavet tre interview. Fgromtalte
hiv-radgiver er blevet interviewet. Hiv-radgiveren anses, grundet dennes mangearige
erfaring inden for hiv/aids-omradet, for vaerende et relevant bidrag til belysningen af,
hvad et liv med hiv indebaerer. Hiv-radgiveren er uddannet socialradgiver, har tidligere
arbejdet i den private patientforening Hiv-Danmark og har siden 1995 vearet ansat som
hiv-radgiver ved Skejby Sygehus.

Derudover har jeg interviewet to unge hiv-smittede, der begge har deltaget i
Ungegruppens aktiviteter. Disse to informanter er blevet udvalgt til mig af hiv-
radgiveren, da jeg grundet patientfortrolighed ikke kunne fa lov til at opsgge
medlemmer af Ungegruppen selv og udvaelge mig mine informanter. Mange af de unge
lever med deres hiv-status i hemmelighed, hvorfor det ogsa har vist sig at veere en
udfordring at finde informanter til interviewene; men det lykkedes hiv-radgiveren, og
jeg blev sat i kontakt med to unge fyre, som ud over at have hiv som fallesnavner, var

forskellige pa mange omrader.

Den forste, til dette projekts formal kaldet Jack, er forst i 20’erne, homoseksuel og fandt
for kun fa maneder siden ud af, at han var hiv-positiv. Han har fortalt nere venner om
sin hiv-status, men familien ved endnu intet. Ud over at blive interviewet af mig har
Jack kun snakket med én enkelt journalist. Den anden, til dette projekts formal kaldet
Morten, er et par ar &ldre, ogsa homoseksuel og har kendt til sin status som hiv-positiv i
et par ar. | modsatning til Jack lever Morten i fuld abenhed omkring det at have hiv.
Familien og vennerne fik det at vide umiddelbart med det samme, og Morten er
ydermere vant til at stille op til interview med bade projektskrivende studerende samt at

sta frem i medier. Dette er vigtigt at papege, da det netop understreger den faromtalte

12



diversitet, Ungegruppen repraesenterer. Som supplement vil der ogsa blive inddraget
enkelte citater fra Unge med hiv (2005), som er en bog indeholdende otte
anonymiserede, personlige beretninger fra unge hiv-smittede, der alle har deltaget i

Ungegruppen.

Ud over ovenstaende vil data af mere kvantitativ karakter ogsa blive inddraget. Jeg vil
benytte mig af undersogelsen “Hiv og levekar”®, der er udarbejdet af Mie Carstensen,
uddannet cand.scient.soc., samt antropologen Anders Dahl for Hiv-Danmark.
Undersggelsen fokuserer, ud fra 1212 respondenter, der helt eller delvist har udfyldt et
spargeskema, samt 25 interviewpersoner, pa hiv-smittedes livskvalitet og levevilkar i
Danmark. Med denne undersggelse er det dog vigtigt at have in mente, at unge under 18
ar af bade ressourcemassige samt etiske grunde ikke er blevet medtaget i denne
undersggelse®®. Det skaber nogle udfordringer, hvad angdr muligheden for at anvende
rapportens data til dette projekt, hvor der netop gnskes fokus pa hiv-smittede unge
mellem 15 og 25 ar. | den forbindelse skaber det dog ikke starre fejlkilder at inddrage
rapporten, end det faktum, at mine egne informanter ogsa begge er 20+ ar.

'Et liv med hiv’ - et casestudie
“Casestudiet er en strategi til en empirisk udforskning af et udvalgt

nutidigt feenomen i sin naturlige sammenhang ved anvendelse af

forskellige datakilder, der kan anvendes i en bevisforelse 2

| de forgaende afsnit er der forsggt redegjort for projektets rammer, og disse rammer har
vaeret medbestemmende for mit valg af casestudiet som forskningsstrategi. Der findes
delte meninger om, hvad et casestudie precist er, men ovenstaende definition er et bud
herpd. Tre essentielle ting at udlede fra citatet er for mig at se *fenomen’, forskellige

datakilder’ samt ’bevisforelse’.

Det overordnede feenomen er her, som projektets titel understreger, ’et liv med hiv’.
Projektet er et casestudie af det unikke?, da jeg seger at studere det unikke ved unge

hiv-smittede samtidig med, at der enskes fokus pa Ungegruppen som ’unikt’ projekt.

% Herefter benzevnt levekarsundersogelsen’
?® Carstensen & Dahl (2007) s. 12f
?” Ramian (2007) s. 15
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En udfordring ved casestudiet er dog, at det er den virkelige verden — eller dele heraf —
som undersgges, hvorfor jeg som forsker ikke har kontrol over de mange variabler, der
er pa spil, hvilket bevirker, at jeg ikke har mulighed for at sikre fenomenernes
statistiske reprasentativitet’®. Jeg har allerede vearet inde pa, hvordan projektets
omstendigheder gjorde, at jeg ikke selv havde mulighed for at udveelge mine
informanter. Dette er iser vigtigt at have in mente, hvad angar informanternes

repraesentativitet i forhold til unge hiv-smittede som helhed*°.

Det er derfor vanskeligt at sige med sikkerhed, hvorvidt casestudiets resultater gar sig
geldende i en anden kontekst end den undersggte, hvorfor jeg netop ogsa valgte at
fremhave ’bevisforelse’ fra ovenstaende citat. Bevisfgrelse bliver centralt for mig som
forsker, da der ikke kan laves statistisk bevisfgrelse ud fra et casestudie. Jeg ma
igennem opgaven i stedet anvende logisk argumentation som bevisfarelse®!. For at
styrke en sadan argumentationskraft kan man netop forsvare anvendelsen af bade
kvalitative og kvantitative data. Distinktionen mellem kvalitativ og kvantitativ data er

derfor underordnet, hvad angér casestudier, s& leenge dataene er pélidelige®.

At casestudiet er en undersggelse af virkelighedens feenomener bevirker, at projektet er i
konstant forandring og tilhgrer de sakaldte fleksible designs, hvilket indeberer, at man
fx kan andre pa forskningsspgrgsmal undervejs i undersggelsen i takt med, man bliver
klogere®. For mig har dette varet hgjaktuelt, da dette projekts problemformulering med
dertilhgrende underspgrgsmal er blevet @ndret et utal af gange. Problemformuleringen
startede ud veerende, hvad der skulle vise sig at veere alt for bred, men farst, da jeg fik
mere viden omkring mit undersggelsesfelt, kunne jeg pa rette vis indsneevre
problemformuleringens fokus mv. Jeg finder derfor den fleksibilitet, som casestudiet

rummer, yderst positiv, da det for mig at se medvirker til en kvalitetssikring af projektet.

%8 Ramian (2007) s. 29
2% Ramian (2007) s. 22
%0 Dette uddybes yderligere i afsnittet *Kvalitetssikring’
3! Ramian (2007) s. 23
%2 Ramian (2007) s. 26
%% Ramian (2007) s. 23
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Metode

Hermeneutikken som et refleksivt redskab
Videnskabsteorien kan spille forskellige roller i et projekts proces. Man kan lade

videnskabsteorien danne hele udgangspunktet for sit projekt, man kan tage
videnskabsteoretiske diskussioner ad hoc eller man kan bruge videnskabsteorien som
systematisk redskab til at reflektere over de teorier og analysestrategier, der anvendes i
projektarbejdet®. Hvad angér videnskabsteori, har jeg haft en forudseatningslgs tilgang
til projektet, og videnskabsteorien har dermed ikke dannet et direkte udgangspunkt for
mit arbejde; men nar det er sagt, er jeg stadig meget opmarksom pa, hvordan jeg
allerede ved emnevalg, vinkel og lignende mere eller mindre bevidst har valgt en
videnskabsteoretisk ramme. Som forsker har jeg vist mig interesseret i henholdsvis at
forstd og tolke pa, hvad et sdkaldt ’liv med hiv’ indebarer. At forstd og fortolke er
centrale begreber inden for hermeneutikken®. Jeg har ogsé allerede veeret inde pa,
hvordan min forforstaelse har haft betydning for, hvordan jeg anskuer hele dette emne.
Hermeneutikken leegger netop veegt pa vigtigheden af denne forforstaelse, da det er
forforstaelsen, som ger, at vi finder mening i de ting, vi oplever®®. Sammenfattende kan
det konkluderes, at videnskabsteorien gnskes brugt som redskab til at reflektere over,

hvad jeg henholdsvis siger og ikke siger igennem opgaven.

Den hermeneutiske cirkel
I og med jeg er optaget af at forstd og tolke, hvad et ’liv med hiv’ er, er det

hensigtsmaessigt at benytte den hermeneutiske cirkel®’

som metode i mit projektarbejde.
Hovedessensen ved denne metode er, at helheden kun kan forstds og kun giver mening
ud fra de enkelte dele og omvendt. | forbindelse med dette projekt har den
hermeneutiske cirkel groft skitseret varet anvendt som metodisk redskab pa den made,
at de tre interview med de tre enkeltpersoner individuelt set ikke har haft veerdi i forhold
til at kunne besvare problemformuleringens spgrgsmal. Derimod har interviewene
samlet set veaeret meningsdannede og har dermed kunne skabe et helhedsbillede af, hvad

et liv med hiv kan indebzre. Omvendt har det ikke veeret muligt at danne et sadan

% Olsen & Pedersen (2003) s. 144ff
% Aadland (2004) s. 176ff

% Aadland (2004) s. 184

%7 Aadland (2004) s. 190
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helhedsbillede uden at kigge pa de enkelte dele isoleret set. Arbejdsprocessen har altsa
bestaet af en konstant vekselvirkning mellem del og helhed.

| forhold til metodens egnethed set i forhold til projektets formal bar det understreges,
hvordan en fx positivistisk tilgang til dette projekt ikke ville have veeret
formalstjenstligt, da positivismen i hgj grad fokuserer pa objektive og malbare
starrelser, hvorfor der overvejende benyttes kvantitative metoder®. En sidan neutral og
distanceret tilgang til undersggelsesfeltet ville for mig at se ikke kunne medvirke til at
svare pa problemformuleringens spargsmal. Dette projekt har til formal at undersage,
hvordan verden ser ud gennem de unge hiv-smittedes gjne, og den subjektivitet og det

naerveer, som der derved leegges op til, imgdekommes af den hermeneutiske cirkel.

Abduktion
| forhold til analysen af den indsamlede empiri har jeg en tilgang, der befinder sig et

sted imellem induktion og deduktion. P4 den ene side har jeg forsegt mig med en
induktiv tilgang, da jeg har gnsket at lade det veere op til mine informanter at pavise
over for mig, hvad et liv med hiv, dets mulige barrierer samt det sociale arbejdes bidrag
hertil, er. Pa den anden side har jeg allerede veret inde pa, hvordan min forforstaelse
ligger dybt lejret i mig, som pa godt og ondt bestar af fordomme. Derved er det svert at
have en tilgang, der ikke pa et eller andet plan sgger at teste en hypotese og derved er
deduktiv. Positionen mellem induktion og deduktion kaldes abduktion, og er en tilgang,
som fremhaver det dialektiske forhold mellem teori og data®. Dette harmonerer fint
med bade den hermeneutiske cirkel, som ogsa symboliserer kontinuerlig dialektik samt
den fleksibilitet, casestudiet giver plads til som design. Mit arbejde er altsa metodisk

pavirket af en konstant vekselvirkning mellem teori og data, del og helhed.

% Aadland (2004) s. 124ff
% Thagaard (2004)
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Interview

Jeg har som sagt vaeret optaget af de meget hermeneutiske inspirerede begreber *forsta’
og ’fortolke’, og halvstrukturerede interview*® var et bevidst valg fra mine side. Jeg
havde udarbejdet en interviewguide* til bade interviewene med Jack og Morten samt til
interviewet med hiv-radgiveren bestdende af en rekke temaer med dertilhgrende
spergsmal*?, som jeg @nskede at i besvaret. Hvad iser transskriptionerne®® vidner om
er dog en abenhed over for @ndringer. Rekkefglgen af temaer og spargsmal blev
overvejende ikke fulgt. Informanterne fik frirum til at forteelle om dét, der optager dem,

og var dermed selv styrende for, hvad der blev snakket om.

Etiske overvejelser
Som forsker kom jeg tet pa mine informanters virkelighed, hvorfor det var yderst

vigtigt at forholde mig refleksivt til de tre etiske retningslinjer for humanistisk

forskning: informeret samtykke, fortrolighed og konsekvenser®*,

Da mange lever med deres hiv-status i skjul for omverdenen, er det etiske princip om
beskyttelse af fortrolighed yderst relevant. Forud for interviewet gjorde jeg mine
informanter opmarksom pa, at private data, der kan pege tilbage pa én bestemt person
ikke vil blive medtaget i opgaven. Jeg har saledes til dette projekt andret navne og

identificerende traek for at beskytte mine informanters privatliv.

For at sikre informeret samtykke blev projektets formal og design klargjort fra starten —
dog kun groft skitseret, da jeg sa vidt som muligt ville sikre mig, at informanternes
beretning ville afspejle, hvad de fandt interessant, uden hensyntagen til projektets
formal. For at understrege interviewets frivillighed gjorde jeg det klart for mine
informanter, hvordan de skulle undlade at svare, hvis der forekom spgrgsmal, der pa
den ene eller anden made virkede graenseoverskridende for dem. Ved udarbejdelsen af
interviewguiden gjorde jeg mig i den forbindelse mange etiske overvejelser om, hvilke
spgrgsmal der var tilladt at stille. Jeg enskede bl.a. at komme ind pa emner som

seksualitet, seksualliv, parforhold, familieforhold, venner mv. Men hvor gar graensen?

0 Kvale (1997) s. 129

* Kvale (1997) s. 133

“2 Begge vedlagt denne opgave som bilag

* To af disse er ikke vedlagt opgaven. Se nzrmere under afsnittet *Etiske overvejelser’
“ Kvale (1997) s. 118ff
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Jeg kom til den erkendelse, at jeg sikrede den etiske forsvarlighed ved rent metodisk at
sgrge for, at informanterne var overvejende styrende for de bergrte emner (jf. det
halvstrukturerede interview). Pa den made ville informanternes personlige graenser ikke
blive brudt.

Ovenstaende leder mig videre til konsekvenser. Som forsker har jeg mattet reflektere
over hvilke mulige fordele og ulemper, der kunne veere for mine informanter ved at
deltage i interviewene. Mit hovedfokus gik pa, hvordan dette projekt forhabentlig ville
kunne gavne ikke kun den enkelte informant, men gruppen af unge hiv-smittede som
helhed ved at satte fokus pa den malgruppe samt forhabentligt fa italesat nogle
relevante problematikker relateret hertil. For som forsggt papeget i projektets

indledende afsnit eksisterer et problem ikke, hvis det ikke tilleegges eksistens.

Mit fokus pa mulige negative konsekvenser var klart relateret til faromtalte personlige
spgrgsmal. Som sagt kan der vaere mange psykosociale problemer relateret til det at
have hiv og trods det, at informanternes personlige beretninger er dét, der optager mig,
skal jeg undgd, at situationen ikke udvikler sig til en terapeutisk situation, som jeg pa
ingen made ville kunne handtere®. At rippe op i noget hos den enkelte, som méske ikke
er helt feerdigbearbejdet, ville kunne skade informanten. Jeg havde dog stor tillid til, at
hiv-radgiveren, som ogsa havde et etisk ansvar i denne forbindelse, ville udvelge
informanter, som hun vurderede, ville vaere rustet til opgaven. Pa den made frygtede jeg
aldrig reelt, at interviewsituationen ville komme ud af kontrol, men ikke desto mindre

var det alligevel vigtigt for mig at overveje mulige scenarier forud for interviewene.

Slutteligt har der ogsa veeret etiske overvejelser forbundet til transskriptionerne. Jeg har
valgt at transskribere alle tre interview for mit eget overbliks skyld. Da interviewene,
for Jack og Mortens vedkommende, har karakter af meget personlige beretninger, har

jeg dog ikke fundet det etisk forsvarligt at vedlagge disse i opgaven™®.

Det bar naevnes, hvordan interviewcitater bragt i denne projektopgave er fremfart i
skriftsprog. Dette er et bevidst valg fra min side for at styrke opgavens lesevenlighed.
Samtidig sker der ogsa et fravalg i og med mine citater derved ikke indikerer pauser,

* Kvale (1997) s. 130
*® Transskriptionen af interviewet med hiv-radgiveren er derfor vedlagt denne opgave som det eneste
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betoninger, latter osv. Dog er det indholdsmaessige bevaret, hvorfor jeg faler, at jeg til
stadighed er tro over for mine kilder.

Interviewets dramaturgi
Som nevnt er de to unge interviewede hiv-smittede meget forskellige, hvilket farte til to

meget forskellige interview; men interviewenes forskellighed skyldes ogsa andet end de
to unges personligheder. Til at uddybe dette vil jeg, inspireret af interaktionismen,
anlegge et dramaturgisk perspektiv pé& interviewet', da jeg har erfaret, at
interviewsituationen om noget “er en mellemmenneskelig proces, hvor de data,
forskeren modtager, er preeget af forskerens og informantens gensidige opfattelse af
hinanden™®. Jeg har op til interviewene reflekteret meget over min egen rolle og
kunnen som interviewer, men set i bakspejlet har jeg erfaret, at der er flere ting, som har

indvirkning pa det endelige resultat af et interview.

Morten var den forste, jeg interviewede. Interviewet skulle af forskellige praktiske
grunde forega i hans lejlighed, som var en hel fremmed ’arena’ for mig, hvilket gjorde,
at jeg indtog en mere ydmyg rolle, end jeg ellers ville have gjort. Interviewet med Jack
kom derimod pa hans initiativ til at forega i et grupperum pa Socialradgiveruddannelsen
i Arhus, hvilket gjorde, at jeg var pa "hjemmebane’. Dette samt det faktum, at det var

mit andet interview gjorde, at jeg var mere fortrolig med min rolle som interviewer.

Til interviewet hjemme ved Morten serverede han noget at drikke samt lidt til ganen,
hvilket lettede stemningen betydeligt. Det var interessant, hvordan mine
beteenkeligheder ved at besgge en fremmed i sit hjem for at lave interview blev opvejet
af Mortens afslappede attitude. Hans attitude kan skyldes bade det, at han befandt sig i
sit hjem, men ogsa dét faktum, at han som navnt har veeret vant til at give interview.
Det bgr ogsa navnes, at Mortens kereste sad til bords med os under hele interviewet, og
at der pludselig var en tredje ’medspiller’, dog tavs, har uomtvisteligt pavirket
situationen. Det tydeligste eksempel herpa er spgrgsmalene vedr. seksualliv og
parforhold, som jeg falte en anelse ubehag ved at stille grundet Mortens karestes
tilstedeverelse. Morten selv gik ogsa selv meget hurtigt hen over de spgrgsmal. Om det

havde gjort en forskel, hvis kaeresten ikke havde veeret til stede, kan jeg dog kun gisne

*" Thagaard (2004) s. 94
*® Thagaard (2004) s. 94
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om. Det er ogsa muligt, at Morten opfangede min falelse af ubehag, hvorfor samtalen
hurtigt gik over til noget andet.

Jack havde som neavnt kun snakket med en enkelt journalist forud for interviewet til
dette projekt, hvilket gjorde, at jeg i interviewsituationen var ekstra papasselig med,
hvad jeg spurgte om. Set i bakspejlet lod jeg mig maske hemme af det mere, end jeg
burde. Kort inde i interviewet oplyser Jack, at han kun har kendt til sin hiv-status i fa
maneder, hvilket ogsa endnu en gang far mig til at overveje, hvad jeg i situationen kan
tillade mig at sparge om og ej. Interviewet med Jack er et eksempel pa, hvordan det regi
interviewet foregik i pa den ene side medvirkede til at gere mig mere fortrolig med
situationen, men pa den anden side havde den person, jeg sad overfor, indvirkning pa

min egen usikkerhed omkring, hvad jeg kunne tillade mig at spgrge om.

Ovenstaende afsnit skal medvirke til at understrege, hvordan interviewsituationen, for
mig at se, vitterligt er en mellemmenneskelig proces, som far karakter af en social
forestilling. Om Morten og Jack havde ageret anderledes under andre omstaendigheder
er uvist, men jeg kan ud fra gjorte erfaringer konkludere, at jeg selv reagerer forskelligt,
treeffer forskellige valg, i forskellige arenaer i selskab med forskellige personer. |
Ramian (2007) understreges det ogsa, hvordan casestudiet hverken er objektivt eller
upavirket at forskeren. En forsker vil treeffe sdvel bevidste som ubevidste valg, der vil

pavirke undersggelsens og dens resultater®®, hvilket dette afsnit er et eksempel pa.

Kvalitetssikring
| forgdende afsnit er flere veesentlige faktorer, hvad angéar kvalitetssikring af

undersggelsesforlgbet samt udarbejdelse af rapporten, blevet fremhavet. Enkelte af
disse vil ud fra kriterierne om trovardighed, bekreeftbarhed og overfgrbarhed nu blive
henholdsvis uddybet eller suppleret.

Trovaerdighed
Trovardigheden kan pa den ene side relateres til kvaliteten af den indsamlede data,

dette projekt bygger pa®. Projektet er et casestudie af en del af virkelighedens verden,

og som forsker kan jeg derfor ikke have fuld kontrol over alle variabler. Det tydeligste

* Ramian (2007) s. 24
% Thagaard (2004) S. 185

20



eksempel herpa er som navnt, hvordan hiv-radgiveren udvalgte mine informanter. Jeg
havde som forsker ingen indflydelse, da omstendighederne ikke tillod det. | Thagaard

»*L n&r man igennem én person settes i kontakt

(2004) betegnes det ’sneboldmetoden
med yderligere informanter. Det kan fare til skaevheder i undersggelsen, da forskeren
med sandsynlighed vil blive sat i kontakt med personer, der i forvejen kan veere
fortrolige med forskning samt veere ressourcesterke sammenlignet med andre. Dette
kan bevirke, at det er de personer, der ikke er villige til at deltage, som oplever de

problemer, der gnskes belyst i undersggelsen®.

Ovenstaende gar sig ogsa delvist geeldende i dette tilfeelde, hvor bade Morten og til dels
ogsda Jack er et eksempel pa ovennavnte skavheder. Morten er vant med
interviewsituationen og er vant til at ytre sig om et ellers for mange vanskeligt emne.
Ydermere er han fuldsteendig aben omkring sin hiv-status, hvilket har vist sig yderst
sjeeldent forekommende blandt unge hiv-smittede. Jack havde ikke samme erfaring med
at give interview, hvilket maske ogsa bevirkede, at hans beretning i hgjere grad havde et
personligt preeg sammenlignet med Mortens; men som Jack selv var inde pa i
interviewet, har han formaet at tackle det at fa konstateret hiv bedre end andre, han har
hert om, hvorfor han maske ogsa kommer til at fremstd som ressourcestaerk
sammenlignet med andre unge hiv-smittede. Man kan derfor igen diskutere, hvorvidt

Morten og Jack er repraesentative for Ungegruppen som helhed.

Vigtigheden af at reflektere over kvaliteten af den indsamlede data bgr understreges, da
jeg som forsker skal have disse ting in mente, nar der drages konklusioner i analysen, og
samtidig skal leseren vide, hvilke ’briller’ opgaven skal leses med. Disse mulige
fejlkilder er sveere at @ndre pa, men man kan dog med et casestudie styrke validiteten
ved sakaldt “triangulering”®, hvorfor jeg bl.a. ogsé har valgt — ud over de kvalitative
interview — at inddrage feromtalte levekarsundersggelse. Ved at supplere med data

udarbejdet af tredjepart sager jeg altsa at styrke de gvrige datas validitet.

Troveerdigheden knytter sig ydermere til, hvordan jeg som forsker reflekterer over den

kontekst, dataindsamlingen foregar i°*. Dette er allerede blevet bersrt i afsnittet

5! Thagaard (2004) s. 56

52 Thagaard (2004) s. 57

>3 Ramian (2007) s. 100: ved at skaffe data fra flere kilder
> Thagaard (2004) s. 186
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’Interviewets  dramaturgi’, hvori  interviewsituationen  forklares som en
mellemmenneskelig proces, hvor sceneopstilling, egen rolle samt medspillers rolle
tillegges stor betydning for interviewet som endeligt produkt. Som navnt i samme
afsnit er casestudiet en subjektiv proces, hvilket for mig at se er svert at &ndre pa, men
sa lenge man vedkender sig denne subjektivitet og tydeligger denne for laeseren, er man
med til at sikre projektets troveerdighed.

