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Utvdrdering av Hivskolan och Konferensen for unga vuxna med hivinfektion
- Férord

Namnet pa rapporten kommer fran ett citat fran en av de intervjuade unga vuxna,
men illustrerar hur majoriteten av bade barn och unga vuxna har beskrivit
Hivskolan och Konferensen for unga vuxna.

Vi vill framforallt tacka alla barn, unga vuxna och féraldrar/vardnadshavare som
stallt upp och delgett oss sina tankar, reflektioner och beskrivningar av hur det ar
att leva och vaxa upp med hivinfektion samt sina upplevelser av Hivskolan och
Konferensen fér unga vuxna med hivinfektion.

Vi vill dven tacka all personal pa Barn- och infektionsklinikerna i landet som varit
oss behjalpliga vid rekryteringsforfarandet. Ett extra tack till Barnkliniken, Gavle
sjukhus som stallt upp med lokaler och ordnat med tolk.

Stort tack dven till Overféringsmottagningen, Infektionskliniken Huddinge,
Kuratorskliniken Huddinge, Astrid Lindgrens barnsjukhus Huddinge samt Nationellt
Kunskaps- och Resurscentrum fér barn och unga med hivinfektion som varit
behjilpliga vid rekrytering, stallt upp med lokaler samt haft ett stort engagemang
vid utvarderingens insiktsmoten.

Nancy Aponno och Jonas Modin
Splitvision Research AB
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Utvdrdering av Hivskolan och Konferensen for unga vuxna med hivinfektion
- Sammanfattning

Sammanfattning

Utvarderingen har genomforts av Splitvision Research AB pa uppdrag av
Stockholms ldns landsting och har utforts under perioden september 2014 -
februari 2015.

Dokumentera och utvardera hur barn (i aldern 10-17 ar) med hivinfektion
upplever Hivskolan.

Dokumentera och utvardera hur unga vuxna (i aldern 18-26 ar) med
hivinfektion upplever Konferensen fér unga vuxna med hivinfektion.

Beskrivningarna gors utifran barnens och de unga vuxnas forklaringsram (synsatt).
| utvarderingen dokumenteras processer och verksamhet (Hivskolan och
Konferensen for unga vuxna med hivinfektion) ur ett barn- och unga vuxna-
perspektiv.

| utvarderingen har det inte gjorts nagon jamforelse med projektansdkningar och
malen med verksamheten.

Utvarderingen har genomforts med en etnografisk ansats i syfte att komma bortom
fordefinierade fragor och kunna synliggéra hur barn och unga vuxna som lever med
hivinfektion beskriver Hivskolan och Konferensen fér unga vuxna med hivinfektion
(bendmns fortsattningsvis i rapporten som Konferensen fér unga vuxna).

Utvarderingen baseras pa intervjuer med 51 personer (22 barn, 20 unga vuxna, 3
foraldrar samt 5 intervjuer med personal samt 1 ledsagare). Intervjuerna har
genomforts under perioden september 2014 till februari 2015.

Arbetet har genomforts i en iterativ process dar insamlingen har fordelats pa tre
faltperioder. Mellan varje faltperiod har det insamlade materialet analyserats och
darefter diskuterats vid ett insiktsmote tillsammans med en arbetsgrupp
(medarbetare fran Barnhivmottagningen vid Astrid Lindgrens barnsjukhus och
Infektionskliniken, Huddinge).

Vi kan i utvarderingen tydligt se att barn och unga vuxna med hivinfektion inte
utgors av en homogen grupp. Samtliga intervjuade barn och unga vuxna har olika
uppvaxtférhallanden och har olika former av familjebildningar. Flertalet av barnen
och de unga vuxna dr migranter.

www.splitvisionresearch.se
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Utvdrdering av Hivskolan och Konferensen for unga vuxna med hivinfektion
- Sammanfattning

Majoriteten av de barn och unga vuxna som vi har intervjuat beskriver att
hivinfektionen inte ar nagot de tanker pa i vardagen. Samtidigt beskriver flera av
barnen och de unga vuxna att de har fardiga strategier for hur de ska hantera olika
situationer som kan uppsta. Exempel pa sadana strategier kan vara bortférklaringar
till varfor de ar pa sjukhuset ifall de méter nagon dar eller att de kallar medicinen
for huvudvarkstabletter om nagon fragar vad det ar for medicin de tar.

Samtliga barn och flertalet av de unga vuxna vi har intervjuat berattar att de haller
hemligt att de har hivinfektion. Det dr nagra fa i de intervjuades narmaste
omgivning som vet om det. Ett fatal av de unga vuxna vi intervjuat ar mer 6ppna
med sin hivinfektion. Manga av de intervjuade barnen och unga vuxna ar inte
Ooppna med hivinfektionen av hansyn till sina anhoriga som av olika anledningar
inte vill att det ska komma ut att deras barn, slakting lever med hivinfektion.

Hivskolan startade 1999 som ett komplement till den ordinarie varden av barn som
lever med hivinfektion. Hivskolan genomférs som en lagerverksamhet for barn och
ungdomar i Sverige i aldrarna 10-17 ar. Pa Hivskolan far barnen en mojlighet att i
aldersindelade grupper lara sig om hiv och dela erfarenheter med varandra.
Programmet innehaller bade utbildning, lek, information, samtal, film och andra
aktiviteter som berdr amnet att vara ung och leva med hiv.

Det de intervjuade barnen och unga vuxna framforallt lyfter att Hivskolan har gett
dem &r:

Strategier i hur de kan hantera sin egen vardag genom att ta del av andras
erfarenheter

Kunskap och medvetenhet om hivinfektion

Medvetenhet om att det finns andra som har hivinfektion, man &r inte
ensam

Gemenskap med andra i liknande situation

Nya vanner

Okad sjilvkinsla

Qunskq) om hivviruseD
C Gemenskap ' C Bryter ensamhet '

CAndros erfarenheter ' g ? C Strategier '

L Okad sjdlvkdnsla j C Nya vénner '

Bild 1. lllustration éver vad barnen och de unga vuxna uppger att de far med sig fran Hivskolan.
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Utvardering av Hivskolan och Konferensen for unga vuxna med hivinfektion
- Sammanfattning

Konferensen fér unga vuxna med hivinfektion startade 2003 som ett komplement
till den ordinarie varden av unga vuxna som lever med hivinfektion. Konferensen
genomfors som en langhelgsaktivitet (torsdag till séndag) for unga vuxna med
hivinfektion i Sverige i aldrarna 18-26 ar. Konferensen fér unga vuxna genomfors
arligen i Stockholmsomradet och anordnas av Kuratorskliniken, Huddinge i
samverkan med Infektionskliniken, Huddinge.

Det de intervjuade unga vuxna framforallt lyfter att Konferensen fér unga vuxna
har gett dem ar:

= Strategier i hur de kan hantera sin egen vardag genom att ta del av andras
erfarenheter

= Kunskap och medvetenhet om hivinfektion

= Kunskap om hivinfektion och sexuella relationer

= Kunskap och medvetenhet om vikten av att ta lakemedel mot hiv for att
minska risken att smitta andra

= Medvetenhet om att det finns andra som har hivinfektion, man ar inte
ensam

= Gemenskap med andra i liknande situation

= Nyavanner

= (Okad sjilvkinsla/Kanner sig bekvdma att prata om hiv

= Maodjlighet att ta mer aktiv del av den vard som erbjuds

Bild 2. lllustration 6ver vad de unga vuxna uppger att de far med sig fran Konferensen for unga
vuxna.
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Utvdrdering av Hivskolan och Konferensen for unga vuxna med hivinfektion
- Sammanfattning

Det som bade barn och unga vuxna har efterfragat ar att det ska finnas information
pa internet om Hivskolan och Konferensen fér unga vuxna.

Det som efterfragas ar framst:

Allman information som upplyser om nar, var och hur Hivskolan och
Konferensen fér unga vuxna dger rum.

Fordjupad information om hur det &r att vara pa Hivskolan och
Konferensen fér unga vuxna.

Bade Hivskolan och Konferensen fér unga vuxna med hivinfektion férandrar barns
och unga vuxnas satt att se pa sin situation, hur det ar att leva med en hivinfektion.
Var tolkning av barnens och de unga vuxnas beskrivningar ar att de fér varje gang
de deltar far nya byggstenar med kunskap och strategier for att battre kunna leva
med sin hivinfektion. De starks bade kunskapsmassigt och mentalt av att ha
deltagit pa Hivskolan och Konferensen for unga vuxna.

Deltagarna far genom att ta del av andras erfarenheter hjalp att reflektera runt sin
egen situation.

Det som barnen och de unga vuxna framfor allt har lyft att de har med sig fran
Hivskolan och Konferensen for unga vuxna ar att de har fatt en mojlighet att fa
prata 6ppet om sin hivinfektion, att de uppmarksammats pa att de inte ar
ensamma och att de lart kinna kompisar. De &dldre barnen och de unga vuxna har
lyft vikten av att fa ta del av andras situationer och erfarenheter.

| varierande grad har barnen och de unga vuxna, beroende pa alder och
livssituation, med sitt deltagande pa Hivskolan och konferensen blivit battre pa att
forsta sin sjukdom. Pa det sattet kan de battre ta en aktiv del av den vard som
erbjuds.

Hivskolan och Konferensen for unga vuxna haller en hog kvalitet och har ett
metoduppldgg som pa ett bra sdtt moter de aldersgrupper som insatserna riktar sig
till.

Det finns en bra samverkan mellan Hivskolan och Konferensen for unga vuxna.
Personal fran konferensen medverkar pa den del av Hivskolan som riktar sig till de
dldre barnen. Pa sa satt lar barnen kanna personalen och kanner sig mer trygga att
ta steget till att delta pa konferensen.

Utifran intervjuerna med de unga vuxna kan vi ocksa se att arrangérer och personal
vid Hivskolan och Konferensen fér unga vuxna lyckas val i sitt arbete med
kontinuerlig uppféljning och kvalitetsforbattring.

www.splitvisionresearch.se
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Utvdrdering av Hivskolan och Konferensen for unga vuxna med hivinfektion
- Sammanfattning

Utifran resultatet i utvarderingen ger vi sammanfattningsvis foljande
rekommendationer:

Permanenta Hivskolan och Konferensen fér unga vuxna och bibehall en
nationell upptagning for dessa aktiviteter (bland annat for att sakerstalla
att alla barn och unga vuxna i Sverige far likvardig vard).

Anvand kompletterande aktiviteter som kan fungera stédjande och pa
olika satt motivera barn och unga vuxna att vilja och vaga ga pa Hivskolan
och Konferensen for unga vuxna. Exempel pa aktiviteter som ocksa delvis
finns i dag ar: tjej- och killgrupper, mentorskap och Familjehivskola.

Komplettera Konferensen for unga vuxna med en atertraff (debriefing) en
till tva veckor efter konferensen i syfte att ge deltagarna mojlighet att ta
hand om kanslor och emotionella fragor som kommit till ytan efter
deltagandet pa konferensen. For dem som bor langt fran Stockholm kan
debriefingen ske via telefon.

Det behd6vs ett an mer aktivt arbete inom omradet for marknadsforing och
information i syfte att sdkerstéalla att informationen nar ut till alla barn och
unga vuxna som lever med hivinfektion. For att detta ska kunna vara
mojligt att genomfdra behovs utdkade ekonomiska och personella
resurser.

Erbjud mer information i digital form till saval patienter som till vardgivare
som stéd i marknadsforingen av Hivskolan och Konferensen fér unga
vuxna (exempelvis film, berattelser och FAQ). Arbetet gors med férdel i
samverkan mellan Hivskolan och Konferensen for unga vuxna i en
gemensam digital plattform.