Bekreeftbarhed
Bekraeftbarhed indeberer bl.a., at jeg som forsker forholder mig kritisk til mine egne

tolkninger™. Dette er forsggt efterlevet ved at redegere for min forforstaelse. Thagaard
(2004) uddyber, at det er vigtigt, at man som forsker beskriver sit stasted sadan, at
leeseren kan vurdere tolkninger i forhold hertil. Leaeseren skal altsa kunne vurdere,
hvorvidt forskerens stdsted kan have pévirket tolkningen af resultaterne, hvorfor jeg
fra opgavens start har klargjort, hvordan tidligere gjorte faglige erfaringer, eget
menneskesyn osv., der tilsammen udger min forforstaelse, har haft indflydelse pa,
hvordan jeg anskuer projektets overordnede emne. Trods denne refleksion over eget
stasted har det ikke kunne undgas, at forforstaelsen i fa tilfelde alligevel har veret
hemmende for min forestillingsevne. Mine tidligere gjorte erfaringer i forbindelse med
praktikken ved Waverley Care gjorde fx, at jeg forventede at se et helt bestemt billede
af, hvad et liv med hiv er, da jeg skulle interviewe mine informanter. Et billede der via
gennemfgrelsen af interviewene &ndrede sig, hvilket i hgj grad skyldes min bestraebelse
pa at udfere halvstrukturerede interview, der efterlod plads til informanterne til at
fremhaeve, hvad de fandt relevant. Derved har jeg rent metodisk sggt at nedtone

forforstaelsens negative indvirkning pa min tilgang til undersggelsesfeltet som forsker.

Overfgrbarhed
Overfgrbarhed handler om, at en enkelt undersggelse kan bidrage til en mere generel

teoretisk forstielse®”. Som forsggt belyst kan casestudiet som forskningsstrategi veere
belastet af adskillige ukontrollable fejlkilder, hvilket gar det besveerligt at sige, hvorvidt
dette projekts resultater uden videre kan overfares til en anden kontekst. Casestudiet kan

nermere sige noget om, hvordan situation kan se ud. Dog skal dette projekt i

% Thagaard (2004) s. 187
*® Thagaard (2004) s. 189
> Thagaard (2004) s. 192
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overensstemmelse med ’Bekendtgerelse om socialrddgiveruddannelsen’ bidrage til, at
jeg som studerende kan veere med til udvikle socialt arbejde®®, og jeg mener da ogs4, at
dette casestudie kan fungere som et bidrag til socialt arbejde generelt. Projektet har
trods alt til hensigt at tegne et generelt billede af, hvad et liv med hiv for den unge hiv-
smittede er samt undersgge, hvordan socialt gruppearbejde i form af Ungegruppen kan
bidrage til det liv. Dette projekt kan bidrage til at fremhaeve nogle fokuspunkter, som
kan medvirke til at forsta sociale problemer samt socialt arbejde i praksis relateret til

unge hiv-smittede som malgruppe.

Symbolsk interaktionisme
Symbolsk interaktionisme vil som overordnet teoretisk perspektiv ligge til grund for

dette projekts analyse. Til at understrege perspektivets egnethed i forhold til analysen,
vil jeg sege at drage paralleller mellem symbolsk interaktionisme og bade casestudiet
som min valgte forskningsstrategi samt hermeneutikken som mit videnskabsteoretiske

udgangspunkt.

Det er allerede forsggt understreget, hvordan jeg er optaget af mellemmenneskelige
processer. I afsnittet "Interviewets dramaturgi’ fokuseres der fx pa interaktionen mellem
interviewer og informant via teatralske begreber inspireret af sociologen Erving
Goffman®, hvis teorier kan karakteriseres som symbolsk interaktionisme. Det kan ogsé
nevnes, hvordan citatet bragt i opgavens indledende afsnit, hvilket bidrog til at
tydeliggere min forstdelse af sociale problemer, stammer fra sociologen Herbert
Blumer. Blumer introducerede netop retningen symbolsk interaktionisme som et
perspektiv, der fokuserer pd interaktionen mellem individ og samfund®. Man kan alts&
hverken betragte individ eller samfund isoleret set, hvorfor denne teoretiske retning

harmonerer fint med den hermeneutiske cirkels vekselvirkning mellem del og helhed.

Blumer understreger endvidere, hvordan ting — materielle som immaterielle — eksisterer
som fglge af den betydning, vi mennesker tilskriver dem®. Citatet bragt i opgavens

indledning vidner om, hvordan dette ogsa ger sig geldende for sociale problemer. At

%8 Bekendtgarelse om socialrddgiveruddannelsen, nr. 536 af 28. juni 2002. § 1 stk. 2, nr. 7
% Erving Goffman vil blive introduceret yderligere senere i opgaven

% Hutchinson & Oltedal (20086) s. 97

® Meeuwisse & Sward (2004) s. 143
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der i citatet papeges, hvordan problemer kun eksisterer, hvis de tillegges eksistens,
minder i hgj grad om en konstruktivistisk tankegang, som ogsa understreger, hvordan
mennesker opfatter sociale fenomener via begreber og tankefigurer, der er
samfundsskabte eller udspringer af den menneskelige interaktion®®. Konstruktivismen
vil ikke blive gennemgaet yderligere her. Det skal blot papeges, hvordan ligheden

mellem denne og Blumers symbolske interaktionisme kan virke slaende.

Der kan drages parallel til hermeneutikken, da fortolkningsprocesser ogsa ved symbolsk
interaktionisme er centrale. Blumer kalder det for symbolsk interaktion, nar vi tolker
handlinger, og tilkender det, vi ser, meninger®. Dette fokus pa proces og tolkning har
betydning for, hvordan man som forsker kan forholde sig til sit undersggelsesobjekt, og
derfor anbefaler Blumer forskeren at studere menneskelivet, som det udspiller sig i sit
naturlige miljg®. Her er det oplagt at drage en parallel til casestudiet som
forskningsstrategi, der som tidligere navnt netop sgger at studere f&enomener, som de
udspiller sig i den virkelige verden. At studere et emne i sit naturlige miljg bevirker
ogsa, at greensen mellem forsker og det studerede udviskes, hvorfor en subjekt-subjekt
relation skabes. Vigtigheden af en sadan relation understreges af bade hermeneutikken

og interaktionismen®.

Det papeges ogsa, hvordan interaktionistisk forskning bar afspejle en forskningsproces,
hvor malet og spargsmalene andrer sig i takt med viden om emnet vokser frem®®. Her
vil jeg blot fremheaeve, hvordan casestudiet som et sdkaldt fleksibelt design er
formalstjenstlig, da et sadant design netop giver plads til at foretage endringer

undervejs i processen.

Symbolsk interaktionistisk forskning sgger at forstd den symbolske betydning, som
handlinger og begivenheder har for de interagerende parter, for derved at opna indsigt i
personernes sociale virkelighed®. Jeg finder dermed symbolsk interaktionisme

formalstjenstlig som teoretisk afset, da jeg netop sgger at opna indsigt i de unge hiv-

62

http://www.denstoredanske.dk/Krop%?2c_psyke og_sundhed/Psykologi/Psykologiske_termer/konstruktiv
isme

% Hutchinson & Oltedal (2006) s. 101

* Meeuwisse & Sward (2004) s. 144

% Aadland (2004) s. 193 samt Hutchinson & Oltedal (2006) s. 114

% Meeuwisse & Sward (2004) s. 149

%" Thagaard (2004) s. 36
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smittedes sociale virkelighed. Mere preecist gnsker jeg at undersgge, hvorvidt hiv kan
veere en barriere for anerkendelse. Anerkendelsen er netop noget, der opleves i
interaktionen, og man kan sige, at jeg vil undersgge, hvilken symbolsk betydning hiv
netop tilleegges i denne interaktion. Ydermere vil jeg i analysen, nar det skal
undersgges, hvordan socialt gruppearbejde kan bidrage til et liv med hiv, med andre ord
undersgge,  hvilken  symbolsk  betydning  Ungegruppen  tillegges  af

gruppemedlemmerne.

Ovenstaende skulle gerne medvirke til at understrege en vis kongruens mellem
symbolsk interaktionisme og casestudiet som forskningsstrategi og hermeneutikken
samt den hermeneutiske cirkel som metodisk tilgang. Symbolsk interaktionisme er som
teoretisk perspektiv her kun groft skitseret. Dette afsnit skal neermere ses som et ’setting
the scene’-afsnit i forhold til analysen. Labende i analysen vil der derfor blive inddraget
teoretikere, hvis teorier kan karakteriseres som symbolsk interaktionisme. Sociologen
og filosoffen  Axel Honneths anerkendelsesteori  vil  blive inddraget.
Anerkendelsesteorien er inspireret af bl.a. filosoffen George Herbert Mead, som havde
feromtalte Herbert Blumer som elev, og anses for varende en af de mest centrale
teoretikere inden for symbolsk interaktionisme®®, hvorfor der, hvor det skannes oplagt,
ogsa vil blive perspektiveret til hans teori. Honneth og Mead understreger begge de
sociale relationers betydning for udviklingen af en praktisk anvendelig personlig
identitet®®. Derudover gnsker jeg ogs& at inddrage feromtalte Erving Goffman, der
ligesom Mead er optaget af menneskers tolkning af hinanden samt den sociale side af
selvet™. | forlengelse heraf vil der — inspireret af bl.a. Goffman — blive kigget pa

skamfglelse i socialt samspil.

At snakke om udvikling af personlig identitet samt at fokusere pa skamfglelse kan lede
tankerne hen pé et psykodynamisk perspektiv’t. Hvor der muligvis ogsa er en del
ligheder mellem de to perspektiver, er det psykodynamiske perspektiv blevet kritiseret
for at tilslgre problemers eventuelle forbindelse med samfundet for i stedet at sgge

hoveddrsager i indre processer hos den enkelte’®. Det er til vasentlig forskel fra

%8 Meeuwisse & Sward (2004) s. 145
% Hgilund & Juul (2005) s. 25

"% Hutchinson & Oltedal (2006) s. 102
! Hutchinson & Oltedal (2006) s. 41ff
"2 Hutchinson & Oltedal (2006) s. 87
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symbolsk interaktionisme, som anskuer de to komponenter, individ og samfund, i
relation til hinanden. Alt er socialt skabt.

Konsekvenser af teorivalg
Symbolsk interaktionisme har dog ogsa veret genstand for kritik. Kritikken laegger sig

meget op ad de fejlkilder allerede forsegt udpeget i opgaven i relation til casestudiet
som forskningsstrategi samt hermeneutikken. Symbolsk interaktionisme er iseer blevet
kritiseret grundet sin subjektivitet og manglende videnskabelige troveerdighed.
Kritikken gar ogsa pa, at der kan ske skavvridninger i og med, at man som forsker er i
relativ teet kontakt med sit undersggelsesfelt. Alt sammen knytter det sig til, hvad der
allerede er blevet diskuteret i afsnittet ’Kvalitetssikring’ vedr. troverdighed,

bekraeftbarhed og overfgrbarhed, og det vil hermed ikke vil blive diskuteret yderligere.

Analyse

Hiv - en barriere for anerkendelse?
| bestraebelsen pa at analysere mig frem til, hvorvidt det at have hiv kan veere en barriere

for anerkendelse af unge hiv-smittede, vil jeg som sagt inddrage Axel Honneths
anerkendelsesteori. Til at understrege vigtigheden af anerkendelse fremhavedes det
humanistiske menneskesyn som mit udgangspunkt tidligere i opgaven, der bygger pa
tanken om, at alle uanset egenskaber bgr mgdes med respekt, accept og blive ligevardig
behandlet.

Den grundleeggende tanke hos Honneth er netop, at realisering af menneskelige behov
afhaenger af udviklingen af selvtillid, selvrespekt og selvagtelse, hvilket kun kan opnas
gennem gensidigt anerkendelsesforhold til andre”. Honneth har den antagelse, at
drivkraften er menneskers erfaringer af, at dets legitime krav pa social anerkendelse
negtes dem’®. Der skal kempes for anerkendelse. Den tankegang understreger et
konfliktperspektiv, hvor sociale problemer i hgj grad ses som et resultat af
uretferdighed og undertrykkelse™. Konfliktperspektivet @nskes her ikke uddybet
nermere, da der som neevnt i forgdende afsnit gnskes fokus pa Honneth i relation til

Mead og den symbolske interaktionisme som inspirationskilde. Til denne analyse vil

® Hgilund (2006) s. 288
™ Hgilund (2006) s. 291
> Meeuwisse & Sward (2004) s. 99
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der blive fokuseret pa Honneths tre former for anerkendelse: Kerlighedsanerkendelsen,
den retlige og den solidariske anerkendelse. Alle vil blive gennemgaet lgbende i dette

afsnit.

Kaerlighedsanerkendelse
Kerlighedsanerkendelsen beskrives pa den made, at et barn igennem sin mors

ubetingede kerlighed faler selvtillid, hvilket ruster barnet til at indgd i neere
feellesskaber’®. Dette knytter i forste omgang meget an til den psykodynamiske model
og dennes teorier om bgrns udvikling”’, hvilket falder uden for denne opgaves fokus.
Honneth uddyber dog selv, hvordan kerlighedsanerkendelse er geeldende i forhold til
alle primerrelationer bestdende af steerke, felelsesmassige band sd som erotiske

parforhold, venskaber og i forholdet mellem forzeldre og barn’.

”(...)hvis man lavede en top tre liste, ville det med at leve med hiv i
hemmelighed vare det sterste problem. Ikke at de vil &ndre pa det, men
alt det der med at tage stilling til, hvem der ved det, og hvem der ikke ved
det (...) Nummer to er at fd en kcereste, som ogsd er bovlet for de unge
mennesker. Nummer tre er, for de heteroseksuelle i hvert fald, at fa

))79
barn

Her forsgger hiv-radgiveren at opridse, hvad hun ud fra sit arbejde ser som de tre
vaesentligste problemstillinger for unge hiv-smittede. Efter at have gennemgaet
projektets empiri er det ogsa blevet tydeligt, hvordan problemstillinger forbundet med at
finde kereste, at have et velfungerende sexliv samt at fa bagrn fylder meget, hvorfor

disse vil danne rammen for fokus pa karlighedsanerkendelsen.

Jack og Morten bekrefter hver iser, at det at have hiv gar, at man skal overveje flere
ting, nar det kommer til at finde kareste. | interviewguiden var der fglgende spargsmal:
"Hvor meget fylder det i dit daglige liv, at du har faet hiv?’®°. Begge giver de udtryk for,
at hiv for dem ikke overvejende fylder meget i deres hverdag, men de papeger begge,

hvor meget overvejelserne om, hvornar man skal fortelle en potentiel kareste om sin

"® Hgilund & Juul (2005) s. 26

" Hutchinson & Oltedal (2006) Kap. 2

’® Honneth (2006) s. 130

" Interview med hiv-radgiver

8 Jf. Bilag 3: Interviewguide til interviewene med Morten og Jack
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hiv-status, fylder®™. Ingen af de to har dog oplevet at blive direkte afvist p& baggrund af
hiv-status.

"Sddan noget med at kunne finde en kaereste kan nok blive sveert. Indtil
videre har jeg ikke haft problemer med det, men det kan jo veere, at det

1,82
kommer

Her forteller Jack, hvordan det at have faet hiv mest har endret hans
fremtidsperspektiv, hvad angar at finde en kareste. Selvom han aldrig har oplevet at
blive afvist, frygter han det kommer. Levekarsundersggelsen har netop forsggt at belyse
hiv-smittedes eventuelle vanskeligheder ved at finde fast partner eller kareste, hvortil
sammenlagt 40 % af undersggelsens respondenter har svaret, at det i hgj eller nogen
grad er blevet svarere, efter de er blevet bekendt med deres hiv-status®®. Dertil er det
ogsa vasentligt at nevne, at 30 % procent dog pa den anden side slet ikke oplever det
svaerere®. Morten gjorde i sit interview klart, hvordan han netop er en af dem, der ikke
har fundet det sveerere at finde kareste efter at have faet hiv. Han vedkender dog, at
man skal fortelle om sin hiv-status pa en hensigtsmassig made, sa den anden ikke lgber

“skrigende vaek”®,

Seksualitet og keerlighed er sveert at skille ad, og da hiv smitter seksuelt, ma
sygdommen tenkes at have indvirkning pa den enkeltes keerlighedsliv.
Levekarsundersggelsen viser, hvordan 79 % af respondenterne fgler, at deres sexliv har
forandret sig i enten hgj eller nogen grad efter at have faet konstateret hiv®®. Desuden
fremhaeves det ogsa, hvordan farre hiv-smittede fgler, at de far deekket deres seksuelle
behov sammenlignet med den danske befolkning i almindelighed®”. Jack forteller ogs3,
hvordan hans sexliv pa et eller andet plan har forandret sig, da han har gjort det til et

princip at drgfte sin hiv-status med potentielle sexpartnere:

8 Interview med Jack, Interview med Morten
8 Interview med Jack

8 Carstensen & Dahl (2007) s. 103, tabel 5.4
8 Carstensen & Dahl (2007) s. 103, tabel 5.4
% Interview med Morten

8 Carstensen & Dahl (2007) s. 99, tabel 5.1
87 Carstensen & Dahl (2007) s. 101, tabel 5.2
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“Jeg har fx heller ikke lyst til at gd i seng med nogen uden, at de ved det,
for de skal sgu have valget og kunne sige ’nej tak’, hvis de er bange for
det %

Noget, der virker til at have overordentlig indflydelse pa hiv-smittedes sexliv, er
bekymringen for at smitte andre, hvor 22 % af alle respondenter i
levekarsundersggelsen er *overordentlig bekymrede’ for at smitte den anden under sex.
Det er samtidig ogsa vigtigt at fremhave, hvordan 14 % ikke har haft sex siden de fik
konstateret hiv®,

“Jeg er ogsa virkelig bange for at smitte én, jeg virkelig holder af. Jeg har
ikke lyst til at pafere andre det, som for mig fgles som et mareridt, jeg ikke

kan vagne af”’*°

Ovenstaende er skrevet af en ung pige, der i 2005 var en del af Ungegruppen, og viser,
hvordan frygten for at smitte andre med hiv har vist sig som en barriere for hende. I
forlengelse af denne piges frygt for at smitte andre vil jeg lede fokus hen pa
problemstillinger relateret til at fa bgrn som hiv-smittet, hvilket ogsa blev fremheevet af
hiv-radgiveren som en af de tre store problemstillinger for unge (heteroseksuelle) hiv-

smittede.

Lars stergaard, overlege ved Skejby Sygehus, forteller, at efter
kombinationsbehandlingens gennembrud og derved hiv-smittedes forudsaetninger for et
langt og velfungerende liv, har man gjort det muligt for par, hvor kun den ene er hiv-
positiv, at f hjalp til at f& barn uden smittefare for partner eller barn®®. Jack og Morten
er som navnt begge homoseksuelle, hvorfor denne problemstilling ikke pa samme made
er aktuel for dem som for heteroseksuelle hiv-smittede. For Ungegruppens unge kvinder
er det hgjaktuelt:

8 Interview med Jack

8 Carstensen & Dahl (2007) s. 105, tabel 5.6
% Unge med hiv (2005) s. 38

% Unge med hiv (2005) s. 47
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Selv hvis jeg finder ham, som kan elske hele mig, og som jeg 0gsa elsker,
sa ved jeg ikke, om jeg vil kunne leve med risikoen for at smitte eventuelle
barn — selv om(...) der bliver arbejdet hardt her i Danmark pd at gore

fodsler sikre, s& hiv-smittede kan fi born pd lige fod med andre %

Her er det igen risikoen for at smitte andre, som manifesterer sig som en barriere.
Ovenstaende citat stammer fra selvsamme pige, som tidligere citeret teenker meget over
den generelle angst for at smitte en, hun holder af. En anden af Ungegruppens unge
kvinder deler samme holdning og fortaller i sin beretning, hvordan hendes stgrste drem
om at fa barn bristede den dag, hun fik konstateret hiv: “sd lenge der er den mindste

risiko, tor jeg ikke 93,

For at blive i Axel Honneths terminologi kan man sige, at det er det ’erotiske
parforhold’, der danner rammen for mit fokus pa kerlighedsanerkendelse. Venner og
familie er ogsa vigtige primeerrelationer, men da problemstillingerne relateret disse pa

ingen made var lige s gennemgaende, er disse bevidst blevet udeladt.

Det skal navnes, hvordan der til hver form for anerkendelse hgrer en form for
disrespekt, og til keerlighedsanerkendelsen kommer disrespekten til udtryk via kropslige
kraenkelser, hvilket vil sige fysisk voldelige overfald®. Levekarsudersagelsen viser,
hvordan kun en ganske lille procentdel af de adspurgte hiv-smittede har oplevet at blive
direkte fysisk forulempet pé& grund af deres hiv-status™, og hverken Morten eller Jack
havde ej heller oplevet noget lignende, hvorfor det for mig ikke giver mening at
fokusere pa kropslige kreenkelser, nar der skal kigges pa hiv som eventuel barriere for
kaerlighedsanerkendelse. Det, der ifglge Honneth sker under en kropslig kraenkelse, er,
at individets selvtillid nedbrydes, og at der dermed sattes spgrgsmalstegn ved
keerlighedens kontinuitet — ergo er det ikke den fysiske smerte, men bevidstheden om
ikke at blive anerkendt, der udger kreenkelsen®®. Med det in mente bliver det her straks

mere relevant at kigge pa disrespekt.

% Unge med hiv (2005) s. 39

% Unge med hiv (2005) s. 11

% Hgilund & Juul (2005) s. 27

% Carstensen & Dahl (2007) Tabel 4.9, s. 83
% Hgilund & Juul (2005) s. 28
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Noget tyder pd, at hiv tillegges stor symbolsk betydning i interaktionen mellem
primerrelationer, hvoraf den ene part er hiv-smittet. Jeg vil argumentere for, at enhver
hiv-smittet, der oplever det sveert at finde en kereste og maske oplever at blive afvist
grundet sin hiv-status, vil begynde at stille spargsmal ved kaerlighedens kontinuitet. Det
samme geelder en hiv-smittet, der ikke kan give sig hen til den seksuelle akt pa samme
made, som en hiv-negativ person kan, og det gar sig ogsa i hgj grad galdende for den
hiv-smittede kvinde, som grundet sin hiv-status ikke ter stifte familie. Igen skal det
selvfglgelig geres klart, at det ikke er alle, der oplever, at det er svert at finde en
keereste, sveert at have sex, selvom hiv er inde i billedet, eller umuligt at fa bgrn grundet
sin hiv-status. Jeg vil derfor igen henlede opmarksomheden pa, at dette er et casestudie,
som dermed kommer med en udlegning af, hvordan tingene kan se ud. Ikke desto
mindre kan ovenstdende afsnit medvirke til at fremhaeve, hvordan unge hiv-smittede

kan opleve hiv som en barriere for anerkendelse i keerlighedssfeeren.

Den retlige anerkendelse
Den retlige anerkendelse bygger pa tanken om, at alle er beaerer af de samme rettigheder

og anerkendes herfor®”. Denne form for anerkendelse lzgger sig op ad det humanistiske
menneskesyns tanke om ligeveerdig behandling, da alle samfundets borgere tilleegges
samme moralske tilregnelighed som alle andre mennesker®. Disrespekt, hvad angar den
retlige anerkendelse, handler om frakendelse af rettigheder, grundet de pagaldende
mennesker tilhgrer en bestemt gruppe®. Retstabet er med til at nedbryde ens
selvrespekt.

For at fremhzave det abenlyse kan man sige, at der i det ideelle danske samfund aldrig
ville finde diskrimination af hiv-smittede sted, da der i henhold til Den Europeiske
Menneskerettighedskonvention, Artikel 14 eksister et pabud om, at de gvrige

anerkendte rettigheder og friheder i konventionen skal sikres uden forskelsbehandling

9 Hgilund (2006) s. 292
% Hgilund (2006) 5.292
% Hgilund (2006) 5.293
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pd baggrund af ken, race m.m. samt “ethvert andet forhold”**. Med andre ord et

forbud mod diskriminering uden undtagelse™".

I trdd med ovenstdende kan det naevnes, hvordan den danske indsats mod spredning af
hiv, der hviler pd Folketingets dagsorden fra 1987, netop fokuserer pa gnsket om at
undgd enhver form for diskrimination'®. Trods det tyder noget dog pa, at
diskrimination af hiv-smittede finder sted. Sundhedsstyrelsen lancerede i 2008 en
kampagne, der skulle ggre op med diskriminationen af hiv-smittede pa
arbejdspladsen®. En kampagne der til dels udsprang af den levekérsundersggelse, der
her inddrages tal fra. Levekarsundersggelsen har netop spurgt ind til, hvorvidt de hiv-
smittede inden for de sidste fem ar har oplevet at blive diskrimineret grundet deres hiv-
status'®, og hvad der er vaerd at bemarke her er, at kun to ud tre kan se sig helt fri for at
have oplevet diskrimination. De fleste af undersggelsens respondenter har kun fortalt
deres hiv-status til ganske fa, hvorfor dette tal er yderligere tankeveekkende. Hvilken
form for diskrimination og i hvilke situationer er ikke blevet undersggt neermere. Man
kan forestille sig, hvordan oplevelsen af diskrimination er meget subjektiv, hvorfor man

bar tage sine forbehold ved lsesningen af disse tal.

Levekarsundersggelsen har ogsa forsggt at kortleegge, hvorvidt de hiv-smittede, der af
den ene eller anden grund har haft kontakt til socialforvaltningen, feler sig anderledes
behandlet efter at forvaltningen er blevet bekendt med deres hiv-status'®. Det viser sig,
at 7 % oplever modvilje og fordomme, hvorimod 14 % faler sig bedre behandlet. 39 %
faler sig behandlet nogenlunde som fer. At blive mgdt med fordomme grundet sin hiv-
status er negativ forskelsbehandling, og at fele sig bedre behandlet grundet sin hiv-
status er positiv forskelsbehandling. Begge former for forskelsbehandling anser jeg for

veerende problematiske set i forhold til den retlige anerkendelse.