Sakerstdll att det finns resurser for att mota upp ett 6kat deltagande som
kan bli en effekt av en mer aktiv marknadsforing.

Se 6ver mojligheten att Iata frivilligorganisationerna fa ett visst utrymme
pa Konferensen fér unga vuxna, i syfte att ge dem majlighet att presentera
sina verksamheter for deltagarna.

Se 6ver mojligheten att an mer samverka och etablera gemensamma
satsningar for kompetensutveckling inom ramen for Hivskolan och
Konferensen fér unga vuxna.

Se 6ver mojligheten att samverka med de 6vriga nordiska landerna inom
ramen for Hivskolan och Konferensen fér unga vuxna.

www.splitvisionresearch.se
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Utvardering av Hivskolan och Konferensen for unga vuxna med hivinfektion
- Kapitel 1 Om utvarderingen

Kapitel 1
Om utvarderingen
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Utvdrdering av Hivskolan och Konferensen for unga vuxna med hivinfektion
- Kapitel 1 Om utvarderingen

Utvarderingen har genomforts av Splitvision Research AB pa uppdrag av
Stockholms lans landsting och har utforts under perioden september 2014 -
februari 2015.

For mer information om utvarderingen kontakta: lvonne Camaroni pa Smittskydd
Stockholm, Stockholms lans landsting, telefon: 08-737 39 36, e-post:
ivonne.camaroni@sll.se.

Varje ar anordnas tre lager for alla barn i Sverige i aldrarna 10-17 ar som lever med
hivinfektion (Hivskolan). For unga vuxna i aldrarna 18-26 ar anordnas varje ar en
konferens for unga vuxna som lever med hivinfektion. Hivskolan och Konferensen
for unga vuxna startade for cirka femton ar sedan som ett komplement till den
ordinarie varden av barn och unga vuxna som lever med hivinfektion
(projektverksamhet).

| Stockholms Ian finns Nationellt Kunskaps- och Resurscentrum fér barn och unga
med hivinfektion. Det ar ett nationellt kompetenscenter for vardpersonal och
andra med behov av att lara sig mer om barn med hiv. Resurscentrumets uppgift ar
att bista vardgivare, myndigheter, organisationer och enskilda med kunskap om hiv
hos barn och ungdomar. De som arbetar inom resurscentrum &r dven kliniskt
verksamma pa barnhivmottagningen vid Astrid Lindgrens barnsjukhus i Huddinge.

Ungdoms- och éverféringsmottagningen (benamns Overféringsmottagningen i
denna rapport) ar en speciell mottagning som en gang i manaden &r 6ppen for
ungdomar med hiv pa Karolinska Universitetssjukhuset, Huddinge (samarbete
mellan Barnhivmottagningen vid Astrid Lindgrens barnsjukhus och
Infektionskliniken pa Huddinge). Den vander sig till de unga vuxna som ar mellan
16-24 ar.

Inom ramen for statsbidraget fér STI/hiv ska externa projekt utvdrderas pa
regelbunden basis. BDO Consulting Group AB genomférde 2012 en utvardering av
Nationellt Kunskaps- och Resurscentrum foér barn och unga med hivinfektion,
Hivskolan och Konferensen for unga vuxna med hivinfektion. Den kunskapsbild som
detta gav behéver nu kompletteras och dokumenteras utifran ett barn- och unga
vuxna-perspektiv.

Syftet med utvérderingen ar att:

Dokumentera och utvardera hur barn (i dldern 10-17 ar) med hivinfektion
upplever Hivskolan.

Dokumentera och utvardera hur unga vuxna (i aldern 18-26 ar) med
hivinfektion upplever Konferensen fér unga vuxna med hivinfektion.

Beskrivningarna gors utifran barnens och de unga vuxnas forklaringsram (synsatt). |
utvarderingen dokumenteras processer och verksamhet (Hivskolan och
Konferensen for unga vuxna med hivinfektion) ur ett barn- och unga vuxna-
perspektiv.

www.splitvisionresearch.se
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Utvdrdering av Hivskolan och Konferensen for unga vuxna med hivinfektion
- Kapitel 1 Om utvarderingen

| utvarderingen har det inte gjorts nagon jamforelse med projektansdkningar och
malen med verksamheten.

Utvarderingen har genomforts med en etnografisk ansats i syfte att komma bortom
fordefinierade fragor och kunna synliggéra hur barn och unga vuxna som lever med
hivinfektion beskriver Hivskolan och Konferensen fér unga vuxna med hivinfektion
(bendmns fortsattningsvis i rapporten som Konferensen fér unga vuxna).

Utvarderingens ambition har varit att formedla en djup och nyanserad beskrivning
av malgruppens upplevelser, beteenden, behov, drivkrafter, dnskemal och
varderingar runt Hivskolan och Konferensen fér unga vuxna.

Vi har fatt ta del av de utvarderingar (enkater) som genomférts for samtliga
genomforda Hivskolor och konferenser. Detta material har vi anvant oss av for att
fa en orientering i amnet. Det har pa intet satt styrt vad vi har samlat in.

| syfte att svara pa uppdragets fragestallning har vi narmat oss dmnet med ett
Oppet forhallningssatt. Det innebar att vi inte har nagra fardiga hypoteser som vi
utgar ifran utan vi har intervjuat barn och unga vuxna 6ppet runt deras situation,
Hivskolan och Konferensen for unga vuxna. Detta for att finna monster i deras
beskrivningar. | syfte att kunna komma at sadant som vare sig uppdragsgivare eller
utvarderare visste att vi ska stélla fragor om har insikter huvudsakligen samlats in
med hjalp av semistrukturerade djupintervjuer.

Ur ett helhetsperspektiv har vi fangat insikter och férstaelse fér deras relation till
Hivskolan och Konferensen for unga vuxna. Efter respektive faltperiod har vi stallt
de insamlade insikterna i relation till de ursprungliga mer specifika
fragestallningarna.

/\
AN

Bild 1:1 Vi har i intervjuer ndrmat oss amnet med ett 6ppet forhallningssatt. Syftet med det ar
att kunna identifiera betydelsefulla insikter som initialt bara ser ut att ligga i periferin.

www.splitvisionresearch.se
-12-



Utvdrdering av Hivskolan och Konferensen for unga vuxna med hivinfektion
- Kapitel 1 Om utvarderingen

| intervjuerna har vi stravat efter att erhalla sa tata och innehallsrika berattelser
som majligt. Intervjuerna har genomforts utifran teman som vi latit den intervjuade
prata fritt utifran. Temana har varit:

Hivskolan

Konferensen fér unga vuxna med hivinfektion

Inbjudan och kdinnedom om Hivskolan respektive Konferensen fér unga
vuxna med hivinfektion

Hur det ar att vara barn eller ung vuxen med hivinfektion

Utvarderingen har genomforts i en iterativ process dar insamlingen har fordelats pa
tre faltperioder. Mellan varje faltperiod har det insamlade materialet analyserats
och darefter diskuterats vid ett insiktsmote tillsammans med en arbetsgrupp
(medarbetare fran Barnhivmottagningen vid Astrid Lindgrens barnsjukhus och
Infektionskliniken, Huddinge). En viktig del under de insiktsmoten vi haft har varit
foreningen mellan insikter i malgruppens beteende, uppdragsgivarens kompetens i
omradet och Splitvision Researchs kunskaper om undersékningar och manskligt
beteende.

Faltperiod 1 genomférdes under oktober-november 2014. Har
genomfordes intervjuer med atta unga vuxna samt en fokusgrupp med nio
barn i aldern 13-15 ar i samband med Hivskolan.

Faltperiod 2 genomférdes under december-januari 2015. | den andra
faltperioden intervjuades fyra unga vuxna, en ledsagare i landet, tre barn i
aldern 14-17 ar samt en foéralder/vardnadshavare.

Faltperiod 3 genomférdes under januari-februari 2015. | den tredje
faltperioden intervjuades atta unga vuxna, tio barn i aldern 10-17 ar, tva
foraldrar/vardnadshavare, en kurator i landet samt tva medarbetare pa
Nationellt Kunskaps- och Resurscentrum for barn och unga med
hivinfektion som ar ansvariga for Hivskolan, en medarbetare pa
Infektionsmottagningen och en medarbetare pa Kuratorskliniken pa
Karolinska Universitetssjukhuset, Huddinge som bada ar ansvariga for
Konferensen fér unga vuxna med hivinfektion.

Genom ett agilt arbetssatt har vi kontinuerligt kunnat anpassa utvarderingens
genomfdrande utifran radande forutsattningar och utifran insikterna fran
respektive faltperiod till nastkommande faltperiod.
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Arbetar mot en fragestallning
Stammer av insikter (I6pande forfinar

%% %;? fragestallningen)
%% R %% Insikter

Djupintervjuer

Insiktsmote/ Insikter
arbetsmote % % Rapport
o R X Forslag pa ...
+
Djupintervjuer Avstamning
Insiktsméote/ av rapport

arbetsmote

Bild 1:2. Utvarderingen har genomforts i en iterativ process.

Da vi som oberoende part har genomfort denna utvardering har vi tagit hansyn till
att det kan finnas maktforhallande mellan sjukvarden och barnen och de unga
vuxna samt att det kan finnas en kdnslomassig koppling till sjukvardspersonalen
som paverkar de svar som ges.

Utvarderingen baseras pa intervjuer med 51 personer. Intervjuerna har genomforts
mellan september 2014 och februari 2015:

13 intervjuer med barn i aldern 10-17 ar (10 djupintervjuer pa sjukhuset
samt 3 djupintervjuer som genomforts via telefon)

en fokusgrupp med 9 barn i aldern 13-15 ar

3 intervjuer med féraldrar/vardnadshavare till barn i dldern 10-17 ar

20 intervjuer med unga vuxna i aldern 18-26 ar (18 djupintervjuer pa
sjukhuset, hemma hos de intervjuade, pa Splitvision Researchs kontor eller
i hyrd lokal samt 2 djupintervjuer som genomforts via telefon)

6 intervjuer med personal (inklusive en ledsagare)

Samtliga intervjuer har genomforts pa svenska forutom tva, varav en har
genomforts med hjalp av tolk (via telefon) vid intervju med forélder/
vardnadshavare och en har genomforts pa engelska med en ung vuxen.

Intervjuerna med barn har tagit mellan 20 minuter till 90 minuter och intervjuerna
med unga vuxna har tagit mellan 60 minuter till 120 minuter i ansprak.

www.splitvisionresearch.se
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Totalt 22 barn har intervjuats (se illustration nedan). Bland de intervjuade barnen
har 4 personer varit i dldern 10-13 ar och 18 personer i dldern 14-17 ar. Bland de
intervjuade barnen har 13 varit tjejer och 9 killar.

Totalt har 20 unga vuxna intervjuats (se illustration nedan). Bland de intervjuade
unga vuxna har 12 personer varit i aldern 18-23 ar och 8 personer varit i aldern 24-
26 ar. Bland de intervjuade unga vuxna har 10 varit tjejer och 10 killar. Tva av de
intervjuade unga vuxna har barn.

Vi har valt att inte presentera en detaljerad intervjulista med hansyn till de
intervjuades anonymitet.

Av ovanstaende intervjuade barn har samtliga utom en deltagit minst en gang pa
Hivskolans aktiviteter.

Av ovanstaende intervjuade unga vuxna har 6 enbart deltagit i Hivskolans
aktiviteter, 6 har deltagit pa bade konferens och skola, 5 har deltagit enbart pa
Konferensen fér unga vuxna (varav en fick hivinfektion i vuxen alder och en kom
relativt nyligen till Sverige sa for dessa personer har Hivskolan ej varit aktuellt) och
3 av de intervjuade unga vuxna har vare sig gatt pa Hivskolan eller Konferensen for
unga vuxna.

22 barn 20 unga vuxna
A A
[ | [ |
4 st 18 st 12 st 8 st
10-13 ar + 14-17 &r 18-23 &r + 24-26 ar

Bild 1:3 lllustration 6ver aldersférdelningen bland de intervjuade barnen och unga vuxna.

Av de intervjuade barnen bor nio i Stockholmsomradet och fyra bor norr om
Stockholm. De nio barn vi intervjuade i fokusgruppen bor utspritt i Sverige.

Sexton av de intervjuade unga vuxna bor i Stockholmsomradet. Vi har genomfort
tva intervjuer med unga vuxna som bor i vastra Sverige och tva intervjuer med
unga vuxna som bor i norra Sverige.

De som ingar i utvarderingens malgrupp lever med en hivinfektion i Sverige och ari
aldern 10-30 ar. Oavsett om barnen och de unga vuxna har deltagit pa Hivskolan
och Konferensen for unga vuxna med hivinfektion eller inte sa omfattas de av
malgruppen.
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Rekrytering till djupintervjuer med unga vuxna har genomforts pa Ungdoms- och
overféringsmottagningen, Huddinge.1 Vid dessa mottagningstillfallen har de unga
vuxna informerats av personalen om att utvarderingen genomférs och tillfragats
om de kan tédnka sig att fa information om utvarderingen av oss som genomfor
utvarderingen. Darefter har de kort fatt traffa oss utvarderare och om de kunde
tdnka sig att delta i en intervju har vi bokat in ett lampligt intervjudatum. Vissa
intervjuer genomfordes dven pa plats vid rekryteringstillfallet.

Pa Ungdoms- och dverféringsmottagningen har vi varit med vid fem tillfallen
(oktober 2014-februari 2015). Vid dessa fem tillfallen var det sammanlagt 45
personer som kom till Overféringsmottagningen. Av dessa var det:

sju som tackade ja

fyra som vi intervjuade pa plats samma kvall som

Overféringsmottagningstillfillet var

tio tackade nej

tolv hade redan tillfragats tidigare

en person visste inte att det var aktuellt och hann ga fran mottagningen

tva personer var ej aktuella pa grund av psykisk ohélsa

fem blev inte tillfragade av personalen da de inte deltagit pa Hivskola och

konferens

tre hann ga innan de tillfragades

en hade akuta besvar och blev inte tillfragad

De som tackade nej gjorde det framst for att de just for stunden inte ville eller
orkade. Det var inte kopplat till att de inte ville prata om konferensen eller
Hivskolan.

I samband med Konferensen for unga vuxna informerade ledarna for konferensen
om utvarderingen. Vissa av deltagarna som redan blivit intervjuade med anledning
av utvdrderingen berattade ocksa om intervjuerna. Efter konferensen hérde tre
personer av sig om att de kunde tanka sig att bli intervjuade.

Barn pa Barnhivmottagningen vid Astrid Lindgrens barnsjukhus har tillfragats av
personalen om de kan ténka sig att bli intervjuade (efter att personalen fatt
tillatelse av fordldrarna/ vardnadshavarna). | dessa fall har vi genomfért elva
djupintervjuer i anslutning till Barnhivmottagningen vid Astrid Lindgrens
barnsjukhus. Ingen av barnen som tillfragades tackade ne;j.

Initialt anvandes ett rekryteringsforfarande dar personalen pa
Barnhivmottagningen delade ut informationslappar till foraldrar i syfte att deras
barn skulle stélla upp och bli intervjuade. Detta gav inte nagon utdelning.

Vi genomférde en fokusgrupp med nio av de tio barn i 13-15 arsaldern som deltog
pa Hivskolan den 6-8 november 2014.

YEn speciell mottagning som en gang i manaden ar 6ppen fér ungdomar med hiv pa
Karolinska Universitetssjukhuset, Huddinge (samarbete mellan barnkliniken och
infektionskliniken). Den vander sig till de unga vuxna som ar mellan 16-24 ar.
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Vi har varit i kontakt med ett tjugotal Barn- och infektionskliniker i landet och bett
dem om hjalp att informera deras patienter om utvarderingen och ge dem vara
kontaktuppgifter om de skulle kunna tanka sig att bli intervjuade. Manga av
klinikerna som hort av sig ndmner att de inte har sa manga patienter i berérd alder
att tillfraga.

Nio av tjugo kliniker horde inte av sig.

Tva av klinikerna horde av sig om att de hade barn respektive unga vuxna
som kunde tanka sig att bli intervjuade.

Tva av klinikerna horde av sig om att de hade barn som eventuellt kunde
tanka sig att bli intervjuade. Dessa intervjuades sedan i fokusgruppen pa
Hivskolan.

Sex kliniker horde av sig om att de tillfragat sina patienter, men dar hérde
vi inte ndgonting fran patienterna.

En klinik hérde inte av sig till oss, men en av deras patienter horde av sig
om att hen kunde tanka sig att bli intervjuad.

Ovanstaende kontakter ledde till att vi genomfért tva djupintervjuer pa ort vaster
om Stockholm med unga vuxna och fyra djupintervjuer pa ort norr om Stockholm
med barn och deras foraldrar/vardnadshavare samt en telefonintervju med ung
vuxen fran ort norr om Stockholm.

Vi har dven varit i kontakt med frivilligorganisationer i landet och tillfragat dem om
de kande till barn och unga vuxna med hivinfektion som de skulle kunna fraga om
de kunde tanka sig att bli intervjuade. Detta resulterade i att vi genomfért en
djupintervju med en ledsagare fran Noaks ark i Vaxjo.

Det finns flera faktorer som gor att barn och unga vuxna med hivinfektion i Sverige
ar en svar malgrupp att rekrytera bland:

Dels &r det en begransad grupp barn och unga vuxna som lever med
hivinfektion i Sverige

Dels &r barnen och de unga vuxna eller deras narstaende radda for att
andra ska fa reda pa om hivinfektionen

Dels maste rekryteringen av barnen i aldern 10-17 ar ga via Barnklinikerna
som pratar med barnens férédldrar/vardnadshavare som pratar med
barnen. Har skulle i vissa fall spraket kunna utgora en begrdansande faktor,
da en del féréldrar/vardnadshavare kanske inte férstar syftet med
utvarderingen.

Rekryteringsforfarandet blir begransat da vi maste ga via Barn- och
infektionsklinikerna i landet. Det gor att de grupper som Barn- och
infektionsklinikerna eventuellt inte nar ut till &r samma grupper som vi har svart att
na ut till i utvarderingen. De barn och unga vuxna som inte har ndtts av information
om Hivskolan och Konferensen fér unga vuxna med hivinfektion ar i begransad
omfattning med i utvarderingen. Vi har intervjuat de som deltagit pd Hivskolan och
Konferensen fér unga vuxna samt de som aktivt valt att inte delta pa Hivskolan eller
Konferensen fér unga vuxna. De vi har intervjuat har dock beskrivit sina respektive
processer — fran hur situationen var nar de fick diagnosen till att de kanske fatt ett
par forfragningar om att delta pa Hivskolan och konferensen innan de slutligen
valjer att delta eller inte.
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Vid analysen av det insamlade materialet har vi haft ett abduktivt’ forhallningssatt,
dar vi sokt monster och forstaelse for de intervjuades beskrivningar. Vi har tagit
hénsyn till vad de intervjuade sager, vad de inte sdger samt vad som sdgs mellan
raderna.

Alla intervjuer som genomforts har spelats in pa band, med undantag av de
intervjuer som genomférts pa telefon. Vi har ddrmed i efterhand kunnat lyssna pa
alla inspelningar och har pa detta satt fatt mojlighet att analysera materialet tva
ganger. Vi har sedan tillsammans i Splitvision Researchs arbetsgrupp diskuterat
insikterna. Det har mojliggjort att vi kunnat diskutera resultatet utifran ett
tvarvetenskapligt perspektiv.

Vid analys och bearbetning av de intervjuades beskrivningar har vi sorterat
resultatet fran intervjuerna i fyra omraden:

I Hivskolan

Il Konferensen fér unga vuxna med hivinfektion

IIl. Marknadsféring (information och inbjudan)

V. Om att vara barn eller ung vuxen och leva med hivinfektion

Insikterna som presenteras i rapporten ar uppbyggda dels pa de intervjuades svar
och resonemang och dels pa var analys av deras svar och resonemang. Nar vi i
rapporten har anvant oss av citat fran intervjuade, representerar de vad flera av de
intervjuade har uttryckt. Vi har skrivit ut vilket kén och vilken aldersgrupp citaten
kommer fran. Ar det citat som kommer fran intervjuer med barn bendmns de
tjej/kille. Ar det citat som kommer fran intervjuer med unga vuxna benamns de
kvinna/man. Vi har bytt ut “"hon/han” i citat fran féraldrar/vardnadshavare till
"hen” i syfte att 6ka anonymiteten.

I analysen av det insamlade materialet har vi 6ppet forhallit oss till de fyra
utvarderingsomradena som vi tidigare omnamnt samt nedanstaende
frageomraden:

Ar det ritt utbud som ges pa Hivskolan och Konferensen fér unga vuxna?
Ar Hivskolan och Konferensen fér unga vuxna rétt aktivitet enligt barn och
unga vuxna?

Hur ser de pa inbjudan till konferensen? Hur beskriver de att de blivit
inbjudna att deltaga?

Hur beskriver de att andra har fatt reda pa konferensen?

Hur beskriver de den fakta/kunskap de far pa Hivskolan/Konferensen fér
unga vuxna?

Hur beskriver de tiden/det som hiander mellan aktiviteterna pa
Hivskolan/Konferensen for unga vuxna?

Hur beskriver de att deras liv paverkas av deltagande pa
Hivskolan/konferensen (vad gor de, kdnner de annorlunda tack vare
medverkan)?

Hur uppfattar de Hivskolan/konferensen?

Upplever de att alla som vill far tillgang till konferensen?

Vilka delar 6nskar de skulle kunna goras battre?

2 Arett Oppet forhallningssatt dar man i det insamlade materialet séker monster for att
forsta verkligheten. Detta skiljer sig fran induktiv och deduktivt forhallningssatt, dar man
istallet forsoker verifiera eller falsifiera verkligheten.
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Begrepp
Abduktivt forhallningssatt

Agilt arbetssatt
Barn

Barnhivmottagningen vid Astrid Lindgrens
barnsjukhus

Fokusgrupper

Hivinfektion

Hivskolan

Infektionskliniken, Huddinge
Iterativ process

Konferensen for unga vuxna

Konferensen for unga vuxna med
hivinfektion

Nationellt Kunskaps- och Resurscentrum
for barn och unga med hiv, Huddinge

Forklaring

Ar ett 6ppet forhallningssatt dar man i det
insamlade materialet s6ker monster for att
forsta verkligheten. Detta skiljer sig fran
induktiv och deduktivt forhallningssatt, dar
man istallet forsoker verifiera eller falsifiera
verkligheten.

Innebéar att det finns maojlighet till anpassning
till forandrade krav under projektets gang.

| utvarderingen omfattas barn av intervjuade i
aldern 10-17 ar.

Barnhivmottagningen vid Astrid Lindgrens
barnsjukhus i Huddinge ar landets storsta
mottagning fér barn och ungdomar med hiv.
En kvalitativ undersékningsmetod dar en
grupp manniskor utfragas kring sina attityder,
varderingar, asikter kring en specifik situation,
omrade, produkt, tjanst, vara med mera. Med
fokusgruppen erhalls en gemensam
beskrivning av fragorna. Fokusgrupperna
genomfors oftast med en blandning av fragor
och évningar.