100 Bekendtgarelse om andring af bilag 1 til lov om Den Europziske Menneskerettighedskonvention, nr.
423 af 20. maj 1996. Afsnit I, Artikel 14

101 Her kan ogsé drages en parallel til Dansk Socialradgiverforenings etikvejlednings verdi om ikke-
diskriminering som navnt i afsnittet *Forskerens position’

192 sundhedsstyrelsens "Rammeplan for forebyggelse af hiv/aids, seksuelt overforbare sygdomme og
ugnskede graviditeter 2002 — 2005, s. 11

103 http://www.sst.dk/Direkte/Hiv/VidenOmHiv.aspx

104 Carstensen & Dahl (2007) s. 91, Tabel 4.10

195 Carstensen & Dahl (2007) s. 171, tabel 9.6
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Den negative forskelsbehandling anfeegter den farnsevnte moralske tilregnelighed, som
enhver ideelt set skal anerkendes for pa lige fod med alle andre. Den positive
forskelsbehandling strider dog ogsa imod princippet om universel ligebehandling, og
selvom den negative forskelsbehandling ma virke som det mindst gnskveerdige scenarie,
har ogsa positiv forskelsbehandling konsekvenser for identitetsdannelsen. Til at
tydeliggere dette vil jeg inddrage George Herbert Mead. Mead mener, at vi overtager
den holdning, som andre har af os. Selvet formes og omformes kontinuerligt i det
sociale samspil'®, og i denne proces udvikler vi *den generaliserede anden’*”’, som
udger de normer, vi lever efter. Pointen er, at hvis hiv-smittede oplever positiv
forskelsbehandling, vil denne — i trad med Meads teori — begynde at se sig selv som en,
der netop har brug for at blive taget ekstra hand om, hvilket kan lede den hiv-smittede
til at tro, at han eller hun har krav pa mere hjelp end andre, der mgder op pa
socialforvaltningen af selvsamme grunde. Det kan skabe nogle skavvridninger i forhold
til den enkeltes norm- og veerdisaet, hvilket kan sveekke hans eller hendes moralske
evner til at handle i offentlige anliggender, hvilket ifglge Honneth netop er

konsekvensen af manglende retlige anerkendelse'®.

Ovenstaende fokuserer pa manglende retlig anerkendelse som konsekvens af en
forskelsbehandling af hiv-smittede, der ingen hjemmel har i lovgivningen. Hvad jeg
erfarede under interviewene med Jack og Morten er imidlertid, at der ogsa findes
eksempler pa national og international lovgivning, der fordrer en forskelsbehandling,
som — trods det at veere nedfealdet i lovgivningen — har manglende retlig anerkendelse

som konsekvens, sddan som Honneth taler om det.

Tidligere i opgaven skrev jeg, hvordan Jack og Morten som homoseksuelle ikke skulle
overveje dilemmaet om at fa barn. Dette er kun delvist rigtigt, da et flertal i Folketinget
for relativ kort tid siden sikrede homoseksuelles ret til at adoptere'®.

“"Man mad i ovrigt heller ikke adoptere som hiv-smittet, for i gamle dage

dode man jo fra bornene (...) men nu efter at kombinationsmedicinen er

196 Hviid Jacobsen & Kristiansen (2002) s. 42

Y97 Hutchinson & Oltedal (2006) s. 99

1% Hgilund (2006) s. 292

199 http://www.dr.dk/Nyheder/Politik/2010/05/04/131203.htm?rss=true
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kommet, dor vi jo ikke fra bornene, men trods det (...) er der ikke noget at

komme efter som hiv-smittet "**°

Morten kom ind pa emnet under en diskussion om, hvor fx lovgivningen sender et
forkert signal om hiv-smittede. Han fremhavede adoptionslovgivningen som et
eksempel herpd. Morten fandt det ulogisk, at staten ofrer penge pa farnavnte
fertilitetsbehandling til heteroseksuelle par, hvoraf den ene part er hiv-positiv, nar
adoption som hiv-smittet er lukket land. 1 ”Bekendtgarelse om godkendelse som
adoptant” stdr der i §8, stk. 1, at det er en betingelse for at blive godkendt som adoptant,
at "ansogerens fysiske og psykiske helbredstilstand ikke forringer mulighederne for, at

adoptionsforlobet bliver til barnets bedste”™**

, 0g i den forbindelse star der uddybende i
Vejledning om vurderingen af adoptionsansggeres fysiske og psykiske
helbredsforhold’, at “for HIV-positive personer og patienter med AIDS er prognosen sa
alvorlig, at det medforer afslag pd ansogning om godkendelse”'?. Barnets tarv er i
fokus, hvilket ingen kan klandre. Hvad loven dog siger, er, at dét at seette barnets tarv
hgjest groft sagt er uforeneligt med at have en hiv-positiv forelder, hvilket kan

diskuteres.

| forhold til den retlige anerkendelse er tanken den, at retten skal give mulighed for, at
den enkelte kan forfglge sin egen vision om det gode liv, uden at retten dog siger noget
mere konkret herom™®. Adoptionsloven frakender hiv-smittede retten til at adoptere,
hvorfor jeg mener, at der er tale om manglende retlig anerkendelse, disrespekt, da loven
hermed satter begraensninger for hiv-smittedes vision for livet. | forlengelse af at

snakke om begraensninger for hiv-smittedes vision for livet fremhavede Jack fglgende:

“Jeg vil gerne veere journalist og arbejde som korrespondent, der rejser

verden rundt, men der er mange steder, man ikke kan komme til pa grund

e . e . . o 1114
af hiv, sd jeg tror, at mine chancer for at fa sddan et job er meget sma”

19 Interview med Morten

11 Bekendtgarelse om godkendelse som adoptant, nr. 919 af 28. september 2009. § 8, stk. 1

112 \/ejledning om vurderingen af adoptionsansggeres fysiske og psykiske helbredsforhold, nr 9359 af 19.
juni 2009. Kap. 3

13 Hgilund (2006) s. 292

" Interview med Jack
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Mange lande har netop gjort det til en del af deres hiv-forebyggelsesstrategi at lave
indrejserestriktioner eller direkte indrejseforbud for hiv-smittede. USA hgrte til den
gruppe af lande, men efter at have eksisteret i 22 ar blev forbuddet for nyligt ophaevet af
landets prasident™. Men mange andre lande i verden opretholder stadig
indrejserestriktioner for hiv-smittede''®, hvilket setter begraensninger for en som Jack,
der gerne vil beskeftige sig med et erhverv, hvor internationale rejser er en integreret
del. At have en forebyggelsesstrategi, der inkluderer indrejseforbud for hiv-smittede, er
for mig at se noget, der klart anfeegter hiv-smittedes moralske tilregnelighed, da man
implicit nedvardiger hiv-smittede ved at anskue dem for veerende smittebaerere, der
spreder virus, hvor de ferdes. Ergo ser jeg dette som endnu et klart eksempel pa

manglende retlig anerkendelse.

Ovenstaende afsnit skulle gerne bidrage til en forstaelse for, hvordan bade
forskelsbehandling af samt lovgivning rettet mod hiv-smittede kan sette den retlige
anerkendelse over styr. Afsnittet er pd ingen made udtemmende. Det mere
igjnefaldende fra levekarsundersggelsen, hvad angar problematikker relateret til den
retlige anerkendelse, er forsggt fremhaevet. Som naevnt i opgavens metodeafsnit er jeg
optaget af at undersgge, hvordan verden ser ud igennem de unge hiv-smittede, hvorfor
jeg slutteligt ogsa inddrager to fokusomrader papeget af henholdsvis Morten og Jack,
som ud fra min fortolkning er klare eksempler pa, hvordan den retlige anerkendelse af

hiv-smittede sattes over styr.

Den solidariske anerkendelse
Den solidariske anerkendelse handler, i modseatning til den retlige anerkendelse, om

individuelle egenskaber og preestationer. Tanken er, at man som person i dagens
individualistiske samfund har et stigende behov for social veerdsattelse af bl.a. livsstil,

17 Disrespekten bestar i stigmatisering, hvor livsformer og

levemade, etnicitet
virkelighedsopfattelser nedveerdiges og tilskrives lavere social status, hvilket kan have

falelse af skam og vrede til falge™'.

15 hitp://www.dr.dk/Nyheder/Udland/2010/01/04/065602.htm?rss=true

118 Deutsche AIDS-Hilfe, European AIDS Treatment Group og International AIDS Society har udviklet
en database pa engelsk med information om de enkelte lande. Se: www.hivtravel.org

" Hgilund (2006) S. 293

18 Hgilund & Juul (2005) s. 28
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| dette afsnit vil der blive forsggt redegjort for, hvordan den manglende solidariske
anerkendelse, stigmatiseringen, kan komme til udtryk for unge hiv-smittede. Til at
tydeliggere dette vil jeg farst og fremmest definere stigma ud fra fgromtalte Erving
Goffmans teori herom. Goffman opererer med begreberne ’den tilsyneladende sociale

19 hvor stigma defineres som en

identiet” og ’den faktiske sociale identitet
uoverensstemmelse mellem de to. For hiv-smittede kan det anskues pa den made, at hiv
i langt de fleste sociale situationer vil vaere en egenskab, der gar, at den hiv-smittede
skiller sig ud fra gvrigheden. Hvis denne egenskab opfattes som ugnskelig, vil det
betyde, at den hiv-smittede reduceres til et nedveerdiget menneske i andres gjne, og
personen defineres (og dgmmes) kun ud fra det tilsyneladende, dennes hiv-status,
hvilket pa ingen made er kongruent med personens faktiske identitet. Stigmas
situationsbestemthed, som Goffman ser det, er vigtig at papege, hvilket vil sige, at alle
er potentielt stigmatiserede, fordi vi baerer egenskaber, der i visse sociale sammenhange
vil blive vurderet som degraderende®. For at sette det lidt p& spidsen, virker det dog
til, at der i vores samfund er en vis konsensus omkring, hvad angar at anskue hiv som

degraderende egenskab. Men hvorfor?

“Det handler om seksualitet(...) Det er den eneste store grund til, at hiv
adskiller sig fra andre kroniske sygdomme (...) Det er skamfuldt, ndr det
handler om seksualitet (...) Man er mere uskyldig, hvis man fdar kreeft(...)

Med hensyn til hiv har du selv gjort noget”lz1

Hiv-radgiveren fremhaever her, hvordan hun mener, at hiv opfattes som en degraderende
egenskab, noget skamfuldt, fordi virusset er seksuelt overfart. Morten var i sit interview
inde pa noget lignende: “den opfattelse folk har, [er] at hiv-smittede har knaldet til
hojre og venstre uden at passe pad sig selv”**2. Han pépeger endvidere, hvordan det er
vigtigt at huske, at der ogsa findes folk, som fgdes med hiv, hvilket ogsa allerede er
blevet pointeret tidligere i opgaven i bestreebelsen pa at understrege gruppen af unge
hiv-smittedes diversitet. Men ikke desto mindre kan det se ud som om, at hvad hiv farst

og fremmest associeres med, er promiskugs adfeerd.

19 Hviid Jacobsen & Kristiansen (2002) s. 134
120 Hviid Jacobsen & Kristiansen (2002) s. 141
121 Interview med hiv-radgiveren

122 Interview med Morten
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Goffman skelner mellem tre former for stigmam, hvor man kan sige, at hiv, som
kronisk sygdom der gér ind og nedbryder kroppens immunforsvar, kan anses for et
kropsligt stigma. Dog skal det papeges, hvordan Goffman med kropslige stigma konkret
snakker fysiske deformiteter, hvilket selvfelgelig ikke vil veere geeldende for en hiv-
smittet, medmindre denne udvikler aids-definerende falgesygdomme. Ikke desto mindre
vil hiv ud fra den betragtning, at en kronisk sygdom hverken kan opfattes som
karaktermaessig eller stammemaessigt stigma, opfattes bedst som kropsligt stigma. Dog
er det interessant, hvordan det ud fra hiv-radgiverens og Mortens udsagn kan se ud som
om, at hiv i realiteten beerer mere praeg af et karaktermaessigt stigma, fordi det er en
seksuelt overfart sygdom. Promiskuitet manifesterer sig derved som karaktermassigt
stigma, frem for at selve sygdommen udger et stigma. Hiv tilleegges derved en
symbolsk betydning indeholdende mange flere aspekter end det virus, som sygdommen

I sin simpleste forstand bunder i.

Goffman gradbgjer ikke formerne for stigma, hvorfor konsekvenserne af de tre er ens.
Men i trad med, hvad hiv-radgiveren giver udtryk for, er der ingen tvivl om, at der er
mere stigma forbundet med at have hiv end som naevnt at lide af kreft. For den
kemobehandlede kraftpatient vil der veere tale om kropslige stigma i form af fx mistet
héar. Dette stigma anfagter dog ikke personens livsstil eller levemade mv., hvilket er
tilfeldet ved det karaktermaessige stigma forbundet med hiv, der netop har som
konsekvens, at der stilles spargsmal ved — og i verste fald kigges nedvardigende pa —
den hiv-smittedes livsstil og levemade. Nedvardigelse af livsstil og levemade er som
tidligere navnt et eksempel pa disrespekt, manglende solidarisk anerkendelse. En
kraeftpatient kan altsa godt blive udsat for stempling, uden at der er tale om manglende
solidarisk anerkendelse. For den hiv-smittede er det en anden sag.

Som skrevet i opgavens allerfarste linjer anser jeg hele hiv-problematikken for veerende
et sikaldt ’vildt problem’, og det er sveart at pege pa direkte arsagssammenhenge.
Derfor er det ogsa svert at give et klart svar pa, hvorfra associationen mellem hiv-

smittede og promiskuitet stammer. Men pa baggrund af en sggning i eksisterende

123 Kropslige stigma i form af fysiske deformiteter, karaktermassig stigma som fx uzrlighed,
viljesvaghed mv. samt stammemaessige stigma som fx race, religion (se Hviid Jacobsen & Kristiansen
(2002) s. 135)

37



litteratur om emnet kunne et kvalificeret bud vaere maden, som farst aids og senere hiv

blev introduceret til offentligheden i 1980’ erne:

Pressen introducerede i 1981 nyheden aids under overskrifter som: ”Danske basser
indkaldes til undersogelse for kreft”, "Bosser ramt af sjelden kraeft”2, Sygdommen
ramte som indledningsvist naevnt mange bgsser, og kreft var i starten sygdommens
kendemaerke, men da sygdommens senere skulle vise sig at vaere smitsom, blev den pa
dansk debt “bessepesten’*?. Aids var bgssernes sygdom, og i den farste videnskabelige
artikel vedr. feenomenet blev sygdommen ogsa benavnt Erhvervet Immun Defekt hos
Homoseksuelle*®. Der var fokus pa det farlige basseblod: “Smittefarlige bloddonorer —

homoseksuelle overforer sygdom, der har kostet fire dodsfald™'?’.

I et forseg pa at frigere besser fra den stigmatisering begrebet ’bessepest’ havde
medfart, blev der i en oplysningspjece fra 1983 udarbejdet af Sundhedsstyrelsen og
Landforeningen for Basser og Lesbiske (LBL) gjort meget for at skelne mellem basser i
almindelighed og den egentlige risikogruppe som varende bgsser med mange
partnere*®, hvilket var inspireret af forskernes forestilling om, at promiskugse bgsser
udgjorde en serlig risikogruppe. Promiskugs’ som begreb er moralsk belastet, og
tanken om promiskugse bgsser bidrog ogsa til at fordemme, stemple samt forsterke
eventuelle falelser af skyld og skam hos dem, der fik konstateret aids. Parallellen
mellem promiskuitet og en aids-diagnose blev draget, og de smittede sad dermed tilbage

som syndebukke?’.

Noget kunne dermed tyde pa, at den stigmatisering, der finder sted i dag, stadig er
pavirket af 1980’ernes forestilling om "bassepest’ og de ’promiskugse’ som syndere. En

formodning Jack med nedenstaende udsagn bekreafter:

124 Fouchard, Hansen & Mikkelsen (2005) s. 38
125 Fouchard, Hansen & Mikkelsen (2005) s. 40
126 Fguchard, Hansen & Mikkelsen (2005) s. 44
127 Fouchard, Hansen & Mikkelsen (2005) s. 50
128 Fouchard, Hansen & Mikkelsen (2005) s. 70
129 Fouchard, Hansen & Mikkelsen (2005) s. 71f
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“Jeg kan faktisk godt lide tanken om, at jeg stdar frem med det, fordi jeg
ser mig selv som en af de mest normale homo’er. Det virker maske
andssvagt at sige, men hiv kan alle sgu fa. Det er ikke kun de dumme

basser, luderbosserne, whatever, der far det "%

Som naevnt er bade Jack og Morten begge homoseksuelle, og indtil videre er det ikke
blevet undersggt, hvorvidt man som hiv-smittet, der samtidig er homoseksuel, oplever
yderligere barrierer i forhold til at opleve anerkendelse, hvorfor jeg i forbindelse med
den solidariske anerkendelse kort vil kigge nermere pa det.

Nasten to artier efter hiv/aids kom pa dagsordenen befinder vi os, som allerede navnt, i
en situation, hvor homoseksuelle mend stadig udger den sterste del af hiv-positive i
Danmark. Den homoseksuelle livsform er langt op i tiden blevet ringeagtet, og som
eksempel kan det naevnes, hvordan homoseksualitet indtil 1981 stod listet pa
Sundhedsstyrelsens sygdomsliste som en psykisk forstyrrelse**. Selvom homoseksuelle
har tilkeempet sig en lang raekke rettigheder, vil homoseksualitet 1 den ’rette’ kontekst —
det veere sig fx pd den danske politiske hgjreflej og ved udvalgte religigse
overbevisninger — stadig blive betegnet som en degraderende egenskab, jf. stigmas
situationsbestemthed. Man kan dermed sige, at der er tale om en form for
dobbeltstigmatisering, hvor bade hiv og homoseksualitet er med til at nedvurdere
personen. Hvad der dog er mere interessant i forhold til det at veere hiv-smittet og
samtidig homoseksuel, er, hvad der foregar internt i de homoseksuelles miljg.
Levekarsundersggelsen papeger, hvordan de via deres interviewpersoner er blevet
opmarksomme pa, at der i de homoseksuelles miljg angiveligt hersker udpraeget
intolerance over for homoseksuelle hiv-smittede samt gget sladder'*?. Dette kan bade
Morten, Jack og hiv-radgiveren bekreafte i deres interview. Et scenarie der virker
ironisk, nar sa mange homoseksuelle nu engang har hiv. Morten forteller i den

forbindelse:

30 Interview med Jack
31 Fouchard, Hansen & Mikkelsen (2005) s. 30f
132 Carstensen & Dahl (2007) s. 84ff

39



Basser er jo en minoritet, men hvis du sa er en minoritet inden for denne
minoritet, skal du bare kanofles(...) Jeg ved ikke, om du kender
boyfriend.dk [online datingsite for homoseksuelle], men derinde er der for
eksempel mange bgsser, som ikke vil snakke med dig, hvis du er hiv-

. »5133
smittet .

Der er altsa nogle ting, som tyder pa, at den unge hiv-smittede kan made yderligere
modgang, hvis denne samtidig er homoseksuel. Dette kan maske ogsa fares tilbage til
1980’erne, hvor forskerne som sagt ansd sdkaldte ’promiskugse bgsser’ som

syndebukke, hvad angar spredning af hiv/aids.

Hiv-radgiveren fortaller om bgsser i forhold til det at springe ud: “Man kan sige, at de
har prgvet at std et sveert sted far. Ikke at det bliver lettere, men de kan alligevel bruge

de erfaringer, ndr det kommer til hiv***

. I afsnittet *Kwvalitetssikring’” blev det
diskuteret, hvordan Jack og Morten skiller sig ud fra den gvrige gruppe af unge hiv-
smittede i og med, at ingen af dem er hermetisk lukket omkring deres hiv-status. Morten
er som sagt endda fuldstaendig aben omkring det. At de overhovedet er villige til at stille
op til interview med en fremmed studerende, vidner ogsa om to ressourcestarke fyre.
Det er sveart at pege pa, hvorfor netop Jack og Morten skiller sig ud, men sidstnavnte

kom med en udtalelse, der meget godt understatter det, hiv-radgiveren fremhaevede:

“Jeg har jo tidligere levet pd en logn, for jeg sprang ud som basse, og det
kan man ikke holde til. Det der spind af lagne bliver man fanget i far eller

siden (...) Det orkede jeg bare ikke igen (...) 135

Mortens fuldsteendige dbenhed omkring sin hiv-status bunder altsd (blandt andet) i
tidligere gjorte erfaringer ved at springe ud som homoseksuel. Dermed kan man sige, at
hvor homoseksualitet kan vare en yderligere barriere for anerkendelse af den unge hiv-
smittede, da bade samfundet (eller dele heraf) i almindelighed samt andre
homoseksuelle ser nedvardigende pa dem, kan homoseksualitet og erfaringerne gjort i
den forbindelse i nogle tilfaelde ogsa fungere som en ressource i forhold til at tackle sin

situation som hiv-smittet.

133 Interview med Morten
3% Interview med hiv-radgiveren
135 Interview med Morten
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Som sagt er stigma ifelge Goffman situationsbestemt, og vi er derfor alle potentielt
stigmatiserede. Sammenfattende kan man dog sige, at hiv-smittede om nogen er
eksponeret for stigmatisering. Jeg har forsggt at anleegge den vinkel, at 1980’ernes
forestilling om, at alle hiv-smittede er promiskugse, stadig er en integreret del af
sygdomsforstaelsen af hiv i dag, hvorfor hiv ikke kan sidestilles med nogen anden
kronisk sygdom. Hiv/aids kom til Danmark under navnet ’Bessepesten’, og her 20 ér
senere er det overvejende stadig bgssernes sygdom forstaet pa den made, at flest mand,
der har sex med mand, far konstateret hiv i Danmark. Derfor er det forunderligt, hvis
det virkelig forholder sig sadan, at man i de homoseksuelles miljg, der i 20 ar har haft
hiv som en uundgaelig *medspiller’, er begyndt at vende sine egne hiv-smittede ryggen.
Homoseksuel eller ej, de mulige barrierer for solidarisk anerkendelse er ikke til at tage

fejl af.

Konsekvenser af manglende anerkendelse
Der er nu blevet kigget pa Honneths tre former for anerkendelse hver for sig, for samlet

set at kunne argumentere for, hvordan hiv kan veere en barriere for anerkendelse af den
unge hiv-smittede. Analysen er farst og fremmest blevet tredelt af hensyn til
overskueligheden, men det bgr pointeres, hvordan alle tre former for anerkendelse er
internt forbundet. Her kan drages en, om end abenlys, parallel til den hermeneutiske
cirkel som metode, hvor helheden kun kan forstds og kun giver mening ud fra de
enkelte dele og omvendt. Anerkendelse er en uhandgribelig starrelse, hvorfor
arsagssammenhange er umulige at pege pa. De er alle hinandens arsag. Den
stigmatisering, manglende solidarisk anerkendelse affader, har betydning for, hvordan
hiv-smittede kan opleve manglende retlige anerkendelse i form af diskrimination og
forskelsbehandling. Ydermere har diskrimination, stigmatisering, forskelsbehandling
ogsa indvirkning pa de vanskeligheder, der kan forbundet med at finde eksempelvis

kaereste for den hiv-smittede osv. osv.

Man kan sige, at jeg som udgangspunkt forsggte at ga forudsetningslgst til mit
undersggelsesfelt, hvorfor jeg, jf. problemformuleringen, ville undersgge, hvorvidt hiv
kan veere en barriere. Samtidig havde jeg, som redegjort for i forhold til min position
som forsker, en antagelse om, at der rent faktisk er nogle barrierer forbundet med det at

have hiv. Det skulle vise sig, at denne antagelse ville blive understattet af analysen.
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Dette har selvfalgelig ikke varet noget mal i sig selv, og den kritiske leeser vil maske
klandre mig for netop at have ledt efter udsagn, der kunne bekrefte antagelsen. Hvis
dette var tilfeeldet, ville der veere tale om en vasentlig fejlkilde i denne opgave.
Forforstaelsen kan da ogsa, hvis denne forbliver ubevidst, fare til skavvridninger i
analysen, da man risikerer kun at finde bekraftelser pd egne fordomme, nar man
gennemlaser empirien'*®. Dette har jeg som sagt allerede forsagt at modvirke ved tidligt
i forlgbet at reflektere over egen forforstaelse samt fremleegge denne for leseren, og jeg

anser til stadighed denne analyse for vaerende valid.

Jeg har indtil nu argumenteret for vigtigheden af anerkendelse ud fra et humanistisk
menneskesyn byggende pa veerdier om respekt, accept samt ligebehandling, hvilket for
mig som kommende socialradgiver at se er nogle verdier, der er hensigtsmassige at
tage med sig i sit kommende arbejde. Honneth fokuserer pa anerkendelsens betydning
for identitetsdannelsen, da selvtillid, selvrespekt og selvagtelse kun kan opnas gennem
gensidigt anerkendelsesforhold til andre. Jeg vil nu forsgge at belyse, hvilke
konsekvenser manglende selvtillid, selvrespekt og selvagtelse hos den enkelte unge hiv-
smittede har for den samlede hiv-problematik.