Hivinfektion och aids orsakas av humant
immunbristvirus, ett sa kallat retrovirus med
jamforelsevis lag smittsamhet forutom de
forsta veckorna efter att man smittats da
smittsamheten ar hég liksom under
slutskedet da aids utvecklats.

Utmarkande for retrovirus ar att de lagras i
kroppens arvsmassa. En hivinfektion laker
darfor inte ut spontant, utan den som fatt hiv
bar pa viruset resten av livet. Blod och andra
kroppsvatskor kan salunda vara smittsamma
for andra under mycket langa tider

(Kalla: Folkhalsomyndigheten).

Genomfors for barn i aldern 10-17 ar som
lever | Sverige med hivinfektion. Lagren
genomfors tre ganger per ar med olika
aldersgrupper varje gang. Ar Nationellt
Kunskaps- och Resurscentrum for barn och
unga med hivinfektion som driver projektet
med Hivskolan.

Infektionsmottagningen pa Karolinska
Universitetssjukhuset, Huddinge.

Se 1.2.4 i rapporten.

| rapporten benamner vi Konferensen for
unga vuxna med hivinfektion for Konferensen
for unga vuxna.

Konferensen heter egentligen Konferens
Nationellt Kunskaps- och Resurscenter for
barn och unga med hivinfektion. Den
genomférs en gang per ar. Ar
Kuratorskliniken, Huddinge som driver
konferensen, men konferensen genomfors |
samverkan mellan Kuratorskliniken och
Infektionskliniken, Huddinge.

Ar ett nationellt kompetenscenter for
vardpersonal och andra med behov av att
lara sig mer om barn med hiv. Centrumets
uppgift ar att bista vardgivare, myndigheter,
organisationer och enskilda med kunskap om
hiv hos barn och ungdomar.

De som arbetar inom resurscentrum ar aven
kliniskt verksamma pa barnhivmottagningen
vid Astrid Lindgrens barnsjukhus i Huddinge.
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Semistrukturerade djupintervjuer En kvalitativ undersékningsmetod dar det
finns utrymme for intervjupersonen att ge
fordjupande beskrivningar om ett visst amne.

Semistrukturerade djupintervjuer innebar att
det inte finns en fast fragestruktur, utan
fragorna stélls utifran temaomraden dar
intervjuaren foljer den intervjuades
beskrivning av temaomradet.

Unga vuxna | utvarderingen omfattas unga vuxna av
intervjuade i aldern 18 -26 ar (18-30 ar).
Overforingsmottagning, Huddinge Benamns egentligen Ungdoms- och

dverféringsmottagningen. Ar en speciell
mottagning som en gang i manaden ar éppen
for ungdomar med hiv pa Karolinska
Universitetssjukhuset, Huddinge (samarbete
mellan Barnhivmottagningen och
Infektionskliniken). Den vander sig till de
unga vuxna som ar mellan 16-24 ar.

| Sammanfattning och reflektion presenteras huvuddragen av resultatet.

| Kapitel 1 Om utvarderingen finns en beskrivning av hur utvarderingen har
genomforts.

| Kapitel 2 Om att vara barn eller ung vuxen med hivinfektion presenteras hur de
intervjuade beskriver sin vardag, hur det ar att leva med hivinfektion.

| Kapitel 3 Hivskolan presenteras en fordjupning av hur de intervjuade upplever
Hivskolan.

| Kapitel 4 Konferensen for unga vuxna med hivinfektion presenteras en
fordjupning av hur de intervjuade upplever Konferensen fér unga vuxna.

| Kapitel 5 Marknadsféring och information — om att na ut beskrivs hur de
intervjuade resonerar kring information och marknadsféring av Hivskolan och

Konferensen fér unga vuxna.

| Kapitel 6 Reflektion och rekommendationer presenteras Splitvision Researchs
reflektion av resultatet samt rekommendationer pa atgarder.

I slutet av rapporten finner ni information om Splitvision Research AB.
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Kapitel 2
Om att vara barn eller ung
vuxen med hivinfektion
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| detta kapitel presenteras hur de intervjuade barnen och unga vuxna beskriver hur
det ar att leva med hivinfektion. Denna beskrivning finns med i rapporten for att
satta de intervjuades beskrivningar om Hivskolan och Konferensen fér unga vuxna
med hivinfektion i ratt kontext.

Globalt lever for narvarande cirka 30-35 miljoner méanniskor med hivinfektion.
Varst drabbat ar Afrika séder om Sahara. | Sverige rapporteras ungefar 400-500 nya
fall av hiv varje ar. Mer an halften har fatt hivinfektionen fére immigration till
Sverige. |dag fods ytterst fa hivpositiva barn i Sverige (endast vid nagot enstaka
fall). Ungefar 6 500 personer lever idag med hiv i Sverige.3

Det ar cirka 130 barn under 18 ar som lever med hivinfektion i Sverige. Av dessa ar

drygt hélften (cirka 80 barn) patienter pa Barnhivmottagningen vid Astrid Lindgrens
barnsjukhus. Darefter ar det Gavle centralsjukhus som har flest barn som patienter
(cirka 10 barn).

Det ar cirka 150 unga vuxna mellan 18-26 ar som lever med hivinfektion i Sverige.
Av dessa ar drygt hélften patienter pa Infektionskliniken, Huddinge.

Vi kan i utvarderingen tydligt se att barn och unga vuxna med hivinfektion inte
utgors av en homogen grupp.

Samtliga intervjuade barn och unga vuxna har olika uppvaxtférhallanden. De har
vuxit upp i olika delar av varlden. Nagra av de intervjuade ar fodda i Sverige av
svenska foéraldrar och nagra ar fodda i utlandet. En del av de intervjuade ar fédda
med hivinfektion och en del har fatt det senare i livet.

Ungefar halften av de barn och unga vuxna vi intervjuat har férlorat en eller bada
foraldrarna i aids. Flera av de intervjuade barnen bor idag tillsammans med en
annan vardnadshavare an sina foraldrar. Det kan vara en mor- eller farféralder,
foraldrarnas syskon eller liknande. Ett fatal av de intervjuade ar sjalva foréldrar.

Bland gruppen barn med hivinfektion pa Barnhivmottagningen vid Astrid Lindgrens
barnsjukhus har cirka hélften olika typer av kognitiva svarigheter och eller psykisk
ohilsa.” Bland gruppen unga vuxna ar det inte en lika hog andel som har annan
problematik kopplad till sig som bland barnen.’

Fran nagra av intervjuerna med barn och unga vuxna har vi forstatt att det ibland
forekommer annan social problematik som exempelvis bostadsléshet, arbetsloshet,
ekonomiska svarigheter, bristande natverk.

3 Kalla: Folkhalsomyndighetens webbsida: Personer som lever med hiv:
http://www.folkhalsomyndigheten.se/amnesomraden/halsa-och-
sexualitet/preventionsgrupper/personer-som-lever-med-hiv/

* Kalla: Intervju med personal pa Astrid Lindgrens Barnsjukhus, Huddinge (ansvariga for
Hivskolan). Att jamféra med att cirka 10-13 % av alla barn i skolan i Sverige idag har kognitiva
funktionshinder. Killa: http://www.su.se/lararutbildningar/forskning/intervju/daven-mindre-
kognitiva-svarigheter-forsvarar-skolgangen-for-manga-1.102334.

® Kalla: Intervju med personal pa Infektionskliniken, Huddinge (ansvariga for Konferensen for
unga vuxna med hivinfektion).
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Flertalet av barnen och de unga vuxna har emigrerat fran sitt tidigare hemland till
Sverige. Nagra av dem har traumatiska upplevelser fran hemlandet med sig.

Det ar dock viktigt att ha med sig att ovanstaende beskrivning inte galler alla barn
och unga vuxna med hivinfektion utan varje barns och ung vuxens situation ar unik.

Foljande faktorer galler fér majoriteten av de intervjuade barnen och unga vuxna:

Besoker barnhivmottagning eller infektionsmottagning regelbundet.

Ater likemedel mot hiv (dock ej samtliga).

Ar ridda fér andras reaktioner pa deras sjukdom.

Ar ensamma i sin situation.

Har ingen eller endast ett fatal som de kan diskutera sin sjukdom med.

Ar oftast den som har mest kunskap om hivinfektion bland de narstdende i
deras omgivning.

Flera av de intervjuade barnen och unga vuxna har ocksa det gemensamt att de
brottas med andras (bland annat larares och klasskamraters) férdomar och
okunskap om hiv. Flera har i intervjuerna beskrivit att de upplever att det i
samhdéllet saknas en bild av hur det &r att leva med hiv idag.

"Filmerna idag borde ha text som sdger: s hédr sdg det ut for 20 dr sedan.
Idag ser det annorlunda ut. Filmerna utspelar sig ofta pd 80-talet. Det
handlar inte om hur hiv ser ut idag.”

Man, 18-28 ar

En insikt vi fatt nar vi genomfort intervjuerna ar att de barn och unga vuxna som vi
intervjuat i en hog grad ger en bild av kontroll, ordning och reda (dven om de i vissa
fall berattar annat i sina berattelser) och att de tar hand om sitt yttre och sin hélsa i
hogre grad an vad vi brukar uppleva i andra ungdomsundersdkningar.
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FOor majoriteten av de barn och unga vuxna som vi har intervjuat sa beskriver de att
hivinfektionen inte ar nagot de ténker pa i vardagen. De flesta ndmner att den enda
gangen de tanker pa hivinfektionen ar nar de ska in och ta prover (majoriteten tar
prover 3-4 ganger per ar) och nagra namner att de tanker pa det i samband med att
de tar sina mediciner (vilket majoriteten av de vi intervjuat gor 1-2 ganger per dag).
Sa lange de ar under behandling sa paverkar det inte deras vardag, men det kan
vara som nedanstaende person vittnar om nedan:

"Det att jag har hiv [...] ér inte sG mycket att jag dr fysiskt sjuk som att det
pdverkar mig psykiskt manga ganger. Det dr véldigt mdnga tankar som
snurrar Hur ska jag beméta honom, henne? Hur ska jag sdga? Jag tror inte
samma tankar snurrar lika mycket fér andra. Det gér att man létt blir
utbrénd, uppstressad och vildigt Idtt blir sjuk och borta fran jobbet. Det dr
det som hindrar mig i vardagen.”

Kvinna, 18-28 ar

Den dubbelheten som ovanstaende resonemang syftar till kan vi se bade bland de
intervjuade barnen och de unga vuxna. Hivinfektionen &r inte nagonting de tanker
pa i vardagen. Samtidigt beskriver flera av de unga vuxna (flera unga vuxna men
dven nagra barn) att de alltid maste tanka pa vad de gor, att de inte forsager sig.
Flera har beskrivit att de har fardiga strategier for hur de ska hantera olika
situationer de skulle kunna hamna i (en plan B ifall olika situationer uppstar).

Manga av de intervjuade (framfdrallt de unga vuxna men dven barnen) beskriver
att de har tankt pa olika situationer som kan komma att uppsta och tankt pa (och
ibland bollat med andra) vad de ska saga ifall dessa situationer uppstar. Exempel pa
en sadan strategi kan vara att de kallar medicinen fér huvudvérkstabletter om
nagon fragar vad det ar for medicin de tar. Andra situationer kan vara hur de
hanterar vaccineringssituation i skolan da de vaccinerar pa |6pande band, en
utlandsresa med kompisar da tullen ber om forklaring av vad det ar fér mediciner
de har med sig i resvaskan eller en forklaring till varfér de ar pa sjukhuset.

www.splitvisionresearch.se
_24-



Utvdrdering av Hivskolan och Konferensen for unga vuxna med hivinfektion
- Kapitel 2 Om att vara barn eller ung vuxen med hivinfektion

De flesta av de intervjuade barnen och unga vuxna beskriver att det dr nagra saker
de inte kan gora eller som de vid nagot tillfdlle hoppat dver att gora pa grund av att
de lever med hivinfektion. Det ar exempelvis:

Att sova 6ver hos kompisar

Att delta pa nagon klassresa 6ver en helg

Att resa till eller studera pa olika platser i varlden (dit man inte far komma
in om man har hivinfektion, de intervjuade namner exempelvis Mecka,
USA och Kina)

Att ha sex pa samma satt som ens kamrater har

Att boxas (vid tavlingar maste de tavlande lamna blodprov)

Att gbéra lumpen

"Hoppade kanske éver ndgon klassresa 6ver en helg i Iag- och mellanstadiet.
Det var fordldrarna som tyckte att det skulle bli krangligt med mediciner.
Ville inte att Idrarna skulle veta.”

Man, 18-28 ar

“Den enda jag inte kan géra pd grund av att jag har hivinfektion dr att ha

sex.”
Tjej, 10-17 ar

Nagra av de intervjuade unga vuxna har beskrivit problematik runt utlandsresor
och att de kant sig begransade.

"Nu har inte jag varit utomlands mycket, men om man ska Gka ett géing
kompisar. Da dr det jobbigt. DG kommer man fG ha med sig intyg, mediciner i
vdskan, tullen. DG kommer det komma fram fér kompisgénget man dker
med. Det dr jobbigt. Det dr en sak som dr aktuell idag. Hur hanterar man en
san sak? Nu var jag pd en resa i april. DG slapp jag ta med mig mediciner. Det
var en vecka. Eftersom jag har bra vdrden fick jag under den veckan stdlla in
medicinerna. Sedan fick jag ga hit ett géng extra ganger for att se att inget
hént.”

Man, 18-28 ar

Samtliga barn och flertalet av de unga vuxna vi har intervjuat berattar att de ar
hemliga med att de har hivinfektion. Det ar nagra fa i de intervjuades ndarmaste
omgivning som vet om det. En del av de intervjuade barnen och unga vuxna
namner exempelvis att nagon foralder eller vardnadshavare vet, men att deras
syskon inte vet om att de har en hivinfektion.

Manga av de intervjuade barnen och unga vuxna ar hemliga med hivinfektionen av
hénsyn till sina anhoriga. De anhoriga kan exempelvis vara deras foraldrar, deras
barn, andra sldktingar eller partners.

Flera av de intervjuade barnen och unga vuxna beskriver dven att det finns en
radsla bland dem de vaxer upp hos, bade for hivinfektionen i sig da de kanske ar
daligt insatta i vad den innebéar och for vad omgivningen ska tycka om de far reda
pa om hivinfektionen.
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“Jag kan ibland vara orolig att jag ska méta ndgon som kommer frén samma
land som mig ndr jag dr pd sjukhuset. Det har hént tva gdnger, men da
férséker jag prata ett annat sprdk fér jag ser inte ut att komma frdn mitt
hemland. Om det skulle vara ndgon annan jag trdffar séger jag att jag dr hdr

fér att hédlsa pG mina syskonbarn som tar vaccin.”
Tjej, 10-17 ar

"Jag har funderat pa att jag skulle ga ut offentligt med det [hivinfektionen],
men dd sa min pappa att gér du det sa dr du inte min dotter ldngre.”
Kvinna, 18-28 ar

Ett fatal av de unga vuxna vi intervjuat ar mer ppna med sin hivinfektion (hela
tiden eller i vissa situationer). Liksom citatet nedan visar pa beskriver de ofta att
det ar ett beslut de tagit baserat pa sina tidigare erfarenheter.

”Jag tdnker lite grann att férst var jag absolut inte ppen med det. For det
var pd det sdttet jag vixte upp. Man pratar inte med ndgon om det. Inte
ndgon. Sedan vet jag att jag berdttade det for en fére detta till mig som
sedan berdttade det for halva stan. Da kdnde jag *vill folk ta avstand frdn

mig fér att jag har en sjukdom kan ni fara och flyga, drligt talat’.
Kvinna, 18-28 ar

De vi intervjuat som dr 6ppna med sin hivinfektion eller som skulle vilja vara det
upplever att de ar trygga med sin hivinfektion. Antingen har nagon annan person
gjort valet at dem och spridit att de har hivinfektion utan deras samtycke (i linje
med citatet ovan) eller sa har de tréttnat pa allt hemlighetsmakeri (men det bygger
pa att de inte behdver ta hansyn till nagon narstaende).
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Min lilasyster som
bor hos pappa
Min pappa som bor pd Farbréder och
annan ort i Sverige fastrar
Min moster och morbror Mina bréder som bor
(jag bor med dem) i hemlandet
Min pap| min
Min mamma och mamma &r ddd Basta
pappa kompisen
Tjej, 10-17 ar & &
Tjej, 10-17 ér

Kille, 10-17 ar

Min farmor vet ocksé fér jog

Jag berdttade ndstan berdttade det for henne en kvdll nar
om det for min ldrare jag var orolig for att hivinfektionen
skulle utvecklas till aids.

Skulle vilja kunna

berdtta for mina Min mamma och Min pappa vet, men han
kompisar pappa bor i ett annat land
| Min moster l Min mormor vet inte att

min pappa vet
Min syster som ocksd
Kille, 10-17 ar .
w Min mamma ar —~
- Bdsta Jag kan prata med henne om
kompisen det, men det &r tufft eftersom
Min mamma och : :

hon mist sin dotter i aids
pappa

Min familj Tjej, 10-17 ar

m Min storasyster
Min pappa (fast jag
- har ingen kontakt med
Tvé av mina fostersyskon honom s det &r inget

Tiej, 18-28 &r vet inte om det han ténker pd)
I Skolsyster l | Min mamma I

Mina syskon vet inte om det

(jag har en éldre och en yngre)

Tjej, 10-17 ar

| Sjukvarden

Bild 2:1. lllustration 6ver hur kdnnedomen om hivinfektionen ar fér nagra av de intervjuade
barnen och unga vuxna.

Nagra av de intervjuade unga vuxna (framforallt tjejer) har beskrivit att de ar kvar i
en dalig relation av radsla fér vad som kan hdanda om de ldmnar relationen. De har
berattat for sin partner att de har hivinfektion. Under andra férhallanden kanske de
hade lamnat relationen, men nu ar de kvar for att de ar radda att informationen
om deras hivinfektion ska spridas. Det finns dven en rddsla for att de maste 6ppna
sig och beréatta for en eventuell ny partner om hivinfektionen. De ar daven radda for
att de inte ska kunna hitta nagon ny person som accepterar dem med deras
hivinfektion.
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Det varierar om barnen och de unga vuxna pratar om hivinfektionen hemma. Vissa
ar uppvaxta med foréldrar eller vardnadshavare som inte kan eller vill prata med
dem om sjukdomen. Vissa diskuterar 6ppet vid middagsbordet. Det faktum att det
skiljer sig om de pratar om hivinfektionen eller inte framgar av de olika citaten
nedan.

“Jag kan prata om hivinfektionen med min pappa.” ... Jag kan mer én vad
han kan om infektionen, det hdnder att han fragor mig och jag fdr berdtta.”
Tjej, 10-17 ar

“Jag har kidnt den kompis hela mitt liv. Jag berdttade ndr jag sov éver
hemma hos henne fér att hon sdg att jag hade en massa ndlstick i
armvecket. Jag berdttade sa att hon inte skulle tro att jag var
heroinberoende eller sa.” ... ”"Hon tog det bra. Hon sa att hon 6nskat att jag
berdttat det tidigare. Vi blev énnu ndrmare kompisar efter detta.” ... Ingen
vet att hon vet.”

Tjej, 10-17 ar

”Jag pratar egentligen inte med min mamma om det. ... Jag kan mest om
hivinfektion av oss tva.”
Tjej, 10-17 ar

Det finns ett amne som flera av de intervjuade &ldre barnen och de unga vuxna
tagit upp som ar problematiskt fér dem. Problematiken de beskriver omfattar:

informationsplikten vid tillfalliga relationer dar de av olika anledningar inte
har skyddat sex eller informerat innan de haft sex.

informationsplikten i fasta relationer, dar partnern vet om hivinfektionen,
men dar partnern i ett senare skede véljer att stdmma vederbdrande.

att vara arlig for lakare och beratta att de inte kontinuerligt dter sin
medicin.

De beskriver att det ibland &r svart att fa ihop det emotionellt, praktiskt och
juridiskt sett. Sedan 2014 kan den behandlande ldkaren vilja att ta bort
informationsplikten for en person som en langre tid haft val fungerande
medicinering och valdigt laga virusnivaer i blodet. Personen maste dven
fortsattningsvis praktisera siker sex, men behdver inte informera om sin
hivinfektion.®

Nagra av de unga vuxna vi har intervjuat har beskrivit att det ar svart att alltid
skydda sig. Det hander att de har sex i tillfalliga relationer utan att skydda sig. Det
hander dven att de inte berattar att de har hivinfektion.

® Kalla: Smittsamhet vid behandlad hivinfektion. Kunskapsunderlag fran
Folkhalsomyndigheten och Referensgruppen for Antiviral terapi (RAV).
Folkhdlsomyndigheten, 2014.

www.splitvisionresearch.se
-28-



Utvdrdering av Hivskolan och Konferensen for unga vuxna med hivinfektion
- Kapitel 2 Om att vara barn eller ung vuxen med hivinfektion

Nagra av de intervjuade unga vuxna beskriver att de har oskyddat sex i fasta
relationer och de beskriver att det hander att de inte berattar att de har
hivinfektion (de vet att de har lag smittrisk).

De beskriver att de upplever att det stélls orimliga krav pa dem, dar de alltid maste
ha kontroll. Samtidigt vill de sjalvklart inte utsdtta nagon annan for det som de
sjalva upplever med hivinfektionen.

Nagra av de yngre unga vuxna ha beskrivit att de tycker att sjukvardspersonalen
har en férenklad bild nar de sdger att bara de ater sin medicin regelbundet sa blir
det inga problem. De unga vuxna beskriver att det periodvis inte alltid &r sa latt att
fa till regelbunden medicinering i sitt vardagsliv. Det gloms av ibland och &r de pa
resande fot eller om de gor nagon speciell aktivitet kan det ibland vara svart att ta
sina mediciner obemarkt. Ibland kan det dven vara praktiskt svart att svélja sina
mediciner.

Né&stan samtliga av de unga vuxna vi har intervjuat har refererat till att det ar
andringar i Smittskyddslagen. Flera av de unga vuxna vi intervjuat som deltagit pa
Konferensen fér unga vuxna 2014 uppgav att de hade diskuterat amnet pa
konferensen bland annat under ett pass med en smittskyddslékare. Flera har ocksa
namnt att de upplever att det ar oklart vad som géller enligt lag.

Att ta medicin beskriver flera av de intervjuade barnen och unga vuxna som att det
inte ar nagot problem.

"Att ta medicin dr en naturlig grej for mig. Inget konstigt. Ndstan jamstdllt
med att borsta ténder.”
Man, 18-24 ar

Vissa av de intervjuade barnen och unga vuxna beskriver att det dr problematiskt.
Det kan exempelvis vara svart att svalja medicinen. Ett fatal av de intervjuade
(framst bland barnen) har beskrivit att det dr problematiskt att komma ihag att ta
sina mediciner.