Ud fra et symbolsk interaktionistisk perspektiv vil manglende anerkendelse fore til, at
den, der ikke anerkendes, oplever ikke at kunne leve op til gruppenormen, jf. Meads
generaliserede anden, hvorfor der opstar en klgft mellem gruppeidealet og en selv**".
Dette kan fare til en fglelse af skam, hvilket for hiv-smittede kan betyde, at de forbliver
hermetisk lukkede omkring deres hiv-status. At veere lukket omkring sin hiv-status
anser jeg ikke for problematisk, hvis man af egen fri vilje har valgt det. Problemet
opstar, hvis folk ikke ter at fortelle om deres hiv-status af frygt for omgivelsernes

reaktion.

"Vi har lige lavet en undersogelse herude, som viser, at 85-90 % af vores
patienter lever med det [hiv] hemmeligt, og flere end det ger det i
Ungegruppen (...) De synes, at det er reedselsfuldt at sidde og snakke om,

og de er jo 0gsd bange for at mode en de kender**®

136 Aadland (2004) s. 189
137 Meeuwisse & Sward (2004) s. 164
138 Interview med hiv-radgiveren
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Ifglge hiv-radgiveren er der altsa mere end 85-90 % af de unge hiv-smittede, der lever
med deres hiv-status i hemmelighed, og noget kunne godt tyde pa, at det bunder mere i
frygten end det frie valg. Udsagnet understreger ogsa endnu en gang, hvordan Jack og
iseer Morten skiller sig ud fra den gvrige gruppe af unge hiv-smittede ved at turde sta

frem.

Goffman er ogsa optaget af skamfalelse®® og beskriver, hvordan skam, eller oftere en
forestilling om forventet skam, forekommer i neasten alle former for social

140

interaktion™". Goffmans udlaegning er interessant i forhold til hiv-smittede:

“Der er meget stigmatisering forbundet med hiv, men det store problem er
0gsa, at der er meget selv-stigmatisering forbundet med hiv. At folk tror,

at hvis de fortaller om deres hiv-status, vil folk ikke kunne li” dem "***

Dette viser en vis ’dominoeffekt’ ved manglende anerkendelse forstaet pa den made, at
hvor nogle oplever manglende anerkendelse og dertilhgrende skamfalelse pa egen krop,
er det for en stor del udelukkende frygten eller forestillingen om forventet skam, som
Goffman udtrykker det, der virker styrende for den hiv-smittedes handlinger.

Manglende anerkendelse rammer altsa bredere end den enkelte diskrediterede.

At jeg i foregaende seatning bruger ordet ’diskrediteret’ er ingen tilfzldighed, da
Goffman 1 forhold til stigma netop skelner mellem ’den diskrediterede’ og ’den
potentielt diskrediterede’**%. | denne sammenhang er den diskrediterede altsa en person,
hvis hiv-status (stigma) allerede er offentlig kendt. Den potentielt diskrediterede har
derimod ikke afslgret sin hiv-status, hvilket vi kan konkludere, er situationen for langt
de fleste hiv-smittede. Som navnt er abenhed omkring ens hiv-status ikke et ideal, der
skal tilstraebes, sa lenge man blot har frirum til at leve med sin hiv-status pa hvilken
made, man matte enske. lkke desto mindre har det alligevel nogle videregaende
konsekvenser, at s& mange hiv-smittede lever med deres hiv-status i skjul. At man som
hiv-smittet undlader at fortelle om sin hiv-status i bestreebelsen pa at opna accept og

anerkendelse af gruppen, kalder Goffman ’indtrykskontrol’**. Indtrykskontrol har den

39 Hos ham dog oftere betegnet *forlegenhed’ (Meeuwisse & Swird (2004) s. 160ff)
10 Meeuwisse & Sward (2004) s. 162

¥ Interview med Morten

2 Hviid Jacobsen & Kristiansen (2002) s. 136

3 Hviid Jacobsen & Kristiansen (2002) s. 92
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konsekvens, at anerkendelsen af den enkelte foregar pa falske forudsatninger. Dermed

er der kun tale om en sakaldt ’skinaccept’**

. Indtrykskontrol, og den manglende
abenhed omkring hiv der er indbefattet heri, har dog ogsa konsekvenser for gruppen af
hiv-smittede som helhed, da Goffman papeger, at de afvigende, de marginaliserede, ved
ikke at vise, hvem der virkelig er, er med til at fastholde en social orden, som udstader

og degraderer dem™®®.

“Hvis der ikke er nogen, som stdr frem med det, vil det altid veere sadan
noget mystisk noget, som folk snakker gustent om i stedet for noget, som
folk reelt set ved noget om(...) Det vil jeg bare ikke veere med til (...) Det
er blandt andet ogsa derfor, at jeg siger ja til at veere med i sadan et

) . 146
interview her”

Jack papeger netop her, hvordan hiv-smittede er ngdt til at sta frem i bestrebelsen pa at
afmystificere emnet. Der er dermed tale om en ond cirkel, da manglende anerkendelse
bevirker, at feerre hiv-smittede ter at sta frem og veere abne omkring deres hiv-status,
hvilket farer til, at samfundets syn pa hiv-smittede forbliver uforandret, hvilket bringer

os tilbage til status quo.

Manglende anerkendelse og manglende italesattelse af hiv-problematikken ligger uden
tvivl ogsa til grund for, at 1980’ernes ’bessepest’ og snakken om ’de promiskuese’
stadig haenger ved i dag. Det kan have vidtstrakte konsekvenser i forebyggelsesgjemed,
da heteroseksuelle dermed kan g i troen om, at de kan se sig fri for denne
"bossesygdom’. Hiv-radgiveren bekreefter denne tendens: “Hvem er de mennesker, der
nu bliver fundet hiv-smittet, nar de har gaet 10-15 ar med sygdommen? De bliver kart

ind p& en bare til vores afdeling, og de er mogsyge. Det er de heteroseksuelle™'

En ting er, at iser manglende italesattelse i forebyggelsesgjemed ger, at mange
heteroseksuelle opdager deres hiv-status sent, og smittespredning derved gges. Hvad
yderligere angar forebyggelse af hiv, er, hvordan den kraftige stigmatisering som

manglende anerkendelse foranlediger, kan medfere ikke-konsekvent medicinindtagelse

¥4 Hviid Jacobsen & Kristiansen (2002) s. 140
%5 Hviid Jacobsen & Kristiansen (2002) s. 141
1% Interview med Jack

Y7 Interview med hiv-radgiveren
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samt ikke-konsekvent brug af sikker sex, for dem der allerede er fundet hiv-positive*.
Dette kan forklares ved at kigge pa reaktionsmgnstre i forhold til feromtalte skam, hvor

1499 Man undgdr skammen ved

der 1 dette tilfelde vil vare tale om ’omgaelse
fuldsteendig at ignorere den, hvorfor en hiv-smittet ville droppe medicinen for at undga
at blive mindet om sin sygdom samt droppe brugen af kondom i ren fornagtelse af, at
man behgver det. En potentielt hiv-smittet ville pa samme made i ren fornzgtelse undga
at blive testet. Man kan slutteligt argumentere for, hvordan manglende italesettelse ogsa
forarsager gget behandlingsoptimisme forstaet pa den made, at den almene befolkning
maske tolker det som om, at det at have hiv ikke er et reelt problem, siden det ikke
bringes mere pa dagsordenen i Danmark anno 2010. Alt sammen med konsekvenser for

hiv-forebyggelsen.

Det er sggt pavist, hvordan hiv-smittede kan opleve deres sygdom som en barriere for
de tre former for anerkendelse som fremlagt af Axel Honneth. Anerkendelsen sker som
sagt i interaktionen, men hvad der efterhanden er tydeligt, er, at hiv netop i denne
interaktion tilleegges negativ symbolsk betydning. Honneth forklarer, som tidligere
nevnt, hvordan mennesket er motiveret af at keempe for anerkendelse. Noget tyder dog
pa, at hiv-smittede ma keempe en hardere kamp end andre. Jeg har forsggt at papege,
hvordan vi — primart grundet manglende anerkendelse — har at ggre med en gruppe i
samfundet, som i stgrre grad end den gvrige befolkning er i risiko for at blive ramt af
sociale problemer. Som samfund statuerer vi hiv-smittede som afvigere. Dette har
yderligere konsekvenser for forebyggelsen af hiv, da smittespredningen af forskellige
naevnte grunde er svaer at standse, hvilket betyder, at gruppen af hiv-smittede i Danmark
potentielt vil vokse. | trdd med symbolsk interaktionismes anskuelse af individ og
samfund i relation til hinanden, skal denne analyse netop medvirke til at tydeliggare,
hvordan dét, den enkelte oplever pa individniveau, ikke kan ses uafhangigt af, hvad der
foregar pa samfundsniveau — og omvendt. Manglende anerkendelse har altsa
vidtreekkende konsekvenser for den samlede generelle hiv-problematik, hvilket for mig
at se blot er med til at understrege vigtigheden af at anerkende hiv-smittede pa lige fod

med alle andre.

148 Carstensen & Dahl (2007) s. 15
%9 Meeuwisse & Sward (2004) s. 166
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"Vivil jo alle sammen gerne elskes og holdes af ubetinget, og vi vil gore
alt for at undga at blive afvist. Vi har jo et behov for at vaere en del af
gruppen pd den ene eller anden made(...) man har altid brug for

acceptfolelse og at veere en del af gruppen »150

Socialt gruppearbejdes bidrag til et liv med hiv
| forlengelse af ovenstaende citat om at have et behov for at veere en del af gruppen, vil

jeg nu kigge pa, hvilken betydning det kan have for unge hiv-smittede at deltage i
socialt gruppearbejde her i form af Ungegruppen. Som tidligere naevnt vil jeg
undersgge, om deltagelse i Ungegruppen kan medvirke til at fremme social forandring
og problemlgsning i menneskelige forhold samt frigare den enkelte samt gge dennes
trivsel i trad med IFSWs definition af socialt arbejde. Fokus pa problemlgsning,
frigerelse mv. vil veere i forhold til den manglende anerkendelse og stigmatisering
fremhavet i opgavens farste analysedel. Til at kigge nermere pa dette vil jeg inddrage
udsagn fra mine interview specifikt vedragrende Ungegruppen samt fremhave generelle
pointer fra Heap (2005) omhandlende gruppearbejde i praksis. Derudover vil der ogsa

blive lavet koblinger til Goffmans begreber, som er inddraget tidligere i opgaven.

Ken Heap beskriver, hvordan gruppearbejde bestar af et samspil mellem det enkelte
medlem og selve gruppen. Gruppen anses for varende den ’anden klient’**!, hvorfor
man opererer pa to niveauer af klientsystemet, og der kigges dermed bade pa, hvordan
det enkelte medlem kan gavne gruppen, samt hvordan gruppen som helhed kan gavne
den enkelte. Dermed kan der drages en parallel til symbolsk interaktionisme, der
tilsvarende fokuserer pa interaktionen mellem individ og samfund frem for at anskue
disse to isoleret set. Med den sammenligning in mente, mener jeg, at inddragelsen af

Heap er i trad med opgavens overordnede teoretiske perspektiv.

For at lave endnu en kobling mellem allerede benyttet teori og Heap samt ikke mindst
for at understrege, hvordan gruppearbejde kan vere givtig i forhold til unge hiv-

smittede, opererer Heap med “berigelse af identiteten’*?, hvilket bygger pa tanken om,

150 Interview med Morten
31 Heap (2005) s. 27
152 Heap (2005) s. 71
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at mennesket far bekreftet falelsen af at vaere noget verd ved at blive accepteret af
andre mennesker, som det er. Gruppearbejde kan ifglge Heap altsd vere
hensigtsmaessigt for personer, der har sveert ved at mgde bekreftelse og accept andre
steder. Dette leegger sig op ad Honneths tanke om, at selvrealisering sker via et
gensidigt anerkendelsesforhold gennem interaktion. Spgrgsmalet er sa bare, om
Ungegruppen kan bidrage til en berigelse af identiteten.

Hiv-radgiveren beskriver Ungegruppen som “et meget neerende rum, hvor man md veere
akkurat lige som man er*>*, hvilket underbygger den solidariske anerkendelses tanke
om at acceptere den enkelte pa baggrund af alle dennes individuelle egenskaber. Hvad
der ifglge Goffmans termer sker i en sadan gruppe er, at der for den hiv-smittede i
modsatning til i andre kontekster er en kongruens mellem den tilsyneladende og den
faktiske identitet™*. Hiv udger i Ungegruppens kontekst ikke noget stigma, da selve det
at have hiv er et krav for at deltage i gruppen. Hvor Goffman i alle sociale situationer
skelner mellem de normale og de stigmatiserede, er alle som udgangspunkt normale i
Ungegruppens regi, da hiv ikke anses for vaerende en degraderende egenskab. Det, at
alle opfattes som ’normale’, kan overfores til det Heap kalder *almengerelse’**®, hvilket

er med til at afhjeelpe isolation og afvigelse.

“Uanset hvad kunne man bare smide sine hemninger pd eller anden

mdde, som man ikke kan ellers, fordi alle bare ved det "%

Jack underbygger her hiv-radgiverens pastand om, at man i Ungegruppen kan vere

praecis, som man er. Dette bevirker, at ’indtrykskontrol’*>’

, at skjule egenskaber ved sig
selv, ikke bliver aktuelt for den hiv-smittede, hvorfor anerkendelsen i en sadan kontekst
vil vare reel og ikke kun farnazvnte ’skinaccept’*®®. At den solidariske anerkendelse

rent faktisk er til stede, understreger Jack ogsa pa felgende vis:

153 Interview med hiv-radgiveren

5% Hviid Jacobsen & Kristiansen (2002) s. 134
155 Heap (2005) s. 38

158 Interview med Jack

7 Hviid Jacobsen & Kristiansen (2002) s. 92
158 Hviid Jacobsen & Kristiansen (2002) s. 140
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“Der var ogsd folk pa den der Ungeweekend, som jeg overhovedet ikke
fandt interessante, og som jeg ikke rigtig havde noget til felles med, men
man har alligevel den respekt for hinanden og gnsket om, at alle far en

god weekend »159

Som naevnt 1 afsnittet *Malgruppeafgrensning’ er Ungegruppens hovedaktivitet den
arlige weekendtur, hvilket betyder, at mange af gruppens medlemmer kun mgder
hinanden den ene gang om aret. Hiv-radgiveren fortzller, hvordan Ungegruppen
startede op pa manedlig basis. Dette viste sig dog at veere for meget, og i fellesskab
med gruppemedlemmerne blev det besluttet at mgdes én gang arligt. At kunne betegne
en arlig weekendtur for socialt gruppearbejde kan maske virke sggt, men med Heaps
snak om gruppens internaliserede indflydelse p& den enkelte'®, kan det forsvares.
Tanken er dermed den, at det ikke ngdvendigvis er gruppens tilstedeveerelse, men mere
tanken om denne, der kan give den enkelte styrke. | forleengelse af dette svarede Jack til
spgrgsmalet om én weekendtur om aret var nok felgende, hvilket understgtter tanken

om gruppens internaliserede indflydelse:

“En ungeweekend om dret er mdske ikke sd meget, men nu snakker jeg
stadig med nogle af de andre fra Ungeweekenden ved siden af, og det er jo

pa en eller mdde stadig det der frirum, selvom man ikke er sammen ~161

Ud over at understrege gruppens internaliserede indflydelse, sadan som Heap snakker
om det, viser ovenstaende citat ogsa, hvordan det at deltage i Ungegruppen kan veere
med til at udvide de unges sociale netvaerk. En tendens ogsa hiv-radgiveren bekrefter.
Det anser jeg for veerende et vigtigt parameter i forhold til Honneths
kaerlighedsanerkendelse. I analysen herom fokuseredes der dog pa det sakaldte ’erotiske
parforhold’, men som ogsa tidligere papeget er kearlighedsanerkendelsen gaeldende for
alle primerrelationer, herunder venskaber, og som hiv-radgiveren udtrykker det, vil
“rigtig mange unge mennesker(...) blive afvist pd grund af hiv og opleve nederlag pa

grund af det"**% 0gsa venner imellem, hvorfor jeg anser det, at Ungegruppen kan hjalpe

% Interview med Jack

160 Heap (2005) s. 15

181 Interview med Jack

182 Interview med hiv-radgiveren
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med at udvide de unges socialsfere, som vigtigt, hvad angar opnaelse af

kaerlighedsanerkendelse.

Ud over kun ét arligt magde er Ungegruppen ogsa speciel, hvad angar gruppens starrelse.
Gruppen startede med deltagere udelukkende fra Skejby Sygehus, men har i lgbet af sin
mere end ti ars eksistens udvidet sig til at vere et tilbud for hiv-smittede fra hele landet,
hvilket har betydet, at der pa weekendturen i 2010 deltog mere end 30 unge. Heap
tydeligger, hvordan grupper pa over syv medlemmer er i risiko for
undergruppedannelser'®®, men som det ogsd pépeges, er undergrupper ikke
ngdvendigvis et problem medmindre undergrupperne bevirker mindre engagement i
gruppen som helhed™®. Denne udfordring har de i Ungegruppen sggt at imagdekomme
ved at lade de @ldste agere mentorer for de nye, der kommer ind i gruppen. Pa den

made skabes der en overlapning mellem de to grupperinger, ’de nye’ og ’de gamle’.

Det er blevet navnt flere gange i opgaven, hvordan diversiteten i gruppen af unge hiv-
smittede er til at fgle pa, og grupperinger altid vil forekomme, men ikke desto mindre
bliver der gjort noget aktivt fra gruppeledernes side for at imgdekomme dette. Der
foregdr mange forskelligartede aktiviteter pd weekendturen'®, og det sker dog, at

gruppelederne bevidst opdeler deltagere i undergrupper:

“Er du 23-24-25, kan vi marke, hvordan det breender pa med kereste og
tanken om born(...) hvor du som 15-arig slet ikke teenker pa bgrn. Sa der
er nogle andre ting, der skal skubbes pd(...) skole, venner, familieliv,

nogle andre ting som skal veere i balance 166

Gruppens store aldersspredning og diversitet betyder altsa, at dele af weekendens
program er tilrettelagt individuelt for de forskellige undergrupper. Dette har ogsa
betydning for det samlede gruppearbejdets endelige mal. Heap opstiller seks forskellige

167

mal for gruppearbejde™’, og det er interessant, hvordan flere af disse mal — ud fra min

tolkning — gaer sig geeldende for Ungegruppen.

163 Heap (2005) s. 83

164 Heap (2005) s. 211

165 S evt. bilag 6: Program for Ungegruppens weekendtur 2010
188 Interview med hiv-radgiveren

%7 Heap (2005) s. 60
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Pa den ene side fokuserer Ungegruppen pa det mél, Heap kalder ’problemlgsning, der er
rettet mod vanskeligheder, som skyldes ydre faktorer’'®®, hvilket bygger pé tanken om
at iveerkseette udadrettede handlinger i bestraebelsen pa at udtrykke, behov, protest eller
krav om forandring. For Ungegruppen er det den manglende anerkendelse og
stigmatisering fra det omkringveerende samfund, de unge kan opleve grundet deres hiv-
status, der manifesterer sig som ydre faktorer og skaber vanskeligheder. Det er tidligere
forsggt papeget, hvordan en social orden, som udstgder hiv-smittede fastholdes, hvis
ingen star frem. | Ungegruppen er der netop fokus pa italesattelse som en form for
problemlgsning rettet med stigmatisering og manglende anerkendelse som ydre
faktorer, hvilket bl.a. tydeliggares af, at der pa weekendturen 2010 kom en journalist ud

og fortalte de unge, hvordan man som hiv-smittet kan handtere pressen.

Her onskes Goffmans begreb ’bagscenen’'®®

inddraget. Bagscenen knytter sig til den
tidligere naevnte indtrykskontrol, da bagscenen er der, hvor vi kan vare precist den, vi
er, uden at skulle skjule potentielt degraderende egenskaber ved os selv, altsa uden at
skulle udgve indtrykskontrol. At bagscenen navnes i forbindelse med italesattelse af
hiv-problematikken, er netop fordi Goffman udtrykker det sadan, at det er her man kan
gve pa sin optreeden og gennemga sin forestilling*™, hvilket overfart til Ungegruppen
foregar, nar de pa weekendturen i selskab med en journalist diskuterer, hvordan pressen
kan handteres. | bestreebelsen pa at fa italesat hiv-problematikken lzegges der ogsa stor

veegt pa indtrykskontrol:

“"Hver gang man mades, bliver der udvekslet ideer til, hvordan man kan
komme ud med, at hiv ikke er farligt og ikke skal veere s& omgivet af
fordomme. Jeg kan forstd pa de andre, at hver gang de gar derfra, har de

et nyt hab o

Derudover kan man ogsa sige, at Ungegruppen har det formal, som Heap beskriver som
at hjelpe medlemmerne med at forberede sig pa tab eller forandring'’®. Den slags

gruppe omhandler formidling af oplysninger om den nye situation, hvilket for

168 Heap (2005) s. 64

189 Hviid Jacobsen & Kristiansen (2002) s. 100
70 Hviid Jacobsen & Kristiansen (2002) s. 100
! Interview med Jack

72 Heap (2005) s. 62
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Ungegruppen kommer til udtryk ved besgget af en overlaege, der forteller om det sidste
nye inden for hiv og behandling samt de to gruppelederes opleeg om sikker sex'™.
Denne slags grupper kan ydermere statte den enkelte i at tage beslutninger relateret til

den nylig skete forandring.

“Det har betydet rigtig meget for mig at veere med pd den weekend. Det
var ogsa der, jeg blev fast besluttet pa, at nu skal mine foraldre ogsa have

det at vide ™

Her forteeller Jack, hvordan han pa weekendturen blev fast besluttet pa at fortelle sine
foreldre om sin hiv-status. Dette er pa den ene side et eksempel pa, hvordan
Ungegruppen kan stgtte den enkelte i at tage beslutninger vedrgrende hiv-
problematikker, og pa den anden side er det ogsd et eksempel pa, hvordan Jack
motiveres til at veere dben omkring sin hiv-status over for sine foreldre, hvilket igen er
et vigtigt led i den italeszttelse, der skal modvirke manglende anerkendelse og

stigmatisering.

Af andre formal med gruppearbejdet fremhzaver Heap ogs at bryde isolation’ samt at

176 som ogsé pa hver deres made kunne vere aktuelle for Ungegruppen.

fremme indsigt
Pointen med dette har blot veeret at vise, hvordan Ungegruppen ikke har noget entydigt
mal. Gruppen af unge hiv-smittede afspejler en vis diversitet, og som jeg tidligere har
veeret inde pa, er hiv-problematikken ogsa en kompleks starrelse, hvilket et
gruppearbejde med malgruppen derfor ma afspejle, hvorfor weekendturens program er

alsidigt og malene for gruppen talrige.

Jeg har nu forsggt at tegne et tydeligere billede af, hvad der foregar i Ungegruppen.
Dette er pa ingen made nogen udtemmende redeggrelse for alle de gruppeaktiviteter og
-processer, der foregar i Ungegruppen. Ikke desto mindre kan dette afsnit forhabentligt
veere med til at give nogle fingerpeg om, hvordan socialt gruppearbejde kan bidrage til
et liv med hiv. Mit empiriske grundlag for dette afsnit taget i betragtning virker det

maske overambitigst at kigge pa, hvorvidt Ungegruppen kan medvirke til at fremme

173 3£, bilag 6: Program over Ungegruppens weekendtur 2010
74 Interview med Jack

5 Heap (2005) s. 61

176 Heap (2005) s. 65
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social forandring og problemlgsning i menneskelige forhold samt frigare den enkelte og
gge dennes trivsel, jf. IFSWs defintion af socialt arbejde, og den kvikke leser har maske
ogsa bemerket, at jeg intet sted i dette afsnit citerer Morten, hvilket blot ger det
empiriske grundlag yderligere begraenset. Morten er ikke bevidst fravalgt, men han
refererede hovedsageligt weekendturens forlgb frem for at tale om det personlige
udbytte heraf, hvilket var mindre brugbart i forhold til det, jeg gnskede at undersgge.
Det er tidligere i opgaven blevet papeget, hvordan Jacks interview generelt havde et
mere personligt preeg, og forskellen mellem Jack og Morten kan maske forklares med,
at Jack i modsatning til Morten kun havde veeret med pa weekendturen den ene gang,
hvorfor oplevelsen maske har gjort et endnu sterre personligt indtryk pa ham.

Til trods for ovenstaende, mener jeg, at de fremhavede pointer kan pege i retning af
socialt gruppearbejdes egnethed hvad angar netop dette projekts malgruppe.
Ungegruppen er altsa seregen, hvad angar mgdehyppighed, stgrrelse og de flerartede
mal for indsatsen. Men trods det formar Ungegruppen at skabe et forum uden skelnen
mellem sikaldte 'normale’ og ’stigmatiserede’, og hiv-radgiveren arbejder for et sted,
hvor alle kan veere sig selv, hvilket knytter sig til Honneths solidariske anerkendelse.
Ungegruppen har ogsa vist sig at have den effekt, at de unge kan udvide deres sociale
netveerk, hvilket er et vigtigt aspekt i forhold til keerlighedsanerkendelse, da de unge
opbygger nye primerrelationer, som bygger pa reel gensidig anerkendelse. Det maske
vigtigste sted Ungegruppen setter ind er problemlgsning i forhold til den manglende
italesettelse. Den manglende italesattelse blev tidligere i opgaven peget pa, som noget
der havde vidtreekkende konsekvenser for hiv-problematikken generelt. Manglende
italeseettelse haenger sammen med manglende anerkendelse, hvilket alt sammen er med
til at fastholde hiv-smittede i en afvigerrolle. Som tidligere belyst kan dette endvidere
have konsekvenser for den almene forebyggelse af hiv i samfundet. Derfor ma det ud
fra socialt arbejdes perspektiv anses for veerende yderst positivt, at de i Ungegruppen
netop arbejder med, hvordan man som hiv-smittet kan handtere pressen, hvordan man
kan sta frem og ikke mindst ogsa det, at de unge hiv-smittede hjalpes til at italesatte
hiv-relaterede problematikker over for deres nermeste, som det er tilfeeldet med Jack og
hans foraldre. Det skal ogsa navnes, hvordan de i Ungegruppen, der kunne have mod
og overskud til det, opfordres til at stille op til interview med studerende som jeg selv.
Som tidligere naevnt er dette ogsa et vigtigt led i en italesattelse af hiv-problematikken,
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hvorfor lederne af Ungegruppen tager imod studerende med dbne arme. Pa nuvarende
tidspunkt er der i alt ti studerende fra forskellige uddannelser, der skriver opgave med

udgangspunkt i Ungegruppen®’”.

At snakke om, hvordan deltagelse i Ungegruppen kan medvirke til at fremme social
forandring og problemlgsning i menneskelige forhold samt frigere den enkelte samt gge
dennes trivsel, er store ord at tage i sin mund, og det kan som sagt veere sveert at give
noget klart svar pa — det empiriske grundlag taget i betragtning — men sammenfattende
kan man sige, at Ungegruppen pa et eller andet plan bidrager til et liv med hiv ved at
sette ind over for nogle af de problematikker den tidligere belyste manglende

anerkendelse af hiv-smittede har som konsekvens.

Konklusion
Jeg har med dette projekt gnsket at undersgge, hvorvidt det at have hiv kan vare en

barriere for opnaelse af anerkendelse for den unge hiv-smittede. Som jeg allerede har
veeret inde pa, fandt jeg, pa baggrund af Axel Honneths anerkendelsesteori, at unge hiv-
smittede i mange situationer kan opleve ikke at opna den anerkendelse, der er essentiel
for fglelsen af selvtillid samt selvrealisering. Alt sammen grundet deres hiv-status. Hvad
der blev tydeligt igennem arbejdet med dette projekt, var, at der for hiv-smittede
forekommer eksempler pa manglende anerkendelse inden for alle tre former:
kerlighedsanerkendelsen, den retlige og den solidariske. Jeg har forsggt at papege,
hvordan del indvirker pa helhed (og omvendt), hvad angar anerkendelse forstaet pa den
made, at hvad der sker af manglende anerkendelse inden for én sfare, kan have
indvirkning pa, hvorvidt den hiv-smittede bliver anerkendt inden for de to gvrige sfeerer.
Ud over at have konsekvenser for den hiv-smittede, blev det ogsa ved fremhavelse af
nogle centrale pointer sggt vist, hvordan manglende anerkendelse af hiv-smittede kan
have vidtrekkende konsekvenser for hiv-problematikken i almindelighed. Dette projekt
er med til at pege pa, hvordan der i det danske samfund et langt stykke hen ad vejen
stadig fastholdes en social orden, der anskuer hiv-smittede som afvigere. Kun fa hiv-
smittede tgr at sta frem, og det eneste, der er tilbage, er tavsheden. En draebende stilhed,

da den manglende italesezttelse kan have konsekvenser i forebyggelsesgjemed.

77 3f. Ungegruppens egen hjemmeside: http://www.ungegruppen-dk.dk
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Manglende italeseettelse kan affede behandlingsoptimisme samt styrke heteroseksuelles

fordom om hiv som en ’bgssesygdom’ mv.

Dernast har jeg gnsket at undersgge, hvorvidt deltagelse i socialt gruppearbejde kan
bidrage til et liv med hiv. Ved at tage udgangspunkt i Ungegruppen har jeg forsggt at
understrege, hvordan gruppearbejde kan vere hensigtsmaessigt i forhold til netop dette
projekts malgruppe. Jeg fandt, at Ungegruppen, trods sin seregne karakter hvad angar
antallet af gruppemedlemmer, madehyppighed osv., gegr en forskel for de unge hiv-
smittede. Som konkluderet i analysen er det sveert at give noget entydigt svar pa,
hvorvidt Ungegruppen direkte bidrager til at fremme social forandring, problemlgsning,
til at friggre den enkelte og @ge dennes trivsel, jf. IFSW, men jeg fandt alligevel, at
Ungegruppen igennem dennes arbejde seetter ind over for nogle af de problematikker,
som ovenstaende manglende anerkendelse og stigmatisering kan fere med sig, hvorfor

Ungegruppens bidrag til et liv med hiv ikke er til at tage fejl af.

Jeg har opgaven igennem vedkendt mig de fejlkilder, der matte veere ved at arbejde med
et projekt af denne slags, hvis forskningsstrategi og derved ogsa metodiske grundlag er
preeget af en vis subjektivitet. Trods fejlkilder kan dette projekt bidrage til socialt
arbejde ved at hjelpe med at skabe en sterre forstaelse for unge hiv-smittede som
malgruppe. Projektet har overvejende fokuseret pa malgruppens perspektiv, men dette
anser jeg for veerende positivt i forhold til fagpersoner, der enten arbejder eller vil
komme til at arbejde med denne malgruppe. Ydermere haber jeg ogsa, at dette projekts
fokus pa manglende anerkendelse, stigmatisering og skam vil kunne overfgres til
arbejdet med andre marginaliserede grupper, der af andre grunde oplever ringe

anerkendelse af det omkringveerende samfund.

Slutteligt haber jeg ogsa at dette projekt kan bidrage til en generel italeszttelse af hiv-
problematikken. Indledningsvist blev Herbert Blumers definition af sociale problemer
inddraget, hvilken jeg har valgt at stette mig op ad som studerende. Dermed haber jeg
ogsa, at dette projekt kan bidrage til, at hiv-problematikken og navnlig unge hiv-
smittede tilleegges eksistens, sa samfundet indser, at vi her har med en gruppe at gere,
der er yderst udsat for stigmatisering. Jeg er ikke af den yderst ambitigse opfattelse, at
dette projekt kan veere med til at @&ndre samfundet, men disse ting breder sig ofte som
ringe i vandet, hvorfor jeg ikke desto mindre ser dette projekt som et veesentligt bidrag
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til at fa hiv pa dagsordenen. I forbindelse med etiske overvejelser har jeg allerede veeret
inde pa, hvilke konsekvenser dette projekt kan have for malgruppen. Som supplerende
efterreflekterende bemarkning kan jeg tilfgje, hvordan man som leeser af dette projekt
kan ledes til at tro, at alle unge hiv-smittede udelukkende oplever modgang i hverdagen,
hvilket pa ingen made er tilfeldet. Der ville vaere tale om en klar negativ konsekvens af
den opnaede viden for malgruppen, hvis leeseren ledes til at tro, at unge hiv-smittedes
skal saerbehandles. Som det blev naevnt i analysen, kan savel positiv som negativ
serbehandling have ugunstige konsekvenser for den hiv-smittede. For mig at se er
essensens af denne opgave i stedet en understregning af vigtigheden af at anerkende
sine medmennesker for den, de er. Det er noget, jeg vil tage med mig i mit fremtidige
job som socialradgiver, da det er en af de mest oplagte handleanvisninger, jeg kan
uddrage pa baggrund af projektets konklusioner. Maske er det illusorisk at tro, at man
uanset, hvem man mader i sit liv, kan opna et gensidigt anerkendelsesforhold. Ikke
desto mindre er anerkendelse som sagt en af de centrale verdier i socialt arbejde, jf.

Etikvejledningen, og som kommende socialradgiver er det noget, jeg vil straeebe efter.

Kritisk refleksion over kontekst (International perspektivering)
Opgaven igennem er det blevet fremhavet, hvordan dét, at dette projekt karakteriseres

som et casestudie, skaber nogle udfordringer, hvad angar overfgrbarhed af den opnaede
viden. Som et led i en kritisk refleksion af opnéaet viden samt bestreebelsen pa at
tydeliggere socialt arbejdes kontekstafhangighed vil dette projekt blive anskuet i
forhold til en international kontekst. Projektets opnaede viden vil helt konkret blive
sammenholdt med vasentlige pointer vedrgrende hiv-problematikken i
udviklingslandene, hovedsageligt det centrale og sydlige Afrika, hvor hiv-praevalensen

som navnt farst i opgaven kan teelle op mod 30 % i enkelte lande.

| 2009 fandtes der 33,3 millioner hiv-smittede pa verdensplan'’®, hvoraf langt de fleste
lever i de afrikanske lande. Det kan fx navnes, hvordan 17,8 % procent af alle voksne
(15-49 ar) i Sydafrika ansldas at veere hiv-smittede, 24,8 % i Botswana, 14,3 %

Zimbabwe, 13,1 % i Namibia osv.'”® Allerede ud fra disse tal tegner der sig et helt andet

178 http://www.unaids.org/documents/20101123_2010_HIV_Prevalence_Map_em.pdf
17 http://www.unaids.org/documents/20101123_2010_HIV_Prevalence_Map_em.pdf
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billede af hiv-problematikken i disse lande sammenlignet med Danmarks omkring 5.000
smittede.

Til at understrege veesentlige forskelle mellem projektets kontekst og den internationale

180 Maslow var

kontekst, vil jeg kort inddrage Abraham Maslows motivpyramide
tilheenger af den humanistiske psykologi, som fokuserede pa det psykiske sunde og
velfungerende menneske samt den optimale personlighed, der kommer til udtryk, nar vi
har mulighed for at fremme det bedste i 0s'®, hvorfor hans motivpyramide pé flere
omrader er sasmmenlignelig med Honneths anerkendelsesteori, hvilket kan vere med til

at forsvare, at han inddrages i denne perspektivering.

Maslow viser med sin motivpyramide, hvordan mennesket straeber efter en sakaldt
’selvaktualisering’, hvilket kun kan opnds via selvvardfelelse og social anerkendelse®.
P& samme made siger Honneth, at selvrealisering kun kan opnas ved at tilkempe sig
gensidig anerkendelse inden for de tre tidligere naevnte sferer. Hvad der her er
interessant er dog, hvordan Maslow understreger, at denne selvaktualisering kun kan
finde sted, hvis vi har faet deekket vores grundleeggende behov og mangler. Afrika er
verdens fattigste kontinent, og i 2005 vurderedes det, at 50 % levede i fattigdom i
Afrika syd for Sahara'®. Fattigdommen har ferst og fremmest den konsekvens, at
mange afrikanere ikke far opfyldt deres fysiologiske behov, sddan som Maslow taler om
det, hvad angar mad og drikke. Det har dog ogsa den direkte konsekvens for hiv-
problematikken, at muligheden for medicinsk behandling ikke er en selvfglge for hiv-
smittede afrikanere. At bekempe hiv/aids udger et af de otte af FNs 2015 Mal*®,
hvorfor det dermed er en malsatning at bremse og reducere udbredelse af hiv/aids inden
2015, og selvom arbejdet med de otte mal har haft den specifikke effekt i forhold til hiv-

problematikken, at 5,2 millioner hiv-smittede nu er i behandling, hvilket er 12 gange sa

180 Bertelsen (2002) s. 80

181 Bertelsen (2002) s. 79

182 Bertelsen (2002) s. 81

183 Dys. levede for under 1,25 dollars om dagen, jf. http://www.2015.dk/Hvor+langt+er+vi/Maal+1+2009
184 1) Halvere fattigdom og sult i verden, 2) opné grundskoleuddannelse til alle, 3) gge ligestillingen
mellem mend og kvinder og styrke kvinders rettigheder, 4) mindske bgrnedgdelighed med to tredjedele,
5) mindske mgdredgdeligheden med tre fjerdedele, 6) bekeempe hiv/aids, malaria og andre sygdomme, 7)
sikre udvikling af et baeredygtigt miljg, 8) gge samarbejdet om bistand, handel og galdseftergivelse. Se
evt. http://www.2015.dk/
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mange som i 2003, er det stadig et faktum, at der findes fem nye hiv-smittede hver

gang der settes to i behandling™®®.

Hiv-problematikken er som ofte naevnt kompleks, hvilket ikke mindst er tilfeeldet i
udviklingslandene. UNDP*®" har analyseret sig frem til, hvordan manglende opfyldelse
af de gvrige syv 2015 Mal har indflydelse pa hiv-problematikken. Som eksempler kan

fglgende navnes'®:

Hvad angar fattigdom fremhaves det, hvordan 90 % af hiv-
infektionerne forekommer i lav- eller middelindkomstland. Manglende uddannelse har
ogsa vist sig at have betydning for forebyggelsen af hiv/aids, da bgrn, der gar i skole,
udvikler sikrere sociale og seksuelle relationer. Iseer uddannede kvinder bliver senere
seksuelt aktive, brugere oftere kondom mv. Manglende ligestilling mellem kannene har
ogsa vist sig at fare til gget risikoadferd ved, at kvinder tvinges til sex, bliver udsat for
vold og ikke har mulighed for at kreeve brug af kondom ved samleje. Manglende mad
har ogsa vist sig at have inkonsekvent brug af kondom, handel med sex samt kvinders

manglende kontrol i seksuelle forhold som konsekvens.

Pa samme made kan hiv-problematikken ogsd omvendt have konsekvenser for
opfyldelsen af de syv svrige 2015 mal*®: Hiv/aids kan fare til gget arbejdslgshed, da
bade den smittede kan have gget fraver af helbredsmassige grunde, men ogsa at den
smittedes familie er ngdsaget til at blive hjemme og passe den syge, hvilket har
konsekvenser for familiens levegrundlag. Det vil sige, at i situationer, hvor medicinen er
gratis og tilgengelig, forhindrer andre faktorer den smittede i at fglge behandling. |
forhold til uddannelse skaber det store problemer 1 et allerede ustabilt
uddannelsessystem, hvis en lerer der af aids. Bgrn, der bliver gjort foraldrelgse pa
grund af aids, har ogsa et darligere fremmgade i skolen og klarer sig generelt darligere
end andre bgrn. | Afrika syd for Sahara teller kvinder 60 % procent af alle nysmittede,
hvilket hindrer ligestilling af kannene, da hiv/aids har konsekvenser for bade sociale og

gkonomiske aspekter af kvindernes liv. Aids er ogsa vigtig at bekaempe i kampen for

185 The AIDS and MDGs’ Approach: What it is, why does it matter, and how do we take it forward?, s. 4
186 The ‘AIDS and MDGs’ Approach: What it is, why does it matter, and how do we take it forward?, s. 5
187 UNDP: FNs globale udviklingsorganisation, der bl.a. sager at opnd mélet om at forebygge hiv/aids
gennem et teet samarbejde med udviklingslandenes egne regeringer.

188 The ‘AIDS and MDGs’ Approach: What it is, why does it matter, and how do we take it forward?, s.
10-12

189 The ‘AIDS and MDGs’ Approach: What it is, why does it matter, and how do we take it forward?, s.
8-10
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mindsket bernedgdelighed, da halvdelen af alle de bgrn, der dar i fx Sydafrika, skyldes
aids.

Ovenstaende skulle gerne bidrage til at tydeliggere, at hvor det kan vise sig vanskeligt
at give et entydigt billede af, hvad et liv med hiv indebarer i en vestlig kontekst, er det
mindst lige sa vanskeligt at tegne et billede af et liv med hiv, som det tager sig ud i
udviklingslandene. Man kan sige, at hiv-problematikken pa tveers af landegraenser, pa
tveers af kontinenter, har kompleksiteten til feelles. Men den helt klare forskel ligger i, at
hvor der i den vestlige verden er et starre fokus pa, hvad Maslow kalder
vaekstmotiver® og dertilhgrende selvaktualisering, da man her i starre grad far deekket
sine mere basale behov, vil der for udviklingslandenes vedkommende vere overvejende
fokus p& manglende dakning af fysiologiske behov som mangelmotiver'®!. For at vare
tro mod Maslows motivpyramide skal det navnes, hvordan manglende anerkendelse,
sadan som Honneth taler om det, overfart til Maslows tankegang ogsa anses for
mangelmotiver, da de i motivpyramiden kan placeres under behovet for tilhgr og
karlighed samt behovet for selvfalelse’®. Der skal dermed ikke herske tvivl om, at
mennesket bade i projektets samt den internationale kontekst anses for at veere drevet af
at fa deekket nogle mangler. Pointen er mere, at den samme grad af analyse af samt
fokus pd manglende anerkendelse, skam og stigmatisering af unge hiv-smittede ville
have varet mindre veesentlig inden for rammerne af et udviklingslands kontekst, da der

her findes vigtigere og mere presserende behov, som skal deekkes farst.

Slutteligt vil jeg dog fremhave, hvordan stigmatisering og skam udover, hvad der
allerede er blevet fremhavet, ogsa er presserende problematikker i udviklingslandene
relateret til hiv. Dette projekt redegar for en stigmatisering og skam, som den enkelte
oplever (eller gruppen af unge hiv-smittede som helhed). For at fremhaeve endnu et
tydeligt eksempel pa, hvordan dette projekt ville kunne have set anderledes ud, hvis
skrevet inden for rammerne af et land i det centrale eller sydlige Afrika, vil jeg kort
sammenligne vestlig og afrikansk sygdomsmodel*®. Det vestlige samfund er i hgj grad

individcenteret, hvorfor identitet ofte forbindes med individuelle egenskaber'®*. Her kan

190 Bertelsen (2002) s. 80
191 Bertelsen (2002) s. 80
192 Bertelsen (2002) s. 80
193 Cullberg (2002) s. 449
194 Cullberg (2002) s. 448
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drages en Klar parallel til Honneths solidariske anerkendelse af individuelle egenskaber
0g praestationer. | mere traditionelle samfund er man i hgjere grad gruppecentreret med
enten familien eller klanen i centrum, hvor man far sin identitet gennem den placering,
man har i gruppen®®. I den vestlige verden vil man i forbindelse med sygdom derfor
ogsa sege at finde arsagen inden i individet, mens man i fx afrikansk kultur grundet
gruppecentreringen vil placere arsagen i samspillet mellem individer'®. For at overfare
dette til diskussionen om skam og stigmatisering, kan man sige, at i kollektivistiske
samfund, vil disse dermed ikke blot ramme den enkelte hiv-smittede, men ogsa dennes

familie.

Jeg er som flere gange naevnt af den holdning, at hiv er meget mere end blot en sygdom
I sin simpleste forstand, men ikke desto bidrager sammenligningen af
sygdomsmodellerne til en veasentlig pointe i forhold til, hvordan jeg som forsker maske
havde valgt at vinkle min analyse anderledes, hvis jeg havde skrevet i en anden
kontekst.

| bestreebelsen pa at anlaegge en kritisk refleksiv vinkel pa eget projekt har jeg valgt at
inddrage elementer fra, hvad der ma siges at veere den danske hiv-problematiks
diametrale modsatning, det centrale og sydlige Afrika. Uden at ga dybere ned i det, skal
det dog for god ordens skyld navnes, hvordan forskelle i hiv-problematikken — om end
ikke helt sa abenlyse — ogsa kan gare sig geldende under sammenligning af de vestlige
lande bade hvad angar udbredelse af hiv, forebyggelsesstrategi mv. Dette er vigtigt at
have in mente, sa den konklusion, at dette projekt kan overfares til enhver anden vestlig

kontekst, ikke uden videre drages.

1% Cullberg (2002) s. 448
1% Cullberg (2002) s. 448
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Refleksion over egen laering

Procesmaessigt
Til afslutningsvis at belyse hvordan jeg i forbindelse med dette projekts arbejdsproces

har gjort mig erfaringer, som jeg faler, at jeg kan tage med mig i mit fremtidige virke
som udgvende socialradgiver, vil jeg kort inddrage socialt arbejdes fire feelleselementer:
Helhedssynet, systematisk sagsarbejde, kommunikation samt etik®’, da jeg mener, at
man kan drage klare paralleller mellem disse felleselementer og bachelorprojektets

arbejdsproces.

Ligesom etik som felleselement indeholder retningslinjer for forholdet mellem klient
og socialradgiver i praksis, har etik ogsa veeret en gennemgaende faktor ved dette
projekt, da jeg, som tidligere belyst, kontinuerligt har gjort mig etiske overvejelser
primert i forhold til, hvad der er forsvarligt, hvad angar projektets malgruppe som
helhed, men navnligt ogsa i forhold til mine informanter. Ydermere er det i forbindelse
med konklusionen blevet naevnt, hvordan vigtigheden af anerkendelse som etisk princip

i socialt arbejde for mig ogsa er blevet tydeliggjort gennem arbejdet med dette projekt.

At jeg i forbindelse med projektet har forsggt at fremstille et sa nuanceret billede som
muligt af det fenomen, jeg har valgt som genstand for mit casestudie, minder om det
helhedssyn en socialradgiver bar anlegge i praksis. En sadan nuancering understgtter en
kvalitetssikring af den endelige rapport pa samme made, som helhedssynet i praksis
ogsa udger en kvalitetssikring forstaet pa den made, at klienten derved far en hjelp, der

matcher dennes behov.

Hvad angar kommunikation, har jeg i forbindelse med interviewene gjort erfaringer, jeg
vil kunne drage nytte af i fremtidige klientsamtaler. Interviewene foregik i en konkret
kontekst med et — fra min side — klart defineret formal. Ydermere skulle der diskuteres
nogle emner, som var af yderst personlig karakter for den, jeg sad overfor. Jeg havde en
forudbestemt opgave, som jeg skulle forsgge at lgse samtidig med, at jeg ikke matte
glemme vigtigheden af at lytte til den, jeg sad overfor. Alt sammen nogle karaktertraek

der ger, at der kan drages paralleller til mgdet mellem socialradgiver og klient i praksis.

197 Guldager (2004) s. 31
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Jeg har tidligere vearet inde pa, hvordan jeg anser interviewsituationen for veerende en
mellemmenneskelig proces, og min erfaringer gjort i forbindelse med interviewene har

helt sikkert givet anledning til at reflektere over min egen rolle samt fremtraeden.

Hvis man tager bacheloreksamens malkriterier om krav til at kunne beskrive, analysere,
reflektere, anvise handlemuligheder og formidle projektet pa en fagligt funderet, preecis
og lesevenlig made i betragtning, mener jeg ydermere, at faserne i systematisk
sagsarbejde — i modificeret udgave — kan overfgres til dette projekts faser, da jeg i

socialrddgiverterminologi pa systematisk vis har skullet belyse min egen ’sag’.

Slutteligt i forhold til erfaringer gjort i forbindelse med projektets arbejdsproces vil jeg
fremhaeve, hvordan det at arbejde pa egen hand, har veeret en givtig proces for mig. Fra
uddannelsens side opfordres studerende til at arbejde i grupper med den begrundelse, at
man i sit fremtidige virke som socialradgiver ogsa vil komme til at indga i teams. Den
faglige og personlige sparring har jeg til dette projekt dog faet gennem teet kontakt med
to medstuderende, der ligesom jeg skriver alene, hvorfor jeg foler, at jeg har faet det
bedste af to verdener. Fordelen ved at arbejde alene er for mig at se, at man far styrket
sin selvstendighed i og med, at man er eneansvarlig for overholdelse af deadlines samt
for kvaliteten af det endelige produkt. | bedste fald styrkes ens selvdisciplin. Det er et
udbytte jeg feler, at jeg vil kunne tage med mig i mit fremtidige virke som

socialradgiver.

Indholdsmaessigt
Pa samme made som jeg har lert noget af at gennemga en proces, der pa& mange mader

understgtter felleselementerne i socialt arbejde, har jeg ogsa lert noget af det rent
indholdsmaessige i dette projekt, som jeg vil kunne drage nytte af i praksis. Det er
tydeligt, hvordan dette projekt i overvejende grad bidrager til socialt arbejde med en
gget malgruppeforstaelse, hvad angar unge hiv-smittede. Som redegjort for i forbindelse
med min forforstaelse har jeg tidligere arbejdet med hiv-smittede, hvilket gjorde, at jeg
forventede at se et tilsvarende billede af hiv-smittede, da jeg pabegyndte dette projekt;
men den litteratur jeg har leest, de konklusioner jeg er kommet frem til og de mennesker,
jeg har snakket med, har givet mig en anden, supplerende viden om emnet og har om

noget vaeret med til at understrege, hvor kontekstspecifikt socialt arbejde er. Jeg ser det
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som et positivt udbytte, at jeg har faet et mere alsidigt billede af hele hiv-
problematikken og dybere indsigt i malgruppen. Selvom et projekt som dette, med
karaktertraek af et casestudie, er sveer at overfgre til en anden kontekst, mener jeg som
allerede navnt alligevel, at rapporten kan bidrage til viden om og forstaelse for ikke kun
hiv-smittede, men ogsa andre marginaliserede grupper i samfundet som af andre grunde
oplever — eller er i risiko for — stigmatisering, diskrimination og manglende

anerkendelse. Alt sammen en viden jeg vil kunne tage med mig i mit fremtidige arbejde.