Det faktum att de tar medicin verkar skapa en gemenskap. | fokusgruppen som vi
genomforde med barn i dldern 13-15 ar kunde vi se att de var stolta éver bilden de
arbetat fram pa Hivskolan som visade alla mediciner de sammanlagt tar
tillsammans (se illustrationen nedan).

VARA MEDICINER
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Bild 2:2 Pa Hivskolan for 12-15-aringar 2014 hade barnen arbetat fram en bild som visar vilka
mediciner de tar.
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| flera av intervjuerna har saval barn som unga vuxna berattat och resonerat kring
olika strategier de har for att kunna ta medicinen. Bade vad galler hur och néar de
tar medicinen (rent praktiskt) och hur de gar tillvdga nar de umgas med folk eller ar
hemifran (exempelvis sover over hos nagon kompis, ar pa konsert eller pa resa).

"Ndr jag dr pa festival lindar jag in medicin som man gémt i ryggan. Nér man
madste gd pa toa fGr man ta det ddr. Det dr ett smygande...”
Man, 18-24 ar

Nagra av de intervjuade unga vuxna beskriver att de inte tog sina mediciner under
en period i tonaren. Som forslag pa vad som skulle kunna hjédlpa andra unga vuxna i
samma situation foreslog nagon av de intervjuade (som sjdlv inte tog sin medicin
under en period i tonaren) att man an mer skulle informera ungdomarna om att
medicinen ar ett skydd for att inte smitta andra vid sexuella relationer.

"Det dr viktigt att sdga att medicinen dr ett skydd. Det skulle hjélpa mdnga
ungdomar att ta medicinen.”
Kvinna, 18-28 ar

I intervjuer med personal pa Infektionsmottagningen refererar de till att de i nagra
fall forsokt motivera under flera ar kring hur viktigt det ar att ta medicin. De har
bland annat lyft vikten av att vara konsekvent och ta sin medicin fér att fa kunna
leva lange och ha hédlsa. Men forst nar de lyft det som viktigt att ta medicin for att
inte smitta sin partner har patienterna varit konsekventa och tagit sin medicin.
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Aven om bade barn och unga vuxna beskriver att det inte paverkar deras vardag ar
det tydligt att de samtidigt upplever ett stigma och sjalvstigma.

Det finns ofta en radsla for att familj och slakt ska fa reda pa att de lever med
hivinfektion, att de inte ska bli omtyckta av sina vanner. Manga av de intervjuade
har fran ung alder lart sig att hivinfektionen ar ett kansligt &mne. | sin vardag moter
de manniskors radslor, fordomar och okunskaper kring hivinfektion. Det dr nagot
som i sig gor att steget till att vara 6ppen med sin hivinfektion &r svarare. Det
handlar om radslor for hur andra ska se pa dem, men dven om att ta ansvar for vad
slakt familj (ens egna barn, ens féraldrar, ens mor- och farféraldrar) ska fa utsta om
man vdjer att beratta om sjukdomen. Oavsett vilken bakgrund barnen och de unga
vuxna har eller hur de har fatt hivinfektionen sa brottas de med andras férdomar
och med sina egna fordomar kring hivinfektionen.

"Stigman finns. Antingen dr man gammal missbrukare eller att man ér
homosexuell, tror folk. En vit heterosexuell man dd ér det de tva stimplarna
som majoriteten sdtter tyvdrr om man skulle ga ut med det [att man har
hivinfektion].”

Man, 18-28 ar

Nedanstaende citat beskriver en kille som bodde hos vardnadshavare (morbror
med smabarnsfamilj) och killens upplevelse av utanforskap da morbroderns fru
reagerade pa en situation vid koksbordet:

"En gang hade jag glémt tuggummi pd bordet och det var katastrof alltsa.
Det dr det som gjorde att jag blev jdtteledsen ocksa. Ifall nGgon annan hade
ldmnat sd hade de bara kastat bort det. De hade inte sagt ndgonting. Men
ndr det var jag, dd insdg jag att jag och de dr inte samma. Det var en av
anledningarna till att jag blev jétteledsen hela tiden. Vi var olika. Som att du
blev dcklad av ndgonting smutsigt.”

Man, 18-28 ar

Fler av de intervjuade beskriver vikten av att snabbt fa inga i ett sammanhang i
samband med att de far sin diagnos. De har beskrivit att de relativt snart efter det
att de fatt en diagnos har fatt mojlighet att delta pa Hivskolan eller pa Konferensen
for unga vuxna och de har beskrivit hur viktigt det har varit fér dem.

De intervjuade beskriver att personalen pa Barnmottagningen eller
Infektionsmottaningen har gett dem bra bemdtande och de har fatt kunskap om
hivinfektionen. Personalen har varit stédjande och behjalpliga pa alla satt, men de
beskriver att de i den situationen haft svart att ta till sig all information (utan att de
har signalerat att de hade 6nskat att det hade gatt till pa nagot annat satt).
Daremot beskriver de att nar de val har kommit till Hivskolan eller till Konferensen
for unga vuxna sa har de genom att fa ta del av andras erfarenheter och fa
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kunskapen formedlad i det forumet sa har det varit till stor hjalp for dem fér att
kunna forsta hivinfektionen saval medicinskt som emotionellt. De far mojlighet att
ingd i ett sammanhang och traffa andra som ocksa lever med hivinfektion. De far se
att man kan leva ett gott liv med hivinfektion.

"Det dr viktigt att det finns ett forum som fangar upp alla som ér

nydiagnostiserade ¢iven Gver 26 dar. Hivskolan och Konferensen dr viktiga i
dessa situationer. Man har sadana férdomar innan tyvdrr. Jag dr inte ensam
om det i Sverige. Att kunna trdffa andra som har det, att kunna se att det inte
dr en dédsdom. Att livet inte behéver férédndras drastiskt om man inte vill det.
Det behdéver inte vara en stor del av ens liv. Det avgérs om man vdljer att
identifiera sig med sin infektion. Viktigt att man inte ser detta som sitt jag.
Det dr ocksa viktigt att man dealar med det ibland i lagom doser och inte gdar
och grubblar pa det hela tiden. Likasd dr det ohdlsosamt om man férnekar
det. Det dr strategier som dr viktigt att diskutera med andra runt. Hur ofta
tdnker du pa det. Ndr tdnker du pd det. Vad brukar du géra nér du tdnker pa
det osv. Vissa tdnker pd det ndr de ska ta sina mediciner, vissa bara ndr de ska
till sjukhuset. Det dr véldigt olika.”

Man, 18-28 ar

Flera av de vi intervjuat har beskrivit att de under sin uppvaxt har deltagit i
aktiviteter kopplade till sin hivinfektion. Nagra av de dldre unga vuxna beskriver att
de har gatt pa férskola fér barn med hivinfektion. De dldre unga vuxna beskriver
ocksa att de har varit pa sommarkollo fér barn med hivinfektion (sjélva eller
tillsammans med sina foréldrar). Nagra av de intervjuade barnen har refererat till
att de ar med i tjejgruppen. Nagra av de intervjuade barnen och
foraldrarna/vardnadshavarna har refererat till att de deltagit pa familjehivskola.
Nagra av barnen har ocksa namnt att de gjort aktiviteter som exempelvis att ha
gatt pa fotbollsmatch med en kompis eller liknande. Barnhivmottagningen vid
Astrid Lindgrens barnsjukhus har beskrivit att dessa aktiviteter har arrangerats av
dem. De brukar bjuda in till aktiviteter pa exempelvis skollov eller kvall ungefar 2-3
ganger per ar. Dessa aktiviteter finansieras bland annat genom Min stora dag, men
dven pa annat satt.

Utover ovanstaende aktiviteter har de intervjuade unga vuxna refererat till att det
finns en facebookgrupp. Det ar en sluten grupp med ett 40-tal medlemmar. Man
blir inbjuden till facebookgruppen av de andra i gruppen. De flesta har varit pa
Konferensen fér unga vuxna eller sa kdnner man nagon som varit pa Konferensen
for unga vuxna och blir inbjuden via dem.

Nagon enstaka av de intervjuade unga vuxna har namnt ett nytt forum pa internet.
Hiv-Sverige har skapat ett forum pa internet fér personer mellan 15-30 ar.
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De tva verksamheter som namnts ovan som &r kopplade till Barnhivmottagningen
vid Astrid Lindgrens barnsjukhus ar:

Tjejgruppen. Beskrivs av de intervjuade aldre barnen/unga vuxna som ett
stod, ett satt att traffa andra i en liknande situation. Traffarna fokuserar
inte pa hivinfektion enligt de intervjuade tjejerna utan de pratar mer om
relationer, framtid och att vara ung tjej. Som vi har fatt det forklarat for
oss av personalen pa Hivskolan sa ska tjejgruppen inte ses som en
ersattning for eller komplement till Hivskolan. Det vi kan se ar att
tjejgruppen har en motiverande effekt. De vi intervjuat som deltagit i
tjejgruppen beskriver att de genom tjejgruppen kanner sig mer
motiverade till att vaga och vilja ga pa Hivskolan och Konferensen fér unga
vuxna. Tjejgruppen arrangeras av Barnhivmottagningen och har
genomforts under senare delen av 2014 (drygt 5 traffar). Liknande grupper
har arrangerats av dem tidigare ar i syfte att stotta och starka barn.

Familjehivskolan. Vi har intervjuat en féralder/vardnadshavare och ett
barn som har varit pa Familjehivskolan. De beskrev att den var mycket bra.

Flera barn och unga vuxna har beskrivit att det behovs en skola for
foraldrar ocksa. En av de dldre unga vuxna som vi intervjuat uttrycker att
det inte ska ligga pa barnens ansvar att lara sina férdldrar/vardnadshavare
om hivinfektion:

"Som jag ser det dr det viktigt att ett barn inte ska behéva ldra sina
férdldrar om hivinfektionen. Det optimala dr om bada férdldrarna dr med
och far ta del av informationen vid samma tillfdlle.”

Man, 18-28 ar

Familjehivskolan ligger utanfér denna utvardering, men som vi har fatt det
beskrivet for oss har det varit svart att fa familjer att vaga vilja ga pa
familjehivskolan. Vi har inte utvarderat denna verksamhet da den inte
ingar i utvarderingen, men med stor sannolikhet dr det dven hér sa att
man behéver mer resurser och att inférséljning och marknadsféring av
familjehivskolan behéver ske pa annat satt.
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| detta kapitel presenteras hur de intervjuade barnen och unga vuxna upplever
Hivskolan. Insikterna presenteras utifran hur barnen upplever Hivskolan fére, under
och efter sin medverkan.

Avslutningsvis presenteras Hivskolans metod och process samt utvecklingspotential
ur barnens perspektiv.

* Fatt prata 6ppet om hivviruset

Personligen av * Pratat om hivinfektion
sjukvdrdspersonal * Vdnner

* Kunskap om hivviruset
* Tagit del av andras erfarenheter

IanUdon \ ‘Slrotegier

Fdre

Medverkan
Under

Vardag /

Efter

* Kan mer om hivinfektion

* Har fatt nya vdnner

* Kan mer om mediciner & varfdr de ar viktiga att ta
* Tagit del av andras erfarenheter

* Fatt nya strategier

Bild 3:1. Oversiktlig bild éver processen fran det att barnen far inbjudan till Hivskolan till att de
medverkar pa Hivskolan for att sedan 6verga till vardagslivet efter Hivskolan.