Jeg har som sagt forsggt at forsta og tolke, hvad et liv med hiv indebeerer for unge hiv-
smittede, og i forbindelse med arbejdet har jeg skulle lave en del selvransagelse forstaet
pa den made, at jeg har skullet gere mig bevidst om nogle aspekter ved mig selv og
egne holdninger. Jeg har skullet kortl&egge min forforstaelse bade for leeserens og min
egen skyld for at modvirke, at arbejdet bliver pavirket af ubevidste og usaglige hensyn.
Jeg ser det som positivt i forhold til mit fremtidige arbejde, at jeg har gjort mig bevidst
om disse ting. Jeg har altid haft en klar ide om, hvor jeg star som person, samt hvad
mine holdninger er i forhold til socialt arbejde, men i dagligdagen har jeg ikke
reflekteret over det pad samme made, som jeg har skullet i forbindelse med denne
opgave, hvorfor jeg nu har faet koblet nogle begreber og definitioner pa bade mine
personlige og faglige tanker og holdninger. Ideelt set vil sddan en selvransagelse kunne

styrke mig i mit kommende virke som socialradgiver.
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Bilag 1: Problemstilling: ”ET LIV MED HIV”

1. Indledning

Facts om HIV?

I Danmark lever ca. 5.000 mennesker med HIV (Human Immundefekt Virus). De seneste 10 ar har
antallet af personer, der far konstateret HIV herhjemme, ligget pa mellem 250 og 300 om aret . HIV
smitter via blod, ved seksuel kontakt og fra mor til barn i forbindelse med fadsel og ved amning. HIV gar,
som navnet antyder, ind og angriber kroppens immunforsvar. HIV-virusset placerer sit eget arvemateriale
i celler, som er vigtige for kroppens immunforsvar, der i stedet for at producere nye celler til
immunforsvaret, vil producere nyt HIV-virus. Pa den made nedbrydes immunforsvaret og kroppen bliver
derved ogsa let modtagelig overfor falgesygdomme og infektioner. HIV er érsag til AIDS (Acquired
Immune Deficiency Syndrome), og hvis der opstar falgesygdomme, der er optaget pa listen over AIDS-

definerende sygdomme , stilles diagnosen AIDS.

1 1987 blev den farste HIV-medicin taget i brug, men det starste fremskridt indenfor behandling af HIV
kom i 1996, hvor man fandt ud af, at man ved at kombinere flere forskellige typer HIV-medicin, der
angriber virusproduktionen pa forskellige mader, gar medicinen mere effektiv. HIV kan ikke helbredes,
men da behandlingen heemmer virusproduktionen, kan den HIV-smittede forvente at leve leengere og i
hgjere grad undga falgesygdomme end tidligere. Dette betyder ogsa, at antallet af diagnosticerede AIDS-
patienter i Danmark er faldet kraftigt med i alt 32 i 2009 sammenlignet med i alt 213 i 1995.

Der findes stort set ingen omrader i verden, der ikke er berart af HIV. Den laveste forekomst findes dog
stadig i Nordeuropa. | Danmark er fx ca. 0,1% af befolkningen smittet med HIV, hvorimod det teeller helt

op mod 30% i det centrale og sydlige Afrika .

At snakke om HIV-smittede som én gruppe vil ikke vare hensigtsmassigt. Alle kan blive smittet med
HIV, men der findes visse befolkningsgrupper som har se&rlig hgj forekomst, og i Danmark er det iser
maend, der har sex med meend . Men ogsa stofbrugere, der deler sprgjte eller kanyle med andre, og deres
seksualpartnere, samt seksualpartnere til indvandrere fra Afrika og Sydgstasien er i risiko for at blive
HIV-smittet. Gruppen af HIV-smittede er altsé en yderst uhomogen gruppe, hvorfor ngdvendigheden af at

konkretisere malgruppen for dette bachelorprojekt ogsa har vist sig ngdvendig.

Malgruppeafgraensning ift. bachelorprojektet:

Med ovenstdende i mente, har jeg til dette projekt taget kontakt til HIV-rddgiver Tinne Laursen ved

Infektionsmedicinsk Afdeling pd Skejby Sygehus. Tinne Laursen er uddannet socialradgiver og fungerer
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bl.a. som den ene leder af Ungegruppen. Ungegruppen er et tilbud til HIV-smittede i alderen 15 til 25 ar.
Dette er eneste kriterium for deltagelse. Mit fokus for denne opgave er altsd unge med HIV, hvilket ogsa i
sig selv kan vise sig at vaere en noget uhomogen gruppe at have med at ggre, men det faktum, at de alle er

jeevnaldrende, vil formodentlig skabe en reekke fellesnavnere pa tvaers af gruppemedlemmerne.

Hvad indeberer ’et liv med HIV”’ for den unge?:

At kombinationsbehandlingen kom i 1996, har betydet at livet som HIV-smittet har &ndret karakter, da
personer med HIV nu mere end tidligere har forudsetningerne for et langt og velfungerende liv. Man kan
sige, at de unge HIV-smittedes fysiske velfindende er, forudsat at behandlingen bliver fulgt, sikret et godt
stykke hen ad vejen. Men der er dog ogsa andre, lige sd vaesentlige, psykosociale aspekter, der fglger med
et liv med HIV. At fa stillet diagnosen kan i sig selv medfare en chokreaktion, mange lever med deres
HIV-status i skjul fra venner og familie, flere isolerer sig og har sveert ved at finde kerester og generelt
pleje sociale relationer. Alt sammen grundet dét faktum, at HIV er et virus omgerdet frygt, tabuer og
fordomme. En undersggelse , udarbejdet af AIDS Fondet, med fokus pa danskernes viden om samt
holdning til HIV og HIV-smittede viser, at den almene dansker trods et stort vidensniveau ang. HIV, dets
smitteveje osv., stadig har mange fordomme om HIV-smittede samt en overdrevent angst for at blive
smittet med HIV i selv de mest geengse dagligdagssituationer. Med ovenstaende i mente, mener jeg, at der
uomtvisteligt er tale om et socialt problem. Det sociale problem kommer til udtryk i social afvigelse som

produkt af samfundets reaktion.

Socialt arbejde er kendetegnet ved at beskeeftige sig med sakaldte ’vilde problemer’. Hvor ’tamme
problemer’ har én objektiv bedste losning, findes der ikke noget entydigt svar pa lesningen af ’vilde
problemer’. Der vil vere forskellige lgsninger, og vurderingen af, om den bedste lgsning er naet,
afhaenger af gjnene, der ser . Et liv med HIV er for mig at se, grundet sit kompleksitet, er et vildt problem,

hvorfor jeg finder emnet szrligt interessant at beskaftige sig med.

Et liv med HIV er en uhandgribelig starrelse. Min antagelse er, at det ikke i sig selv er HIV-virusset i
kroppen, der skaber problemer for den enkelte HIV-smittede, men derimod det omkringveerende
samfunds syn pa HIV-smittede med tabuisering, stigmatisering og uvidenhed som dominerende

parametre, som i stedet kan vere den stgrste barriere for at den enkelte kan leve det liv, denne gnsker sig.

Min forforstaelse:

Ens forforstéelse bestar af forudgdende forestillinger. Disse forudgaende forestillinger, kan bl.a. bunde i
erfaringer , hvilket er tilfeeldet med ovenstdende afsnits antagelse om, at det omkringveerende samfunds
syn pa HIV-smittede skaber de stgrste problemer for den enkelte. Antagelsen bygger pa tidligere gjorte

erfaringer, da jeg pa uddannelsens 4. semester var praktikant hos organisationen Waverley Care i
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Edinburgh, Skotland, der arbejder for at fremme velfeerd for folk med eller bergrt af HIV og Hepatitis C. |
lobet af mine fem maneder hos Waverley Care oplevede jeg meend, kvinder, heteroseksuelle,
homoseksuelle, britiske og afrikanske HIV-smittede, som alle pé& hver deres made keempede for at fa et liv
preeget af HIV til at g op i en hgjere enhed. For mig at se, blev det tydeligt, hvordan det langt fra kun var
den fysiske tilstand, der pavirkede den HIV-smittede. Dette var med til at vaekke min interesse for emnet,

hvorfor jeg ogsa valgte at udnytte bachelorprojektet til at fordybe mig yderligere indenfor emnet.

Min forforstaelse bygger endvidere ogsa pa en antagelse om, at oplevelsen af anerkendelse er vigtig for
alle mennesker uden undtagelse. At vigtigheden af anerkendelse ogsa er indlejret i min forforstaelse,
skyldes til dels, at jeg igennem socialradgiveruddannelsen har féet et mere indgaende kendskab til
anerkendelse som begreb. Uddannelsen har altsd lert mig nye holdninger og derved ogsad nye

forforstéaelser.

Min forforstaelse har uomtvisteligt haft indflydelse pa udformningen af hovedproblemformuleringen.
Dette afsnit viser pa ingen made en udtemmende redegarelse for, hvad min forforstaelse er, men skal i
stedet pévise, hvordan visse aspekter lejret i ens forforstaelse, kan have dbenlys betydning for, hvordan

man som forsker anskuer et emne og derved udarbejder en problemformulering.

2. Problemformulering

Dette bachelorprojekt har til formal, at...

...undersgge, med hovedfokus pa den HIV-smittedes egen oplevelse heraf, hvorvidt det at have HIV kan

vaere en barriere for anerkendelse af det pagaeldende individ?

| forlengelse af ovenstdende gnskes det endvidere undersggt, i hvilket omfang og pa hvilken made

deltagelse i socialt gruppearbejde kan bidrage til et liv med HIV?

Praecisering af underspgrgsmal:

Som fgr omtalt, er et liv med HIV en uhandgribelig stgrrelse. For at klargere, hvad der konkret menes,
nar jeg snsker at undersgge, hvordan deltagelse i socialt gruppearbejde kan bidrage til et liv med HIV,

inddrages falgende citat af International Federation of Social Work:

”Formalet med socialt arbejde er at seette alle mennesker i stand til at udvikle deres potentiale, berige
deres liv og forebygge funktionsforstyrrelser. Professionelt socialt arbejde fokuserer pa problemlgsning

og forandring”
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Jeg vil altsd undersgge, hvorvidt socialt gruppearbejde med HIV-smittede kan indfri det overordnede
formal med socialt arbejde, som fremlagt i ovenstdende citat. Med andre ord, gnsker jeg, at kigge pa,
hvorvidt socialt gruppearbejde kan bidrage til at sette den HIV-smittede i stand til at udvikle hans/hendes
potentiale, berige dennes liv osv. Kan socialt gruppearbejde skabe forandring for den HIV-smittede? | s&

fald, pa hvilken made?
3. Teori:

Jeg gnsker, at anlegge et overordnet symbolsk interaktionistisk perspektiv i forbindelse med dette
projekt. Som naevnt er min anskuelse den, at det sociale problem kommer til udtryk i social afvigelse som
produkt af samfundets reaktion, hvorfor jeg gnsker at inddrage Erving Goffmans stemplingsteori.
Goffmans begreber ’frontstage’ og ’backstage’ kunne bl.a. forestilles, at komme i spil i forhold til den
HIV-smittedes interageren med omgivelserne henholdsvis i og udenfor gruppearbejdet. Derudover har
Goffman ogsa udviklet teorier om, hvordan skamfalelse genereres gennem relationer, hvilket ogsa kunne

veere interessant at kigge pa eftersom HIV er en tabuiseret sygdom.

Fokus vil ikke vaere pa direkte evaluering af socialt gruppearbejde som metode i praksis, men mere
metodens (socialt gruppearbejde) relationelle og interaktionelle elementers betydning for den enkelte
deltagers anerkendelsesfglelse. Ved at fokusere pa elementer sdsom relation og interaktion ved
gruppearbejdet, mener jeg selv, at jeg bibeholder interaktionismen som det overordnede teoretiske
perspektiv. Som baggrund for forstéelsen af, hvad socialt gruppearbejde er, og maske endnu mere, hvad
socialt gruppearbejde kan bruges til, vil jeg inddrage Ken Heap. Ken Heap ger sig bl.a. nogle tanker om
socialt gruppearbejde i forbindelse med begrebet “berigelse af identiteten”, som netop understetter den

interaktionistiske opfattelse af, at vores billede af os selv er dannet i sociale sammenhznge.

Beveeggrundene for at inddrage anerkendelse bunder i antagelsen om, at dét at have oplevelsen af at fole
sig anerkendt som individ, har essentiel betydning for, hvordan man reagerer pa fx stigma. Derfor mener
jeg, at anerkendelse er vigtig. | argumentationen for, at netop anerkendelse er vigtig og som led i min
analyse af opgavens problemformulering, vil jeg inddrage Axel Honneths teori om forskellige former for
anerkendelse. Axel Honneth pointerer, hvordan anerkendelse sker i mgdet med den anden, i interaktionen,

hvilket harmonerer fint med et overordnet interaktionistisk teoretisk perspektiv.

Den symbolske interaktionist George Herbert Mead er, ligesom Axel Honneth, ogsa optaget af de sociale
relationers betydning for udviklingen af individet, hvorfor jeg ogsa tenker at kunne inddrage hans teori i
opgaven. Jeget er ifglge Mead et socialt produkt, hvilket for mig at se ogsd kan blive brugthart i

besvarelsen af projektets problemformulering.

4. Empiri

Som indledningsvist nevnt, har jeg taget kontakt til HIV-radgiver Tinne Laursen ved Infektionsmedicinsk
Afdeling pd Skejby Sygehus. Jeg har til hende oplyst, at jeg til dette projekt gerne vil interviewe to

gruppedeltagere hver for sig samt lave et interview med Tinne Laursen selv. | og med, at jeg vil fokusere
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pa den enkelte HIV-ramtes oplevelse, er det klart, at de to interviews med gruppedeltagerne, vil danne
hovedgrundlag for min analyse. Interviewet med Tinne Laursen anses dog ogsa for at veere et relevant
bidrag til analysedelen. Hun kan have nogle kvalificerede bud pé, hvorfor det netop er socialt
gruppearbejde, der anvendes og tilbydes i praksis til HIV-ramte samt mere generelt udtale sig om, hvad

der virker og maske ikke virker ved et sadant gruppearbejde.

Til interviewene har Tinne Laursen udvalgt informanterne for mig, da hun grundet patientfortrolighed
ikke kan lade mig opsgge medlemmer af Ungegruppen selv og derved udveelge mig mine informanter.
Mange lever med deres HIV-status i skjul for omverdenen, og har kun fortalt det til ganske f& mennesker,
hvorfor det ogsa har veeret en udfordring at finde informanter til interviewene. At Tinne Laursen har
udvalgt mine informanter, kaldes sneboldmetoden , hvor man ved at kontakte en eller flere personer
igennem den eller disse far navnene pa andre oplagte informanter. Som det papeges i Thagaard (2004),
kan denne metode fare til skaeevheder. Det er sandsynligt, at jeg bliver sat i kontakt med informanter, der
pa den ene eller anden made er fortrolig med forskning, vant til at fortelle om deres livssituation og som i
hgjere grad er ressourcesterke sammenlignet med gennemsnittet. Dette kan vaere med til at a&ndre
undersggelsens karakter, hvilket er noget jeg, som forsker, skal gare mig klart igennem hele projektet, da

det i sidste ende har betydning for de konklusioner, jeg nar frem til.

Jeg er opmarksom pa, hvordan projektet bade grundet dets vinkel samt den begraensede mangde af
interviews vil fa karakter af et casestudie, da jeg dermed undersgger et faenomen i en given kontekst,
hvilket giver et billede af, hvordan situationen kan se ud. Der vil altsd ikke kunne drages abenlyse
endegyldige og generaliserende konklusioner p& baggrund af mit projekt. Det bliver derfor min opgave
igennem projektet at sikre, at trods det at have et yderst empirisk afgraenset undersggelsesfelt med

kvalitative data, stadig kan fungere som et bidrag til socialt arbejde i mere generel forstand ogsa.

Dette er altsd de rammer, jeg har mulighed for at studere casens faenomen indenfor. Jeg finder det dog
yderst positivt, at skulle beskaftige mig med Ungegruppen. Dette skyldes iser, at meget af den teori jeg
gnsker at benytte mig af i opgaven, fokuserer pa identitetsdannelsen/jeget/selvet. Disse ting er for mig at
se i forvejen i hgj grad i spil for unge mennesker, der igennem ungdomsarene skal finde deres sdkaldte

stasted i livet, og det bliver endvidere interessant at se, hvordan HIV spiller ind i forhold til dette.
5. Metode

Nu har jeg veeret inde pa, hvilken empiri jeg gnsker at indsamle. Allerede med problemformuleringens
fokus pd malgruppens oplevelse, er jeg tydeligvis inspireret af fenomenologien. Det handler om at lade et
feenomen fremstd pd sine egne praemisser. At snakke om fenomenologi leder tankerne hen pa

hermeneutikken, som i nyere tid i hgj grad er inspireret af fenomenologien.

Jeg ser ikke videnskabsteorien som et direkte udgangspunkt for dette bachelorprojekt. Trods det, er jeg
opmarksom pd, at jeg allerede ved ordvalget i min problemformulering mere eller mindre bevidst har

valgt en videnskabsteoretisk ramme. Denne ramme har betydning for, hvordan jeg kommer til at indhente
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den tidligere navnte empiri. Denne tankegang er allerede kort blevet bergrt, da det blev fremhavet,
hvilken betydning forforstaelsen har for valg af anskuelse af problematikken. Hermeneutikken leegger
netop veegt pa vigtigheden af denne forforstaelse samt vigtigheden af at reflektere over denne. At gare sig
bevidst om sin forforstéelse, er vigtigt for at undga, at denne ikke begranser opgaven . Forforstaelsen og

dens betydning er selvfglgelig noget der gnskes yderligere uddybet i den egentlige opgave.

Med denne betragtning, er det tydeligt, hvordan jeg derved vil bruge videnskabsteorien som redskab til at
reflektere over, hvad jeg henholdsvis siger og ikke siger igennem opgaven. At bruge videnskabsteori som
refleksion betyder, at ”man som en del af sin analyse refleksivt fra- og tilveelger videnskabsteoretiske

diskussioner ud fra vaesentlighedskriterier” .

Som navnt kommer jeg til at interviewe tre enkeltpersoner, hvoraf den ene er en fagperson. Med det
videnskabsteoretiske udgangspunkt in mente, vil hermeneutikkens fokus pa fortolkning, bevirke, at jeg
kommer til at lave kvalitative interviews. For at kunne lade informanterne fokusere pa dét, der optager
dem, vil interviewene ogsa veere enten ustrukturerede eller halvstrukturerede. Dette giver plads for den

enkelte til at definere, hvad der er vigtigt.

Med tanken om den hermeneutiske cirkel som metode og dens vekselvirkning mellem del og helhed,
mener jeg dog ogsa at kunne forsvare at kombinere de ovennavnte kvalitative data med undersggelser af
mere kvantitativ karakter udviklet af fx HIV Danmark og AIDS Fondet omhandlende bl.a. HIV-ramtes
levevilkar i Danmark. Det kan udtrykkes pa den méde, at det materiale, herunder fgrnaevnte rapport, som
jeg har lest forud for egen empiriindsamling kombineret med min egen generelle forforstaelse
repraesenterer helhedsbilledet. Min kvalitative empiriindsamling kommer sa til at fungere som et middel

til at se den samlede problemstilling i et nyt lys. Del indvirker pa helhed.

I forhold til fremgangsmaden i dette projekt, hvad angar indsamling og analyse af empiri, ma der vere
tale om en abduktiv tilgang, hvor der er et dialektisk forhold mellem teori og data. Abduktion bygger pa
en fortolkningstilgang, som harmonerer fint med hermeneutiske tilgang. Set fra hermeneutikkens
perspektiv, ville det ikke give mening at laegge sig fast pa en enten induktiv eller deduktiv tilgang, da alt

skal kunne veere aben for fortolkning.
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6. International perspektivering

Det oplagte for mig at se, ville vare, at lave en perspektivering til et udvalgt udviklingsland, hvor HIV er
udbredt, men hvor manglende mulighed for medicinering maske er den stgrste barriere i forhold til at
kunne leve et velfungerende liv. HIV-problematikken er et transnationalt socialt problem, da det ikke er
geografisk afgranset.

I udviklingslandene kan man dog sige, at problematikken vedr. HIV er relateret til det fysiske helbred,
hvorimod det psykiske helbred er mere i spil i Danmark. Hele problematikken bunder i én og samme
livstruende virus, men trods det, er der maske alligevel tale om to typer af sociale problemer? Jeg synes
dette er en interessant ting at kigge pa, da denne diskussion netop kan veere med til at fastsla, hvordan
socialt arbejde unaegtelig er kontekstbestemt.
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Formular til godkendelse af bachelorprojektets problemstilling
Studerendes navn(e): Kennet Ostervig Pedersen

Projektets emnel/ titel: Et liv med hiv

Problemstilling: Som du har beskrevet i problemstilling oktober 2010.
Problemstillingen godkendes hermed.

Begrundelse for godkendelse:

Det er et spaendende og relevant emne du arbejder med, og det anses for overbevisende
at du igennem projektet erhverver dig kvalifikationer inden for socialradgivning og socialt
arbejde — projektet inddrager praksis — projektet gennemfgres med anvendelse af
videnskabelig metode - projektets teoretiske forankring/teoretiske kvalifikation — og der er
taget hgjde for krav om nationale/internationale perspektiveringer i problemstillingen.

Eventuelle anbefalinger:

I din indledning skriver du at alle kan blive smittet med HIV — det er vel knapt hele
sandheden...

Du taler i din HoP om "oplevelse” - som er en fglelse, det er vel sveert at male folelser,
eller hvad taenker du?

Du skriver pa s. 7 at: ”.... Kombineret med din egen generelle forforstaelse repraesenterer
helhedsbilledet” — hvordan skal dette forstas? Metodisk er vigtigt at du anvender metode
litteratur og husker at angive hvor du har dine forstaelser fra.

Overvej hvordan dit fokus i din HoP hvor du taler om anerkendelse af det enkelte individ,
matcher med din metodiske perspektiver.
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Bilag 3: Interviewquide til interviewene med Morten og Jack

- udfgrt henholdsvis 21. og 25. oktober 2010:

At fa konstateret HIV:
Hvor lzenge har du varet hiv-positiv?
Hvordan reagerede du?
Betydning af HIV:
- Hvad betyder det for dig at veere hiv-smittet?
- Erderting du ikke gar pga. din hiv-status?
- Hvor meget fylder det i dit daglige liv, at du har faet hiv?
- Hvad er den stgrste &ndring, der er sket i dit liv som falge af hiv-smitten?
Medicinering:
- Hvilken behandling far du?
- Har du bivirkninger?
- Hvordan pavirker eventuelle bivirkninger din hverdag?
- Hvordan har dit fysiske helbred &ndret sig siden du fik hiv?

Job og uddannelse:

Hvordan ser din hverdag ud?

- Hvilke konsekvenser har hiv for din arbejds- eller studiesituation?

Er du dben omkring din hiv-status overfor kollegaer/studiekammerater?

Hvilke reaktioner mgdes du oftest fra folk? Eller hvilke reaktioner frygter du som oftest at
mgde?

Familie og venner:

Hvordan vil du beskrive dit forhold til henholdsvis din familie og dine venner?

Har nogle af disse relationer &ndret sig efter du blev hiv-positiv?

- Er du é&ben overfor for din familie og dine venner omkring din HIV-status?

Hvilke reaktioner mgder du oftest fra folk? Eller hvilke reaktioner frygter du som oftest at
mgde?
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Seksual- og karlighedsliv:

Har du haft kaereste efter du er blevet smittet?
Foler du, at det er vanskeligere at fa en keereste nu?
Har dit seksualliv &ndret sig efter du er blevet smittet? | sa fald hvordan?

Fortzeller du altid, nar du har sex med nogen, at du er hiv-smittet?

Abenhed:

Hvilke overvejelser ligger der bag, nér du velger at fortzelle / ikke fortzelle personer omkring dig

om din hiv-status?

Har du altid veeret lige aben / lukket omkring din smitte? Eller er der noget, som har pavirket dig

i enten den ene eller anden retning?
Er det vigtigt for dig at kunne fortelle andre om din hiv-status?

Har du oplevet at fgle dig tilsidesat, stemplet eller udstgdt, fordi du er hiv-smittet?

Andre netveerk, Ungegruppen:

Hvad indebarer Ungegruppen?
Hvad betyder det for dig, at mgdes med andre hiv-smittede?

Hvordan oplever du dét at blive defineret som tilherende gruppen ’hiv-smittede’?

Er der mader, hvorpa du fgler du kan veare anderledes, ndr du er sammen med andre hiv-

smittede?
Har du taget kontakt til nogen af hiv-organisationerne?
Har du kendskab til deres tilbud?

Synes du, at der er behov for nye eller andre tilbud rettet mod folk med hiv?

Fremtidsperspektiv:

Har dit selvbillede &ndret sig efter, at du er blevet smittet?
Hvad faler du, nar du teenker pa fremtiden?

Har hiv-smitten @ndret den made, du tenker fremtiden pa?
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Bilag 4: Interviewquide til interview med hiv-radgiveren

Udfart 4. november 2010:

Hvad er din funktion som hiv-radgiver?

Hvorfor blev det besluttet, at det netop var en ungegruppe som skulle startes op i sin tid?
Hvad er din rolle ift. Ungeweekenden?

I skriver, at den forskellighed, som gruppen af unge hiv-smittede afspejler, er positiv fordi de
unge leerer at respektere forskellighed osv., men kan der ikke ogsa vare barrierer forbundet med
at arbejde med sddan en uhomogen gruppe?

Hvad oplever de unge noget pa ungeweekenden, som de ikke far andre steder?

Hvordan adskiller *Jack” og "Morten’ sig fra andre hiv-smittede?

Hvorfor stiller de op til interviews, mens andre ikke gar?

Hvad er den vasentligste forskel pa henholdsvis at vaere fgdt med hiv og fa det via sex?
Hvad er det stgrste problem ift. hiv-problematikken? Hvori ligger den starste udfordring?
Bruger | meget energi pa at opmuntre de unge til at tage ud og fortalle om det at have hiv?
Ungeweekenden er én gang om aret. Ggr den ene gang om aret en forskel?

Hvorfor tror du, at der er s3 meget tabu og skam forbundet med det at veere hiv-smittet?

Er hiv en glemt sygdom?
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Bilag 5: Transskription af interview med hiv-radagiveren udfgrt 4. november 2010

Interviewer (1): Du er uddannet socialradgiver. Hvad har du lavet fgr du blev ansat pa Skejby Sygehus
og hvor leenge har du veeret ansat?

Interviewperson/Informant (IP): Jeg har faktisk ikke lavet andet end at arbejde med hiv/aids siden jeg
blev feerdiguddannet for 23 ar siden. Men allerede mens jeg gik pa uddannelsen, var vi 5 piger, som fik
lov til at forlenge uddannelsen med et halvt ar, sa vi havde et helt ar til det afsluttende projekt, og der
arbejdede vi med hiv og aids-patienter, og dengang var det jo noget helt andet end det er i dag. Sa der i
midten af 1980’erne skulle der ogsé startes AIDS-info samt hiv-grupper op, og dengang var det ganske
anderledes, for folk dede simpelthen af det. Da havde vi ingenting. S& der var vi 2 piger fra vores
projektgruppe pa 5, som var med til at starte AIDS-info op sammen med en gruppe bgsser, og det var
simpelthen bare sa inspirerende. Bade at snakke med dem, der var smittede, og deres pargrende, og at
lave nogle tilbud der virkede. Fordi det offentlige kunne simpelthen ikke bere de tiltag som manglede.
Det var simpelthen starten pa det. Derudover har jeg haft 2 ar pa et omradekontor i Vejle med almindelig
kontanthjelp, fertidspension, sygedagpenge — handvaerk som jeg simpelthen har brugt lige siden. Ellers
har jeg veeret i en privat patientforening HIV Danmark frem til 1995, hvor jeg sa startede her pa Skejby
Sygehus. Sa har jeg stort set arbejdet udelukkende med hiv/aids-patienter hele vejen. Sa fandt jeg ud af, at
Socialradgiveruddannelsen skulle suppleres for at jeg kunne blive ved med at lave det jeg laver nu, s jeg
har en 2-arig uddannelse som sorg- og kriseterapeut, og sa har jeg veeret tilknyttet Institut for Somatisk
Psykologi igennem 8 ar og blev ferdig sidste ar. Men vi har hele tiden her i afdelingen veegtet, at denne
stilling skulle kunne formes efter, hvad patienter havde brug for, s& jeg har simpelthen hele tiden har raget
til mig af ting, der kunne supplere min socialrddgiveruddannelse.

I: Jeg kan forsta, at Ungegruppen har eksisteret i noget naer 10 ar?
IP: Ja, vi karer pa 12. &r nu
I: Hvad var beveeggrundene for at iveerksatte denne Ungegruppe?

IP: Dengang vi startede den, kunne jeg se i vores ambulatorium, at vi havde en god samtale med de
voksne, men nar de unge kom, havde de tit en af deres foraeldre med. De unge dengang var igennem
sadan en markelig periode af deres liv, fordi vi regnede egentlig med — da jeg startede pa hiv og aids-
omradet, at alle de her bgrn der blev fadt med hiv dengang — fordi man ikke vidste, hvad hiv var, og vi
anede ikke, at mgdrene var smittede, og det vidste de jo heller ikke selv, og de fadte hiv-smittede bern, og
de bgrn dade jo stort set alle sammen inden de ndede skolealderen. 6-7 ar. Sa skete der lige pludseligt det,
at medicinen kom, og de her barn overlevede. Nogen bgrn havde allerede mistet deres foraldre og var
placeret ved plejefamilier. Vi gik jo sddan lidt og ventede pd om de overlevede eller dgde. Pludselig stod
vi der med 5 teenagere, som ikke havde faet at vide, hvad de fejlede, for det kunne jo vaere lige meget,
hvis de dgde. De havde ikke faet specialundervisning i seksualitet, for vi regnede ikke med, at de kom
dertil. Det var en opgave vi pludselig stod med, og den opgave fik jeg, s& jeg startede med at tale med
dem individuelt og lige pludseligt sa jeg, at vi havde 5 i den samme aldersgruppe i alderen 13-14 &r, og i
stedet for at sidde og bokse med dem individuelt synes jeg, at det var sjovere at lave en gruppe. Sa
startede vi med at lave en gruppe, for de 5, hvor vi mgdtes den farste lgrdag i méaneden gennem et ar, og
da vi s skulle slutte med den gruppe, ville jeg tage i sommerhus med dem for at afslutte det ordentlig,
men sa skete der det, at de faktisk selv kunne blive ved med at mgdes en gang om aret, og det var starten
pd Ungegruppen, hvor det farst var denne her lille Arhus-gruppe pa 5, men det var simpelthen for
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kedeligt, s vi udvidede til hele landet, som sa jo er steget over 700% fordi vi har haft 50 igennem i dag,
0g s& smider vi dem ud, nér de bliver 25, for sa skal de begynde at blive voksne.

I: Var det kun et 1-arig forsgg med at mgdes én gang om maneden? Hvorfor stoppede det?

IP: Det var kun et 1-arig forsgg. En gang om maneden var for meget. Det var der ikke behov for, fordi de
her unge kan ikke blive ved med at teeske rundt i de samme emner, og har man en gruppe er det fordi der
er noget indhold og noget at mgdes om, sa vi faldt tiloage pa, at det med at blive opdateret én gang om
aret og mgde hinanden der var dét, der var behov for. Til hverdag har disse unge mennesker et
fuldsteendigt almindeligt liv. Mange af dem lever med det skjult, men de har ikke brug for at g& rundt og
trampe i, at de er hiv-smittet. Men det med at have et frirum, hvor man en gang om aret kan blive
opdateret og hvor man holder pause fra hemmeligheder og bruger hinanden. De er jo vidt forskellige.
Vidt forskellige unge mennesker. Halvdelen er fgdt hiv. Halvdelen har bollet sig til det i en ung alder.
Halvdelen er unge piger og unge drenge. Nogle er fra Afrika, og andre er danskere. Der er bgsser. Der er
heteroseksuelle. Der er biseksuelle. De er vidt forskellige, sa det eneste de har sammen, nar de mgdes er
hiv, og der er det som om, at denne weekend dackker... De vil jo altid gerne medes, og det ma de jo gerne
uden for vores regi, dem der har det teet sammen, og det er jo faktisk dét, der sker, at de unge far venner.
Men den form, hvor vi mgdtes en lgrdag en gang om maneden var alt for tet pakket. S& mange
informationer har vi slet ikke at opdatere med.

I: Sa det har ikke noget med midler at gere, at Ungeweekenden kun er én gang om aret?

IP: Det har noget med det at gere. Det koster mange penge, at mgdes med dem, fordi det er fra hele
landet. Der er ingen penge i det her. Det her er, det job jeg gar frivilligt udover de 40 timer jeg har her pa
afdelingen, sa det er noget jeg bidrager med helt gratis og frit, og det kraever rigtig meget energi at skaffe
de penge, for der er ingen, der vil betale for det. Det vil sige, at Lotte og jeg bruger rigtig mange af vores
timer pa at sgge fonde, som vil statte med en billet eller 1000 kr. eller 5000 kr. Vi er ogsa tit ude og
undervise om det, for at fa penge ind pa kontoen pa den made. Sé det er et hestearbejde. Lige nu hvor der
er s& mange besparelser pa hospitalsomradet, sa er det ikke der man vil ofre pengene. Jeg tror, at nogle af
de frivillige organisationer ogsa gerne vil ind og tage noget af arbejdet. Problemet er, at de unge er vant til
at komme i et hospitalssystem, og de har ikke lyst til at komme i en patientforening og foreeldrene treekker
o0gsa i den anden retning. De synes ikke, at de unge skal ned, hvor alle bgsserne mgdes eller hvor de ikke
leengere har kontrol. De mener, at de har mere kontrol og fgler tryghed, ndr det er os de kender herude fra
hospitalet. Sa indtil de er 24-25 & gammel, hvor man danner sin egen voksenkerne, synes vi, at det er
okay at lave det som et frivilligt tilbud i forleengelse af hospitalssystemet.

I: Hvornar har du kontakt med den hiv-smittede? Jeg fik at vide, at du var til stede, da en af mine
interviewpersoner fik svar pa sin hiv-test

IP: Vi har lavet sddan et system, og det har vi gjort i 15 ar, hvor hver gang et menneske far at vide, at
denne er smittet i Arhus-omradet, tager jeg med ud sammen med lsegen og er med til at give svaret. 80%
af gangene er det ved en praktiserende leege, og hvis vi ser statistisk pa det, s opnar en leege maske én
gang i sit liv at skulle give sadan et svar, sa de bliver aldrig trygge ved det, og de er pa ingen made
opdateret omkring hiv, sa det giver god mening, at de bruger mig som konsulent. Jeg kommer ud i
praksis, vi nar at snakke om, hvad laegen kan sige, og hvornar det er, at jeg tager over, og det ger jeg stort
set med det samme, fordi laegen skal give diagnosen, men alt det der med, hvor ked af det man bliver...
nogen bliver jo direkte chokerede, meget chokerede, og skal have hjelp lige med det samme bare til at
traekke vejret, og det er jo det jeg er treenet i. Der skal jeg veere der. Og med det samme jeg kan veere med
til at serge for at lave en effektiv kriseintervention lige med det samme, sa far de det ogsa hurtigere bedre.
Sa sgrger jeg for kontakten til Skejby Sygehus, bestiller alle blodpraver, og far sat gang i, at de mades
med en laege og en sygeplejerske stort set samme dag eller dagen efter. Jeg sarger for, at inden de tager
hjem fra laegen, hvor man er ked af det eller chokeret, at der er nogen man kan vaere sammen med. Hvis
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der er nogle bgrn som skal hentes, hvem tager sig af det. Og der er nogen til at ga tur med hunden eller
skal de sove et helt andet sted. Man tager lige de farste par dggn, hvor vi har meget kontakt med dem. Sa
det er min primaere opgave her. At vaere med hver gang et menneske fér at vide, at de er hiv-smittet, og s&
folger jeg den person de farste to-tre méneder. Men det er kun her fra Arhus-omrédet.

I: Jeg har ogsi leest mig til, at dette kaldes for ’Arhus-metoden’. Sidan foregdr det ikke alle steder?

IP: Nej, det her er det eneste sted, hvor det foregar pa den made. Og vi har sa kart det i 15 ar, og det
fungerer super godt. Vi har ingen problemer med det, og de praktiserende laeger er bare s& glade og
taknemmelige for det, for de skal ikke teenke pd om det videre forlgb er i orden, for det er det. Vi har
fuldsteendig systematiseret det sadan, at nar blodpraven bliver sendt hen pa vores viruslaboratorium, sa
gar der en besked med ud til den praktiserende laeege om, hvor de skal ringe hen og hvornar vedkommende
skal have svar pa sin prgve sadan at jeg kan vaere med. Sa det karer efter en snor, og det karer bare super
godt. Sa star jeg ogsé for den del efterfolgende, nar der er gaet et par maneder kaldet ’Kontaktopsporing’,
hvor man prgver at screen laegge hvem, der har smittet hvem. Sa jeg gar tilbage til tidligere partnere og
far dem ind og bliver testet ogsa.

I: Er folk med pa det? Jeg kan se, at det bliver gjort sddan, at det foregar sa anonymt som muligt?

IP: Det foregér helt anonymt. Hvis man kun har veret i seng sammen med en, kan vedkommende gaette
pa, hvem det er. Men det er ikke det, jeg oplever flest gange. Det er faktisk meget sjeldent. De fleste
medvirker til det, fordi jeg kan gare det rimeligt anonymt. Jeg serger for... jeg gor det jo ikke, hvis folk er
indlagte eller kommer her til systemer. Folk bliver kaldt ind pa en dag, hvor patienten ikke er her. Sa far
de at vide, at det ikke er et ondt menneske, der har opgivet deres navne, men at det faktisk er et meget
kerligt og ansvarsfuldt menneske, som synes, at de skal have muligheden for at blive testet, og sa er de
fleste faktisk trygge ved det. Langt de fleste far at vide, at de ikke er smittede, for s smitsom er hiv jo
heller ikke. Men vi finder nogen hvert ar, som vi ikke havde fundet, hvis ikke vi havde lavet den model.
Det er rigtig vigtigt. Jo fgr man far fundet folk som hiv-smittet jo bedre er det, fordi man undgar at folk
bliver syge og dgr af det og vi undgar, at de smitter videre, for de fleste, der far at vide, at de er smittede,
vil gerne have behandling og de vil gerne vide, hvordan de kan undga at smitte andre. Sa bare vi finder
folk, sa gar det egentlig lettest. Problemet er, at en tredjedel af dem vi finder, er sa langt i deres forlgb, at
det er over 10 ar siden, de blev smittet, og s er de darligere rent helbredsmaessigt, sa det tager laengere tid
at f4 dem op i balance igen. Der er meget store fordele ved at finde folk stort set lige efter, at de er blevet
smittet. Vi kan gere meget mere i starten, og undga at de overhovedet kommer derud, hvor de bliver sa

syge.

I: P& Ungeweekenden er du med? Hvad er din rolle der? Styrer de unge i hgjere grad programmet
selv?

IP: Altsé Lotte og jeg er koordinatorer og ledere for den gruppe, sa det vi gar, er, at s& mange som muligt
far besked om, at weekenden eksisterer. Vi ved jo ikke, hvor folk bor. Vi kender jo kun vores egne unge
fra Skejby Sygehus, sa vi sender breve ud til de leeger og sygeplejersker, som har kontakt med de unge,
og sparger om de vil sgrge for, at jeres unge patienter under 25 ar far besked om Ungeweekenden, og sa
ser vi, hvem der ringer og melder sig til. Sa sarger vi for et sted at veere, hvilket bliver svaerere og sveerere
fordi vi bliver flere og flere deltagere. S& sarger vi for at leegge et program, sa der bliver masser af
opdatering, men ogsa nogle moduler, hvor man kan udvikle sig selv. Nar folk sa skal sparkes ud som 25-
arig, har vi oplevet nu, at det er rigtig rigtig sveert, fordi der er nogen, som ikke vil ud af den gruppe. De
har det godt med at have en tilknytning og mades der, sa det vi har gjort er, at vi har treenet 12 af de
aldste, som egentlig skulle sparkes ud, s& de er blevet vores coaches, s& vi kan fa dem til at hjeelpe os. De
begynder at skulle tage noget af undervisningen for os, fordi vi har travit ligesom de ogsa skal veere
mentor for de nye, der kommer ind i gruppen. Sa hvis der kommer en 15-arig, sa skal en af dem pa 24
tage imod og ringe sammen bagefter for at sikre, at vedkommende har det godt. Sa vi laver sadan flere
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systermer. Vores rolle pd Ungeweekenden er, at vi har sa stort psykologisk indblik, at vi kan se, hvem der
mangler hvad. Om alle bliver taget godt hdnd om, og om alle er der, hvor de kan fale sig tryg og har det
rart, og det er vaeldig vaeldig tydeligt sddan en weekend. Hvis der er nogen, der sidder og hanger lidt
udenfor, kan man hurtigt finde ud af, hvad det er og fa en snak. S& undervejs sadan en weekenden
koordinerer vi, sgrger for at alle har det godt, tager individuelle samtaler, tager samtaler med flere, hvis
det er dét, de har brug for. Vi underviser i et vaek alt det vi kan komme til. Vi sgrger for at fa hiv gjort sa
udramatisk som muligt. Vi ser pa, hvad der er hiv, og hvad der ikke er hiv, for rigtig mange kan godt fa en
tilbgjelighed til at gemme sig bag hiv. Hiv far skylden for alt, og sadan er det altsa ikke. Hvis du ingen
penge har, har det intet med hiv at ggre. Hvis man ikke kan finde ud af, hvilken uddannelse, man skal
tage, har heller ikke noget med hiv at gare. S& det handler om at hive sig selv lidt op. Det kan godt veere,
at man er ked af noget, men hvordan far man parkeret det for at tage sig af noget andet. Hvordan sarger
man for at blive en kriger i eget liv, s man gér til den og siger *Jeg skal tage ansvar for det her. Hvordan
gor jeg det?” Vores mal er at styrke de her unge, s& de bliver sterkere end gennemsnittet. De skal veere
fandens steerke. Der er nogle af dem, som er meget sorte i huden. Der er nogen, som vil blive mobbet af
andre arsager, hvis de fx er bgsser, meget marke, forzldrelgse, bor pa barnehjem eller hvad pokker det nu
kan veere. Sa er man allerede marginaliseret, sa hvis man skal klare sig rigtig godt, bo i Danmark, have en
anden hudfarve, maske endda veere bgsse, sa skal man bare klare sig godt bade fagligt og psykisk, sa vi
ger alt, hvad vi kan for at stabilisere de her unge mennesker og styrke dem, sa de er Klar til, hvad der
byder sig. Man skal ogsa hjalpe dem til at se pa, hvis de nu bliver afvist, er det sd pa grund af hiv eller er
det pa grund af noget andet? Hvis det er pa grund af hiv, hvordan kan man s skille det ad, at det egentlig
ikke er noget personligt? At folk er bange for at blive smittet, hvis de ikke tar ga i seng med dig eller er
det pa grund af nogle andre ting. Hvordan kan man styrke sig, s& man ikke valter, hvis det sker, for det
vil ske. Rigtig mange unge mennesker vil blive afvist p& grund af hiv og opleve nogle nederlag pa grund
af det, s& der er vi simpelthen ngdt til at ga ind og styrke dem, s& de kan handtere de situationer. S3 vi
arbejder pa fuld knald sadan en weekend pa flere niveauer.

I: Det ma veere en stor opgave at lgfte, nar der er s& mange med pa Ungeweekenden? Men der er ogsa
personale med fra andre hospitaler pa sddan en Ungeweekend?

IP: Ja, vi har simpelthen brug for, at rigtig mange ser, hvordan vi arbejder, for vi har fundet en model der
virker. Hvis vi tog, hvad vi bruger af penge i Danmark pé rigtig mange ting, startes meget op, hvor man
maske kunne sige, at det her kommer ikke til at virke eller ogsa virker det kun for en stund, og det er ikke
nok, sa derfor vil vi gerne udbrede den her metode, som vi har fundet ud virker, og vise andre hospitaler,
at det her kan lade sig gare. For vi tror pa, at hvis de er med p& weekenden og opleve det, vil de bedre
kunne huske det, ndr de far en ny ung hiv-patient. Vi ger det ogsa for at treene nogle flere op i de
arbejdstilgange vi har, fordi vi kan se, at de unge blomstrer ved det. De unge vil gerne arbejde med sig
selv. De vil gerne blive super gode, s det er noget med at give dem nogle flere muligheder frem for
begreansninger.

I: Er det stadig overvejende unge fra Arhus og omegn eller er der ogsd mange fra resten af landet?
Bliver nyheden spredt?

IP: Der er mange med fra resten af landet, og nyheden bliver spredt. Vi mangler dog stadig en hel masse,
for hvis vi ved, at der er et sted mellem 100-150 unge hiv-smittede under 25 &r, kan vi jo regne ud, at vi
mangler at have kontakt med lidt over halvdelen. Det kan der vaere mange gode grunde til. Det kan veere,
at det overhovedet ikke interesserer en. At alt gruppesammenhang er en vederstyggelighed. Vi mades
0gsa nogen, som simpelthen er umodne. Vi har haft to med, som har ADHD, og det er altsa bare en for
stor opgave for os. De pisker rundt. De far ikke selv noget ud af det, og de forstyrrer de andre. Vi har faet
et opkald fra et feengsel, om vi kunne tage en ung mand med, som godt nok havde begéet et mord, men
som var ganske sgd og rar nu. Det skal vi slet ikke, for vi er ikke et paedagogisk tilbud. Der er altsa nogen,
som af helt naturlige arsager ikke kan deltage. Vi har ogsa lavet en regel om, at hvis man lige har faet det
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at vide, skal der lige ga en tre maneder for vedkommende magter at veere i sadan et stort faellesskab. Hvis
man lige har mistet foraldre og er helt knust, det dur heller ikke. Men vi er veeldig rummelige. Vi gar
bare det, at hvis det er nye eller at der er sket nogen dramatisk i folks live, skal vi lige have en samtale
inden de skal med, og sa kan vi hurtigt vurdere om det kommer til at gé.

I: Du har selv vaeret inde pa, at det er en uhomogen gruppe med stor aldersspredning. Skaber det ikke
nogen ekstra udfordringer?

IP: Det er valdigt udfordrende. Der er nogle grupperinger. De yngste holder sig lidt sammen, og de
@ldste holder sig lidt sammen. Sa den udfordring har vi lgst ved, at de aldste fungerer som mentorer for
de yngste. Men ligesom i en sgskendeflok har de yngste altid stor udbytte af, at se, hvordan de &ldste ger.
Og de @ldste har altid stort udbytte af at veere omsorgsfulde overfor de yngste. Sa vi beholder modellen
selvom, at den er sveer. Men s& undervejs pa sddan en weekend, deler vi dem op i grupper sédan at de
eldste far noget for sig selv, for er du 23-24-25, sa kan vi marke, hvordan det breender pa med keerester
og tanken om bgrn. Der er altsa nogle bestemte behov, som skal dakkes, hvor du som 15-arig slet ikke
teenker pa bgrn. Mange af dem har slet ikke veret i seng med nogen og synes, at det er sa reedselsfuldt at
teenke pa. Sa der er der nogle andre ting, der skal skubbes p&. Sa kan det vere, at det er skole, venner,
familieliv, nogle andre ting som skal vare i balance, og have endnu mere input til, hvad du kan gare for,
at dine karakterer bliver tip top. Det er faktisk noget af det, vi har arbejdet pd med de yngste, og de bliver
faktisk motiveret af det. Vi har to som faktisk er rykket fra at veere de darligste i klassen til at blive de
bedste, og det kan sa vere, at ndr vi kommer tilbage, at det sd kraever et opkald til skolelzreren eller til
nogle foraldre eller plejeforaldre, at vi faktisk har lavet en alliance med dit barn om, at nu skal der til at
ske noget rent fagligt. Vil | bakke op om det? Vi kan hjalpe pa fglgende made, og kan | gere sddan og
sadan. Sa de simpelthen bare tordner derudaf. Sa det hjalper at satte massivt fokus pa at forklare unge
helt ned til 15 &r, hvorfor det kan veere en fordel at blive pissegod og fa en god uddannelse og virkelig
gere noget. Vi har ogsa et par stykker med, hvor det ikke lykkes. De er simpelthen sa darlig fungerende,
at det nar de nok ikke, men de oplever i hvert fald, at nogen gar det, og sa kan det jo vere, at de bare skal
have flere ar til at modnes. Det kan vare, at de skal sumpe rundt indtil de er 20 eller 25 inden der sker
noget. Men det at man far lov til at se et sundt miljg og veere sammen med nogen, som setter ind med det
samme, der er noget som er usundt, noget der ikke er i orden, maden man taler til hinanden pa, maden
man omgas andre pa, sa der er lidt opdragelse i det. At det her kan veere s kerligt, og det kan veere meget
bedre. Sa alt det synes jeg, at de far med sig fra sddan en weekend og de kommer tilbage, hvilket er vores
starste tegn pa, at de er rigtig glade for det.

I: Hvis nogen farst har vaeret med pd Ungeweekend, kommer de sa tilbage?

IP: Ja, sd slipper de ikke. Der kan selvfglgelig altid komme ting i vejen sa som eksamen,
familiefadselsdage eller lignende ting, der er lige si vigtige, og sa springer man over et ar eller to og
kommer sa tilbage igen. Nar de forst oplever miljoet... og det tror jeg, at Lotte og jeg har formaet at
skabe... et meget nzrende rum, hvor man mi vare akkurat lige som man er, og at de far lov til at udvikle
sig. De far lov til at have nogle sunde voksne at snakke med. Vi tager os af tingene, hvis der er noget som
gér helt i ’skuddermudder’ med foraeldrene. S& samler vi op bagefter. Jeg tror simpelthen, at det er det,
der bliver attraktiv for de unge, at de far sddan et rum, hvor det er... de far masser af energi og overskud
af det, og de bliver taget alvorligt. De bliver taget dedalvorligt uanset, hvad de kommer med. Det er helt
vildt rgrende, hvad de ter involvere os i, sa vi faler, at de stoler 100% pa os, og de ved, at vi vil vaere der
for dem, hvis der sker noget, og det er vi. Hvis der sker noget pa et barnehjem eller et sted, hvor de gar i
skole, kommer vi gerne og underviser og fortller, sa vi slipper dem ikke sadan lige. Vi skal nok hjzlpe
dem videre.
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I: At opbygge sddan et tillidsforhold er jo ikke noget man bare lige gor... Det kreever vel en del?