Hivskolan startade 1999 som ett komplement till den ordinarie varden av barn som
lever med hivinfektion. Hivskolan genomférs som en lagerverksamhet for barn och
ungdomar i Sverige i aldrarna 10-17 ar.

Hivskolan genomférs i Stockholmsomradet och anordnas av Nationellt Kunskaps-
och Resurscentrum for barn och unga med hivinfektion. Hivskolan ar en
utbildningsverksamhet och en métesplats. Barnen och ungdomarna far dar en
mojlighet att i aldersindelade grupper lara sig om hiv och dela erfarenheter med
varandra. Programmet innehaller bade utbildning och lek, information, samtal, film
och andra aktiviteter som berér &mnet att vara ung och leva med hiv.

Hivskolan halls tre ganger per ar. En gang under vintern for de barn som ar 10-11
ar, en gang under hosten for de som ar 12-14 ar och en gang under sommaren for
de som ar 15-17 ar. Upplagget for Hivskolan varierar beroende pa alder. | borjan,
vid 10-11 ars alder, blandas kunskap och lek och fokus ldggs pa att barnen ska lara
kdnna varandra pa ett avslappnat satt. Vid 12-14 ars alder tar Hivskolan dven upp
deras egna erfarenheter och vid 15-17 ars alder tar de dven upp relationer och
framtid.
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15-17 ar | Kunskap, lek, egna erfarenheter, relationer & framtid

12-14 ar|Kunskap, lek & egna erfarenheter

10-11 ar |Kunskap & lek

Bild 3:2. Alderstrappa. lllustration fran Nationellt Kunskaps- och Resurscentrum fér barn och
unga med hivinfektion.

| och med att Hivskolan utgors av ett “bygga pa-koncept”, finns det en podng med
att barnen gar pa Hivskolan flera ganger. Dels tar barnen till sig olika saker vid olika
perioder och dels tillkommer en reflekterande strategi som byggs pa allteftersom.
Barnen stélls ocksa infor nya situationer med att de utvecklas och blir dldre.

Majoriteten av de intervjuade barnen och unga vuxna beskriver att de fatt
information och inbjudan om Hivskolan via sin kurator eller nagon annan personal
pa kliniken de gar hos. Nagra av barnen beskriver att de blivit tillfragade vid flera
tillfallen innan de val deltog i Hivskolan. Flera av de intervjuade berattar ocksa att
de har deltagit vid flera tillfdllen.

P

% % Kurator/lékare/sjuksk6terska pratar
med deras férdldrar

AL, & \ =
™

Fér férfrdgan muntligen
frdn kurator/ldkare/sjuksk6terska
Fdr skriftlig inbjudan per post

Bild 3:3. lllustration dver processen att bli tillfragad att delta pa Hivskolan. Processen for vem
som tillfragas forst och i vilken turordning det sker ar olika beroende pa situation. | vissa fall kan
foraldrarna/vardnadshavarna tillfrdgas forst innan barnen tillfragas. Ibland gar det inte via en
skriftlig inbjudan utan det sker enbart muntligen.
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Maénga av barnen har diskuterat med forélder/vardnadshavare innan de
bestammer sig for att ga. De flesta av de som deltagit beskriver att det ar upp till
dem sjalva att bestimma om de vill ga pa Hivskolan eller inte.

“Mina férdldrar vill att jag skall ga. Det ér min sjukdom. Klart man ska veta
mer om sin sjukdom, istdllet for att sitta hemma och glo pG TV och inte veta
ndgonting.”

Kille, 10-17 ar

“Jag ville inte Gka dit. Det var Idngt bort, Jag visste inte vad som skulle ske,
jag kdnde inte personerna ddr. Mamma ville att jag skulle ga.”
Kvinna, 18-28 ar

“Inget problem fér férdldrarna. Jag fick Gka, men det var jag sjélv som tog
beslutet. Var nyfiken.”
Man, 18-28 ar

“Det var upp till mig om jag ville ga.”
Kille, 10-17 ar

En av de intervjuade beskrev att hen inte ville ga pa grund av att det var Iangt bort
och hon kédnde sig otrygg. Men genom att Hivskolans personal akte ut och besokte
henne pa hennes klinik blev hon tryggare, kdnde sig mer motiverad och det ledde

till att hen deltog pa Hivskolan samma ar.

Ett fatal av de intervjuade barnen beskriver att de vill g, men att de av olika
anledningar inte far, alternativt att de tar hansyn till att familjen inte vill att de ska
ga pa Hivskolan. En del av de intervjuade som ar fédda utanfér Sverige beskriver att
det ar viktigt att satta férdldrars/vardnadshavares motstand att skicka barnen till
Hivskolan i sitt ratta sammanhang. De beskriver att det inom familjen finns ett
annat forhallningssatt till myndigheter an vad det generellt gor i Sverige. Manga har
vuxit upp i en kultur dar de helt enkelt inte kan lita pa myndigheter. Det finns ocksa
en radsla for att det ska bli kdnt att barnen har Hivinfektion da det finns en risk att
personer fran samma land deltar i Hivskolan.

”Det dr ok for mormor att jag gar ndr jag dr 16 Gr. Da dr jag tydligen stor
nog att kunna gd enligt henne. [...] Jag gillar egentligen inte heller att vara
borta fran mormor.”

Tjej, 10-17 ar

“Min mormor tycker inte man ska berdtta om det.” ... ”I min kultur -Om man

dr annorlunda dr det inte bra.”
Tjej, 10-17 ar

"Den uppfattningen jag har fatt dr att hon [min vardnadshavare] har velat
délja det, inte tdnka pd det. SG hon gjort med mdnga saker. Min mamma
gick bort ndr jag var liten. Det pratar hon inte heller om.”

Kvinna, 18-28 ar
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Ytterligare nagon enstaka av de barn vi har intervjuat har inte fatt information om
Hivskolan. Orsaken kan vara att de inte alls fatt en inbjudan eller férfragan, men
det kan ocksa vara att fordlder/vardnadshavare tagit ett beslut att inte informera
barnet.

Nagra enstaka av de vi har intervjuat har valt att inte ga pa Hivskolan. Nagra av
dessa personer vdljer att inte ga pa grund av att de inte férmar (orkar) acceptera
att de har sjukdomen. De vill undvika att behdva hantera de kanslor som det skulle
innebdra att delta i Hivskolan och traffa andra barn som har hivinfektion.

“Jag skulle deltagit ndr jag var 14 dr. Jag gick ivdg. Jag sdg gruppen ndr de
samlats. Men dd var det flera som var yngre [sdg jag] sé jag backade. Sedan
dess. Det dr enda gdngen det var ndra att det blev. Jag hade min mamma
med mig. Jag gick ifrdn henne ocksd. Jag tror jag dkte sjélv hem pd
tunnelbanan. Jag kdnde vil att — vet inte hur jag kénde. Var som att jag var
pd vdg att ge mig in i ndgonting som kdndes stort, otdckt. Jag vet inte. Trots
att allt var bra och snéllt och fér mitt eget bésta. Andé kéndes det otdickt.
Det kdndes befriande nér jag vinde mig. Ldttnad.”

Man, 18-28 ar

“Rddd att de skulle komma fran samma land som mig och att de skulle
pratat om mig infér andra” ... “En av de andra tjejerna tdnkte samma sak.”
Kvinna, 18-28 ar

Nagra av barnen har ocksa beskrivit att orsaken till att de inte vagar aka ar att de
tycker att det ar jobbigt att vara borta hemifran. Det kan ocksa vara att de inte vet
hur det gar till pa lagret och att det kan vara jobbigt att traffa manniskor som de
inte kdnner.

Hivskolan beskrivs som ett lager for barn som har hivinfektion. Barnen beréattar att
lagret ar indelat i tre aldersgrupper, att det &r barn fran hela Sverige som deltar och
att det pagar i fler dagar ju dldre man ar.

De beskriver att det ar roligt, att personalen ar snall och att det &r en blandning av
lek och aktiviteter. Flera av de &dldre barnen som har varit med vid flera tillféllen
berattar att de far mer frihet och egen tid ju langre upp i “alderstrappan” de
kommer.

Har presenteras nagra exempel pa vad de intervjuade barnen har sagt om lagret:
“Efter att jag varit ddr forsta gangen kénde jag bara att jag ville dit igen.”
Kille, 10-17 ar

“Det dr sként att trdffa andra s att man vet att man inte ér ensam.”
Tjej, 10-17 &r

“Ddr kan jag vara hela mig sjélv.”
Kvinna, 18-26 ar
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”Sként att prata med ndgon som ocksa har hivinfektion. Jag hdller mig fér
mig sjélv annars med detta.”
Kille, 10-17 ar

“Det ger [hen] trygghet. Tycker att det dr kul att trdffa kompisarna dér.”
Foralder/vardnadshavare till barn 10-17 ar

Barnen beskriver att Hivskolan ger kunskap, gemenskap och éar ett tillfdlle dar de far
dela sina erfarenheter kring hivinfektionen. For manga av barnen handlar det ocksa
om att fa mojlighet att aka ivdag och géra nagonting roligt.

| intervjuerna om Hivskolan har det inte framkommit nagra negativa kommentarer,
med undantag av tva kommentarer: de hade 6nskat att lagret pagick flera dagar
och de hade Onskat att lagret for deras aldersgrupp var flera ganger per ar.

Nedan foljer nagra sammanfattande punkter kring hur de intervjuade barnen och
unga vuxna har berattat att det ar pa Hivskolan (utan inbordes ordning):

De far prata 6ppet om hivinfektionen. (Majoriteten har beskrivit att de
annars inte har nagon forutom sjukhuspersonal att prata om sin
hivinfektion med.)

De kan ta sin medicin 6ppet utan att behdva vara pa ”sin vakt”.

De far lara sig om hivviruset och om varfér de behover ta lakemedel mot
hiv.

De far ta del av andras vardag och far strategier fér hur de sjdlva kan
hantera olika situationer i sin vardag.

De far kompisar.

De far géra andra saker forutom att prata om hiv.

De far gora roliga saker som att paddla och leka fangarna pa fortet.

De far godis och presenter.

FOr vissa av de intervjuade barnen ar det faktum att de aker hemifran och ar pa
lager stort i sig (utdver vardet av att fa prata om sin hivinfektion, fa ta del av
kunskap och fa trdffa nya vanner). Var tolkning &r att livssituationen fér manga av
de intervjuade barnen inte ger mojlighet att annars fa delta i den typen av
aktiviteter. Det finns ett samhéllsvarde i att barnen far aka ivdag och vara pa
lagergard, aka charterbuss, gora aktiviteter som att exempelvis paddla kanot och fa
upplevelser som de inte vanligtvis far ta del av i sin vardag.
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Det ar ingen tvekan om att barnen efter att ha deltagit pa Hivskolan har blivit
battre rustade for att kunna leva med sin hivinfektion. | barnens beskrivningar kan
vi ocksa tydligt se att det finns en styrka i att delta vid flera tillfdllen. Barnen
beskriver sjdlva att de lar sig nya saker ju dldre de blir.

Det de intervjuade barnen och unga vuxna framforallt lyfter att Hivskolan har gett
dem &r:

Strategier i hur de kan hantera sin egen vardag genom att ta del av andras
erfarenheter

Kunskap och medvetenhet om hivinfektion

Medvetenhet om att det finns andra som har hivinfektion, man &r inte
ensam

Gemenskap med andra i liknande situation

Nya vanner

Okad sjilvkinsla

Nedan foljer fordjupade beskrivningar av punkterna ovan. Graden av hur mycket
Hivskolan paverkar barnens vardag varierar. Det beror dels pa hur gamla barnen ar
nar de deltar men sjalvklart har ocksa varje barns individuella situation betydelse.