IP: Det kreever rigtig meget. Men jeg tror rigtig hurtigt, at de fornemmer... vi opdrager dem jo ogsa lidt i,
hvornar de skal bruge os og hvornar de ikke skal bruge os. Hvis de har problemer, sa ved vi jo godt, at det
er os de snakker med om hiv og seksualitet. De kan ikke ga hen til en hvilken som helst, for de ved ikke
noget om det. S& nar det er vigtigt, ma de ringe til mig, ogsé selvom det er lgrdag morgen kl. 7 eller en
eller anden aften, sa den tillid de oplever, er jo... jamen braender det pa med hiv og seksualitet, man bliver
braendt af, kondomet springer, s har jeg en livslinje, og den bliver brugt, nar det galder. Det kan
simpelthen bare ikke misbruges. Jeg far mange opkald, og de er alle sammen ngdvendige. Den tillid der
skal til for at man ter at vere sa @rlig overfor voksne er fordi, at de ved, at vi bakker op om det og at vi
aldrig nogensinde kunne drgmme om at veere moralsk overfor dem. Vi kunne aldrig dramme om at sige,
at de ikke ma ga i seng med nogen eller ikke drikke sig pissefuld. Vi kan snakke med dem om, hvad det
gode ved det er, hvad de far ud af det. Er det godt for dig? Fedt nok. Det her skal vere et sted, hvor de far
mulighed for at kunne udvikle sig, sa det er meget specielt, hvad vi har bygget op.

I: I og med at *Jack’ og Morten’ er villige til at stille op til interviews, er de sd meget atypiske i forhold
til andre unge med hiv?

IP: Ja, det er de. Vi har lige lavet en undersggelse herude, som viser, at 85-90% af vores patienter lever
med det hemmeligt, og flere end det, ger det i Ungegruppen, sa vi har kun ganske fa der vil lade sig
interviewe. "Morten’ er stort set den eneste, der vil lade sig fotografere til en avis, sa pa den made er de
meget atypiske. Det vil *Jack’ jo heller ikke. Han er gaet med til meget hurtigt at lade sig prove at deltage
i et enkelt eller to interviews, og s& kan det vaere at han stopper der. S& de er atypiske. Langt de fleste
hverken kan eller vil snakke om det endnu, og det skal vi jo respektere. Det er sveert for os at finde de her,
der vil lade sig interviewe, for vi har lige nu 11 studerende, vi pa en eller anden méde hjelper med at
finde interviewpersoner og sd mange unge mennesker er der simpelthen ikke, s& vi kan finde til alle. De
vil det ikke. De synes, at det er reedselsfuldt at sidde og snakke om. Og de er jo ogsé bange for at mgde en
de kender. De tager jo ogsa uddannelse og kommer videre. Hvad hvis det er en de har danset tet med, nar
det nu er dig, der er ung pa et diskotek. Eller hvad nu hvis vi har siddet og drukket bajere sammen med
nogle felles venner, og lige pludselig skulle sidde... de kan de ikke holde ud til at teenke pa. Sa vi bliver
ngdt til at beskytte dem, og sige, at det bare er i orden. S ma det veere sadan. S pa den made, skal du
selvfalgelig ogsa skrive i din opgave, at der er nogen bias ved det her. Det er ikke reprasentativt, nar kun
en eller to vil lade sig interviewe. Men pé den anden side set, kan de veere med til at fortzlle, at de har
valgt at lade sig interviewe og maske fortzlle, hvad de teenker om nogle af de andre, der ikke vil. Hvad de
er bange for eller hvad du harer mig sige, at de er bange for.

I: Jeg synes, at det var sjovt at snakke med de to, for de virkede begge to meget afklarede. Men de var
jo stadig meget forskellige. Bade maden de fortalte pé osv.

IP: Pa den er det jo godt, at du har faet to vidt forskellige syn pa, hvordan det er at leve med det, og
hvordan de kan snakke om det, og hvor bergrte de bliver af det. Sa er der jo ogsa den forskel, at den ene
har haft det meget leengere. Den anden har jo kun haft det i kort tid, og jeg synes jo, at det er helt vildt, at
han sagde ja til at lade sig interviewe. Han har ikke engang fortalt det til sin familie, s& det er keempestort.

(..)
I: Oplever du, at der er forskel pa at veere fadt med hiv eller at have faet det senere?

IP: Altsd, der er flere stadier i det, for det er anderledes at vere fgdt med det. Men nar man kommer til de
folelsesmassige dele af det, er det ikke sikker, at det er sd anderledes. Forskellen kan vere, nar vi
arbejder med at acceptere, at man er hiv-smittet, sa sidder dem, der er fodt med det og siger "Hvad fanden
snakker du om? Jeg har jo ikke haft noget valg. Jeg har jo haft det hele tiden. Jeg kender ikke den
fornemmelse af, at der pludseligt kom noget nyt’ Det gor noget helt bestemt ved oplevelsen ved at vere
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smittet, fordi det altid har veeret der. Hvorimod dem, der blev smittet som meget unge, kan sige far- og
eftertid. Der var en tid far, som var uspoleret. Der var noget spontanitet i deres liv. Det der med ikke at
skulle veere sa pisse ansvarlig. Hvis man farst er kommet pa hiv-medicin, sa er det jo dgdngdvendigt at fa
den pille hver eneste dag pa et fast tidspunkt og man springer ikke over, og det er enormt sveert for unge
mennesker, fordi man lever mere spontant, gar til fester, til fredagsbare og vagner op andre steder. Sadan
skal det ogsa veere, men det gar det bare mere kompliceret. Det har dem, der er fgdt med hiv, aldrig kendt
til. De har jo altid skulle tage medicin pa et eller andet tidspunkt. Sa det er simpelthen forskelligt. Maden
de sa handterer deres problemer pa, kan vi arbejde med falles, fordi mange lever med det sa hemmeligt
og det er ikke engang noget de selv har valgt. Dem der er fadt med det, er det jo ofte familien eller
plejefamilien, som har valgt for dem, fordi det er stigmatiserende i vores samfund, sa for at beskytte dem.
Mens men kan sige, at de unge, der bliver smittet, selv har valgt det. Det gar ogsa en forskel om man har
selv har valgt det eller faet det palagt, men uanset har de det til faelles. Nar vi ellers arbejder, er der ikke
den store forskel i de emner, der bliver taget op. Skyld og skam fylder stadig en hel del, angsten for
afvisning... sa hvis man lavede en top tre liste, ville det med at leve med det i hemmelighed vaere det
starste problem. Ikke at de vil @ndre pa det, men hele det der med at tage stilling til, hvem ved det og
hvem ved ikke. Hvem mgader jeg, nér jeg skal ud og have taget blodpreve og snakke med hiv-radgiveren?
Hvad siger jeg i skolen? Der er nogen, der siger pa deres arbejdsplads, at nu skal de til tandlege igen.
Hvis man siger det 7 gange i trek uden at have en eneste fejlplacering af en tand, sa er det altsa
merkeligt, at man hele tiden skal til tandleege. Sa der er en hel masse omkring det med lggne og
hemmeligheder, som er vealdigt besveerligt. Nummer to er at fi keereste, som ogsa er bgvlet for unge
mennesker. Nummer tre bliver, for de heteroseksuelle i hvert fald, at f& barn, som ogsa fylder meget. S&
hvis der skulle udpeges tre hovedomrader, ville det nok veere dem. De bliver heller aldrig treet af at
arbejde med det, og vi arbejder med det konstant.

I: Skyld og skam. Er det meget den enkelte selv der fgler det eller er det fordi man faler, at samfundet
ser sadan pa hiv-smittede?

IP: Se, det er jo begge dele. Du skal forestille dig, at ndr noget er sa stigmatiseret som hiv er, sa gar det to
veje. Det er jo bade en selv, der isolerer sig fra omverden samtidig med at omverden pafgrer en form
isolation eller stigmatisering, sa det gar begge veje. | rigtig mange ar har vi ogsa knoklet igennem skyld
og skam sammen i én klump, og jeg har tit undret mig over... hvis det er den problematik folk gerne vil
arbejde, de ikke kan fortelle det til nogen, de kan ingenting fordi skyld og skam fylder det hele, s& har vi
Iyttet til og kigget pa, og vi har ikke rigtig kunne komme det til livs, hvor jeg tror, at det er rigtig vigtigt at
skille de to begreber ad. Hvor skyld har noget med handlingen at gere, er skam noget der sker... det er
simpelthen vores indre kerne, der bliver peget pa, der ikke er i orden som menneske. Man kan sige, at
hvis man faler skyld, sa er det rettet mod en handling, og det kan man sa tage skylden for. Det behgver
ikke veere hele ens personlighed, der er noget i vejen med. Hvis man skammer sig, kan man ikke engang
sige det til andre. Man kan jo ikke kigge andre i gjnene. Man vil forsvinde ned i et musehul, og det er
dem, som bliver deprimeret og gnsker at begd selvmord, fordi de simpelthen ikke vil veere sammen med
andre af skam. S& der er udtryk om at krybe i et musehul, og det er, ndr man skammer sig helt vildt. S& de
to store fglelser skal man have adskilt og s undersgge med den enkelte patient, om der er grund til at
skamme sig. Hvis der ikke er det, kan det jo veere komme af med den fornemmelse. S& vi prover rent
terapeutisk at kigge p& om der noget her vi kan skille ad, og det hjalper faktisk sindssygt mange
mennesker. Vi kan snakke om, at du fgler dig skyldig fordi du har bollet med en, hvor der var et virus
med i spil. Der kan man sige, at der jo ikke er andre, som ikke har bollet med nogen pa et eller andet
tidspunkt. S& hvad har du gjort anderledes? Der manglende et kondom eller der var et virus. Det er
forskellen. Er du skyldig i den handling? Nu ger vi det lige hurtigt her, men man kan godt bruge et par
timer pa at undersgge det, sa folk kan flytte en falelse og fa det anderledes, fa det bedre. Det er guld veerd,
hvis man bare kan komme af med de ting. S& kan man begynde at arbejde med angst, og hvorfor folks
afviser, og hvad kan du s& gere ved det, sd de bliver aktive i det i stedet for passive. Jeg kan ingenting.
Livet er sglle, nar man har hiv. Fuck det. Vaek med den snak. Videre. Hvis man hjelper folk kerligt
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derhen, kommer der til at ske en masse. Sa ikke sa besveerligt, men man skal lige have metoderne ind og
marke, at det faktisk er noget, der kan hjelpe. Sa sker der noget.

I: Hvad tror du, der er den stgrste grund til, at der er s meget stigmatisering forbundet med at have
hiv?

IP: Det handler om seksualitet. Det er jeg slet ikke i tvivl om. Det er den eneste store grund til, at hiv
adskiller sig fra andre kroniske sygdomme (...) og nar det bliver ved med at adskille sig fra andre
kroniske sygdomme, s er det fordi, at vi ikke bare kan sige *Hey, jeg har fiet hiv. Det har jeg fiet ved at
bolle mig til det’ Det er der jo ingen, der vil patage sig. Der er jo heller ikke nogen, der forteller, at de har
faet kansvorter, herpes, gonore eller syfilis. Det er skamfuldt, nar det handler om seksualitet. Det at vi har
en seksualitet, ved alle jo, men det er bare ikke noget vi snakker om. Sa nar hiv adskiller fra andre, sé er
det pa grund af seksualiteten. Det er simpelthen i orden, at vi har en bluferdighedsgraense, og sadan har
det altid veeret. Jeg tror ikke p4, at det bliver meget anderledes. Det er ganske uhgrt at sidde og snakke
hen over middagsbordet om, hvem man var sammen med i gar og hvordan og om man brugte dit eller dat.
Det gor man ikke, og det er okay, fordi det er meget privat. Men fordi vi har de privatsfeere omkring os og
omkring seksualitet, kan vi ikke komme det helt til livs. Vi kan arbejde med det, og vi kan prgve at
snakke om, om man har gjort noget, som andre ikke ville have gjort. Det har man jo ikke. Alle har en
seksualitet pa en eller anden made. Sa pa den made kan man vaere med til at afdramatisere, og give nogle
fakta oplysninger, men man kan ikke fjerne, at seksualitet bare ikke er noget, vi snakker om. Og det er
det, der adskiller hiv fra andre sygdomme. Man er mere uskyldig, hvis man far kreft, sklerose, diabetes
og hvad der ellers kan komme til os. Det er sddan noget, som kommer ud fra. Med hensyn til hiv har du
selv gjort noget, og det er noget vi ikke snakker om. Sa der er en mening med galskaben, nar der bliver
ved med at veare sa meget stigma omkring det. Vi kan blive bedre til at tale om det. At det er dét, der sker.
Og det synes jeg, at vi bar, alle os, der kan snakke om det. Man bgr veere med til at seette dagsorden for, at
det kommer pa tapetet. Pa den made fa det afdramatiseret. Jeg tror, at man angstreducerer meget i vores
samfund, hvis vi oplyser, hvordan det smitter og ikke smitter. Patal det. Patal det. Patale det hele tiden, sa
tror jeg, at der kan ske en &ndring.

I: Men du mener stadig, at det stigma aldrig helt kan forsvinde?

IP: Det kan jeg jo ikke sige... nej det er ikke det, jeg siger. Jeg tror mere, at jeg siger, at det er grundet
seksualitet, at der er stigma forbundet med hiv. Og jeg haber ved gud, at man kan komme meget leengere,
og det tror jeg man kan, hvis man bliver ved med at oplyse om, hvordan hiv egentlig smitter. Hvad det er
for en starrelse. Der er rigtig mange, der siger, at de har fulgt med i medierne. Jeg snakker tit med dem,
der ikke er smittede, nar de kommer sammen med en smittet, og skal snakke om seksualitet. P4 en
tidspunkt skal vi have den smittede udenfor daren, for ellers gar der hensynshetzndelse i det, og sa ter
man ikke spgrge helt konkret, fordi man er bange for at sére den, der er smittet. S& ved at smide den
smittede ud, og tage en snak om, hvad der rgrer sig, og nar de helt 100% procent stoler pd mig og hvad
jeg forteeller om smitteveje, hvad man kan gere, hvad man ikke kan ggre. Hvad det er for en seksualitet
man holder af, og hvordan man kan bibeholde det uden, at der kommer hiv med. Vi snakkes helt ned i
sma detaljer om kropsvaesker og seed. Sa finder de ud af, at de jo godt kan gare det, de holder af bare de
gar det pa en bestemt made. Sa kan de ga med oprejst pande, uden at veare bange for at blive smittet med
hiv. Nér jeg kan se, at det kan lykkes, er det fordi det foregar i en en-til-en-dialog. Hvis jeg skulle sta
foran 200 og fortaelle i detaljer om, hvad det er for nogle veesker, sa ville nogen skamme sig over, at de
godt kan lide oralsex, og andre ville skamme sig over, at de godt kan lide analsex osv. Sé der kan du ikke
fa budskabet ud pa samme made, som hvis du sidder i en meget fortrolig samtale bare to eller tre
personer, hvor de ma spgrge uden at tage hensyn til den, der er smittet. S3 gar det altsd meget bedre. Der
kan man komme stigmatisering til livs, fordi det handler om uvidenhed og angst for at blive smittet og
seksualitet, som vi ikke snakker om. Men det er jo ogsa svert, for der er jo ingen medier, som vil veere
med til at beskrive det her i detaljer.
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I: Jeg har laest en undersggelse, som viser, at den danske befolkning har en overdrevet angst for
smittefaren ved hiv.

IP: Der er et urealistisk billede af det, og folk tror ogsa stadig, at man kan se det pa folk om de har hiv. Sa
der nogle, som jeg taler med til fx kontaktopsporing, som siger, at de godt nok aldrig har brugt et
kondom, men jeg har altid veeret sammen med nogen, som har veeret sunde og raske. Sa hvis man kun
bruger et kondom, nér der er noget snavs i det, har ogsa noget at sige. Man ved ikke helt, hvordan det
smitter. Man ved heller ikke, hvem man skal stole pd. Man tror, at man kan geette sig til det ved at kigge
pa personen. Der foregdr rigtig meget mellem to mennesker. Hvem kan man stole pa. Jeg tror, at jeg ved,
hvad du teenker og mener og har gjort farhen i dit liv. Det kan sgu ikke se pa nogen.

I: | forleengelse af det med seksualitet. Tror du, at det er sveerere at veere bgsse og hiv-smittet? En
minoritet i en minoritet.

IP: Jeg tror, at det er meget svarere, at vaere en afrikansk kvinde, der ikke kan dansk og ikke kan begé sig
i det danske samfund, og som ikke far mulighed for en uddannelse, og som er alene, fordi de bliver ofte
forladt af mandene, nér de bliver fundet smittet. De kommer til at bo alene i en eller anden ghetto her i
Danmark. Jeg tror faktisk, at det er vaerst for dem. Jeg synes, at bgsserne generelt har et fantastisk
netvaerk, og de har veeret igennem nogle meget svare ting ved at springe ud som bgsse og turde sta ved
deres seksualitet overfor nogen, hvor det er svert at fortelle om sadan nogle ting, og det er jo familien og
vennerne. Man er bange for at miste alle jo. S& man kan sige, at de har pravet at st et sveert sted far. Ikke
at det bliver lettere, men de kan alligevel bruge de erfaringer, nar det kommer til hiv. Men der foregar
noget forfeerdeligt i bgssemiljget med, at man er veldig diskriminerende der. Jeg ved fra de her unge
mennesker, at der foregér sladder pa diskoteker. Hvis en fyr kysser med en anden fyr, s skal man passe
pa ham, fordi en eller anden ved, at han har veeret sammen med en, som er smittet, og s& kan det vare, at
han ogsé er smittet. Der foregar noget helvedes irriterende fnidder, som man burde tro, var anderledes i et
bassemiljg, nar der er s3 mange smittede. Der er noget voldsomt diskriminerende indenfor bgssemiljget,
og det er trist. Jeg ved ikke, hvordan man kommer det til livs. Men det er jo noget med at hanke op i vores
tendens til at dramatisere og sladre om andre. Det har nogle helt psykologiske arsager, nar man har brug
for det. Det er jo s maske nogle emner, som man burde arbejde med. Men det er voldsomt, og det harer
jeg fra nasten alle sammen, og det er derfor de har brug for at veere anonyme i bgssemiljget, for der er
meget sladder, og det er trist ad helvedes til.

I: Du har selv veeret med til at skrive en artikel kaldet "HIV — en glemt sygdom’ fra 2004. Er hiv stadig
en glemt sygdom?

IP: Jeg synes, at det er en glemt sygdom. Altsa det der overordnet er sket, er, at det i mange ar var en ren
bassesygdom. Jeg har jo arbejdet med det her i 24 ar. Men fgrhen blev det meget omtalt som en
bassesygdom, sé der var dele af befolkningen, som kunne sove i timen. Det hang ikke sammen med dem,
sa det vi ser lige nu: Hvem er de mennesker, der bliver fundet hiv-smittet, nar de har gaet 10-15 &r med
sygdommen? De bliver kert ind pd en bére til vores afdeling, og de er mggsyge. Og det er
heteroseksuelle, og det er skremmende, for hvis de var fundet for 10 &r siden, sd havde de undgéet at
blive si syge som de er. Sa jeg tror, at nér det er en glemt sygdom, s& har vi selv veeret med til at seette
den lidt i bas ved at sige, at det er en bgssesygdom. Det er det bestemt ogsa, og de skal have mange
penge, for de laver et kanon stykke arbejde, dem der arbejder i Stop AIDS-regi. Men jeg tror, at det havde
tjent os bedre som samfund ved at gere klart, at bgsser bliver smittet let pd grund af den made, det smitter
pa, men vi ma jo ikke glemme, at der er nogle mzand, som bade er til mand og kvinder. Nogen er méske
til meend i én periode og til kvinder i en anden, sd smitten kan let bliver transporteret rundt i vores
samfund, og det glemmer vi lidt, og sa synes jeg, at vi har sparet s& meget pa oplysningskampagner. |
skoler bliver der oplyst om smitsomme sygdomme generelt, og nar man s ikke hgrer mere om hiv/aids,
sa er der jo mange, der teenker, at vi nok kan behandle det i dag og om det ikke bare er ligegyldigt. Gu er
det ej ligegyldigt. Det er mggbesveerligt at have en sygdom. Man skal undga at fa sygdomme om det sa er
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influenza. Det er en traels holdning, nar det begynder at blive lidt glemt. Jeg synes, at det er en glemt
sygdom. Jeg synes ikke, der er meget fokus pa det. Vi kan jo heller ikke lgbe rundt og hgre om det hele
tiden, men i de sammenhange, hvor vi taler sygdomme, er det stadig en mggsygdom og det er pissedyrt,
0g ndr man nu ved, at det er s& stigmatiserende og diskriminerende, skal man simpelthen undga at have
den. Det er jo sveert fordi vi opdrager mange til at huske deres p-piller, sa de i hvert fald ikke bliver
gravide, og der bliver ikke snakket nok kondomer. Sa jeg synes stadig, at det er en glemt sygdom, og det
er svert at finde balancen i det... hvor meget man skal... for jeg tror ikke helt pa, at bare fordi vi laver
17.000 plakater, sa husker folk det. Der er lavet en undersggelse, der viser, at alle de foldere, som der
bliver ofret en hel regnskov pa, ikke bliver laest af nok. Det skal maske mere ind i vores film eller ind i
vores hverdagskost pa en eller anden made. Sé skulle det ogsé vaere meget mere bgvlet at fa en recept pa
p-piller. Man skulle snakke meget mere med de unge piger og drenge om kondomer. Det er simpelthen
det, der kan redde det hele. Bol hvor I vil, med hvem I vil, hvor mange I vil. Det kan veere, at det &ndrer
sig over tid. Men laer kondomet at kende. Det er nok den bedste livsinvestering man kan give unge
mennesker. Vi er jo tilbgjelige til at satte penge ind pa en konto til vores unger til nar de skal have en
uddannelse. Det var faktisk bedre at fodre dem med kondomer. Det ville sikre dem pa en anden made. Og
vi ved jo, at hvis man fgrst har en anden kanssygdom, herpes, klamydia, gonore — og der er immervak
25.000 helt unge mennesker der far klamydia hvert ar — sa far du ogsa meget lettere hiv. Sa hvis du farst
veenner dig til fra du er 16 til du er 20 ar ikke at bruge kondomer, sa er det jo ogsa sveert at fa dem indfert
som en naturlig del. Det synes jeg heller, at der er meget snak om. Man kunne jo appellere lidt mere til
alle foreeldre, at det hedder kondom. F& dem kabt ligesom | keber mzlken, og lad veer med at ga og teel
dem. Lad dem gve sig. Lad dem bruge alle dem de vil, og gare det med alle dem, de vil, for s& lzenge
kondomet er der, er det jo lige meget om man ger det med 1 eller 100. S& glem moralpraeken lidt, og sgrg
for at beskytte de unge mennesker, s de kan have det lidt sjovere. Men man er jo oppe mod sterke
kreefter, ndr man siger sddan noget.
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Bilag 6: Program for Ungegruppens weekendtur 2010

Weekendens program

\ Fredag d. 8. oktober
- 17.00 Ankomst og indkvartering
17.15 Sidste nyt om hiv og behandling
- opleeg og spergsmal
v. overleege Alex Lund Laursen
18.30 Middag

19.30 Modet med medierne
v. journalist Mads Devantier Larsen

v )
Tilmelding
\Tinne Laursen
HIV-radgiver|Psykoterapeut MPF
TIf. 8949 8334
Mobil 20200707
tinlaurs@rm.dk

\ Lordag d. 9. oktober
07.00 Morgenlab
08.00 Morgenmad

09.00 Dagen bliver ledet af de to
coaches Hawk og Lasse. De vil
guide os igennem en dag med ovel-
ser, oplaeg og oplevelser, som bade
foregar ude og inde.

Programmet gives pa selve dagen

19.00 Galla-middag - traditionen tro!

Lotte Rodkjeer

Forskningssygepl. MPH, PHD.-stud
TIf. 8949 8329

Mobil 22308060

lottrodk@rm.dk

\Sandag d. 10. oktober
08.00 Morgenmad

09.00 De 5 Tibetanere - ovelser der
styrker kroppen og giver fornyet
energi

. 09.30 Oplzeg om seksualitet, sikker sex
og kondombrug
v.Tinne og Lotte

10.30 Diskussion af aktuelle udfordrin-
ger ved at leve med hiv. Droftelse ud-
fra cases
v.Tinne og Lotte

11.30 Nyt fra Ungegruppen - fremtid
og visioner
v.Tinne og Lotte

12.30 Pakke

13.00 Frokost

14.00 Afslutning og farvel

UNGEGRRPPEN
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