‘ Kunskap om hivviruset l
C Gemenskap ' Bryter ensamhet '

CAndros erfarenheter ' g ! C Strategier '

C Okad sjdlvkansla ' ‘ Nya vénner ]

Bild 3:4 lllustration 6ver vad barnen och de unga vuxna uppger att de far med sig fran
Hivskolan.

Efter det att barnen har varit pa Hivskolan kan vi, fran deras beréttelser, se att de
har med sig ett nytt sammanhang som de kan omringa sin vardag med. De har fatt
ett nytt forhallningssatt till att ha hand om sin hivinfektion och bemota omvérlden
pa. Det handlar dels om att de 6ppet har fatt prata om att de har hivinfektion. Det
handlar dels om att de fatt sociala strategier for hur de kan agera i vardagen genom
att ta del av andras erfarenheter.
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Barnen har beskrivit tillfallen i vardagen dar de (ofta pa grund av okunskap hos
larare och klasskamrater) hamnar i dilemman om hur de ska kunna bevara sin
hemlighet om att de har hiv. Det kan exempelvis vara en situation dad man i
samband med vaccination i skolan vaccinerar eleverna pa I6pande band. Genom att
diskutera med kompisarna pa Hivskolan ar barnen béattre rustade for att mer aktivt
kunna agera pa det satt som ar bast for dem i olika situationer.

Majoriteten av de intervjuade uppger att de fatt mer kunskap om och forstaelse for
hivviruset, smittskydd och lakemedel mot hiv pa Hivskolan.

”Jag ldrde mig grymt mycket fran Hivskolan. Jag hade inte tagit in sG mycket
kunskap innan Hivskolan. Jag ldrde mig kunskap om hiv-viruset vad det
betyder och vad man ska ténka pad. Jag fick med mig strategier fér olika
sammanhang eller vad man ska sdga frdn de andra deltagarna som hade
haft sin diagnos ldngre dn jag. ... “Strategier fér hur man tar sina mediciner
om det dr ldttast att ta dem pd morgonen, kvéller om man ska ta dem med
vatten, yoghurt. Strategier f6r om och hur man ska berdtta det fér sina
vdnner. Vilka som berdttat eller inte berdttat och varfér man gjort det.”
Man, 18-28 ar

“Man Idr sig hur man ska skydda sig och skydda andra.”
Tjej, 10-17 &r

“Vi ldrde oss om viruset i magen. Det vi har, hiv. Att man mdste ta medicinen
annars kommer hiv att ldra sig hur medicinenen fungerar och da blir det
svdrt for medicinen att hjélpa dig att ta bort viruset. Det mdste man ténka
pd. Det gér att man tdnker pd att ta medicinen och i rdtt tid och s@.”
Kille, 10-17 ar

"Viktigt [med Hivskolan]. Man Iédr sig mycket. Man kan inte lita pG att
férdldrarna vet allt. Barnen behéver Idra sig. Dérfér bra med skolan.”
Kvinna, 18-28 ar

"Fick Idra mig en massa. Innan visste jag bara att jag hade det. Jag hade inte
sd mycket kunskap om hiv.”
Man, 18-28 ar

“Visste inte s mycket. Hade inte pratat om hiv innan. Jag visste att jag hade
det, det fick jag reda pd ndér vi kom till Sverige.”
Man, 18-28 ar

“Man pratade inte om det [hivinfektion] hemma.”
Kille, 10-17 ar

“Kunskapen om att man kan leva ett normalt liv. Sittet de sa det pd. De tog
upp nackdelarna och saker att ta sig runt dem. Det blir mer logiskt ndr man
far ta del av det och da tdnker man sjélv att det inte finns ndgot stort som
stoppar en, gér att man mdste leva onormalt.”

Man, 18-28 ar
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Ett flertal av de intervjuade uppger att de efter att ha varit pa Hivskolan inte langre
har kdnslan av att de ar ensamma om att ha hiv. De blir Idttade och styrkta av att
det finns andra i liknande situationer.

”Jag har insett att jag dr som andra. Man ska inte sitta och tycka synd om sig
sjélv.”
Kvinna, 18-28 ar

“Har fatt ett annat sdtt att se pd hiv genom Hivskolan och konferensen. Att
hiv inte dr sd traumatiskt”.
Kvinna, 18-28 ar

"Det var bra. Jag var nervds i bérjan. Jag visste inte att det fanns barn, flera
barn, som hade Hivinfektion och att de var sa éppna. Jag var nervés for hur
det skulle ga till. Jag var en liten tjej, jag var lite blyg av mig nér jag var
10 dr. Jag var nervés for att trdffa nya barn. Jag visste inte hur manga som
skulle komma. Vad vi skulle géra osv.”

Kvinna, 18-28 ar

“Det dr sként att trdffa andra s att man vet att man inte ér ensam.”
Tjej, 10-17 &r

Barnen beskriver att Hivskolan ger dem en kansla av tillhérighet och sammanhang.
Ofta aker de fran Hivskolan med nyfunna vanner. Vissa av barnen berattar om
vanskap som haller 6ver tid. Ett fatal av barnen haller kontakten (med jamna eller
ojamna mellanrum) under resten av aret nar inte Hivskolan dger rum. Oftast har de
kontakt via internet. De intervjuade barnen beréattar att de kan vara ett stod till
varandra. Det dr dock inte nodvandigt att de pratar om saker som ror hivinfektion.

Flera av de intervjuade barnen beskriver att de har en positiv kdnsla nar de
kommer fran lagret. Nagra beskriver att de kdnner sig starkta som personer, att de
fatt battre sjalvfortroende och sjalvkansla. De kdnner sig lattade och upplever att
de alltid har ménniskor de kan prata med.

Vi fragade de barn och unga vuxna som deltagit pa Hivskolan hur de sjélva skulle
”salja in” Hivskolan till andra barn som ar tveksamma till att ga. Deras framsta
argument var da:

De far lara sig om hiv

De far traffa andra med hiv

De far prata 6ppet om hiv

De far lara kdnna andra barn och far kompisar

De far géra mycket roligt och pratar inte bara om hiv

Prova sa far du se (ar det inte kul sa behover du inte aka dit igen)
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Utifran de beskrivningar vi fatt av barnen framgar det att det ar ett bra pedagogiskt
arbete som ligger bakom Hivskolans aktiviteter och uppldgg. De beskriver att det
snabbt blir en bra stimning, gemenskap och samhorighet i gruppen. Ledarna for
Hivskolan moter barnen pa den niva de ar och utifran det arbetar de sig vidare.

Med utgangspunkt fran barnens berattelser ser vi att det finns ett antal
komponenter som gor att Hivskolan blir s& bra som den &r:

En bra grupprocess.

En trygg miljo.

En gemenskap skapas. Avdramatisering av hivinfektion genom att
konstatera att alla har hivinfektion.

Lektioner, dvningar och lek pa en bra niva.

Raster och utrymme mellan lektionerna.

Bra lagermiljo.

Nedan foljer fordjupade beskrivningar av en del av punkterna ovan.

Samtliga intervjuade barn och unga vuxna som deltagit pa Hivskolan beskriver att
de snabbt |ar kdnna varandra pa Hivskolans lager. Arrangérerna fér Hivskolan har
berattat att barnen pa olika satt far lara sig varandras namn och lara kdnna
varandra genom olika lekar och aktiviteter. | intervjuerna med barnen framgar det
att det etableras en gemenskap och tillit mellan barnen och mellan barnen och
ledarna.

"Det var lite stelt pa bussen.”
Tjej, 10-17 &r

”Kdndes som vi kdnt varandra sedan Ildnge.”
Kille, 10-17 ar

”Sként att prata med ndgon som ocksa har hivinfektion.”
Tjej, 10-17 &r
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Barnen beskriver att det &r en bra niva pa lektioner, 6vningar och lekar. De tycker
att de far gora roliga saker och att ledarna pratar om hivvirus pa ett bra satt. De
berattar att de lar sig mycket nytt. En del av dem som varit dar flera ganger forut
berattar att de kdnner igen saker men att det ar bra med repetition. Nagra har
ocksa namnt att de tycker att det ar bra att det skapas utrymme foér “anonymitet”,
att de kan stalla fragor (genom att skriva pa lappar) om de inte vagar stilla fragor
sjalva.

Nagra av de saker som barnen lyfter kring innehallet i lektioner, 6vningar och lek
ar:

= Attt de leker och pysslar

= Attlékare berattar om hiv

= Att de far information om virus och blodceller

= Att de pratar om hur man berattar foér en kompis (om man maste beratta)
= Att de diskuterar i sma grupper

= Attde far se pa film

“Man fick ldra sig hur viruset férékar sig. Det var nytt for mig.
Inga frdgor limnades obesvarade.”
Man, 18-28 ar

“Sedan kéndes det jdttekul fér oss alla barn. Visst, vi hade undervisning om
sjukdomen. Det var jittekul, speciellt ndr vi hade vdra raster. Det var som att
gd i samma klass. Man gjorde aktiviteter, gick till sina rum och pratade.
Gjorde en massa aktiviteter. Man saknade att gad tillbaka. Man Idrde kdnna
en massa mdnniskor och sa splittras man och det kdnns ‘ojojoj’. Jag gick dret
ddrefter.”

Kvinna, 18-28 ar

Flera av barnen beskriver att de tycker att det ar bra nar det ar med ledare som
sjalva har hivinfektion och darmed har egen erfarenhet av hur det ar att ha hiv.

f Samtalsbilder — Hiv
-

‘%@}’ £ .

T .I

L

Ett bildmaterial for samtal och undervisning om hiv

Kzt
& .

Bild 3:5 Bild pa modell som man anvander pa Hivskolan i undervisningen om hivinfektion och
lakemedel mot hiv.
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ILiira kiinna bingo

Har hél i éronen Har syskon som inte har | Kan spela ctt Tycker om pizza
hiv instrument

Ater medicinen Tycker om att sjunga Har ett husdjur Bor i en ligenhet

kivexa

Har hiv Gillar fotboll Ar fodd pa vintern Ar bra pa matte

Illustration 3:6 Bild pa bingobricka som anvands pa Hivskolan nar barnen far intervjua
varandra. Ovningen bygger pé att de far prata om hivinfektion och medicin samt sjélva uttala att
de har hivinfektion. En tanke med uppgiften &r att genom fragorna pa bingobrickan sa forflyttas
svaren och fragorna en bit fran dem sjalva.

Det behdvs raster och utrymme mellan aktiviteterna for att barnen ska ha tillfallen
att prata med varandra och med ledare om de har fragor som de vill ta upp. Barnen
lyfter ocksa vikten av "fri tid” da de kan gora spontana aktiviteter som exempelvis
att spela fotboll eller leka ”Sanning eller konsekvens”. Utifran barnens
beskrivningar ar var uppfattning att det har varit lagom mycket tid och tillfallen for
raster och “fri tid” for att dessa diskussioner och aktiviteter ska ske pa ett naturligt
satt.

De barn som varit pa flera lager beskriver att de for varje lager far lite mer frihet.
De dldsta barnen uppger att de far bestamma sjdlva mer vad de gor pa sin fria tid
efter och mellan lektionerna och néar de ska ga och lagga sig med mera. Detta
overensstdmmer med det som ledarna for Hivskolan relaterar till som en
alderstrappa, se illustration i bérjan av detta kapitel.
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En viktig del i Hivskolans arbetssatt ar att kontinuerligt arbeta med att
vidareutveckla och forbattra Hivskolan. Det arbetet gors bland annat genom
skriftliga och muntliga utvarderingar med barnen i samband med Hivskolan.

Flera av de aldre barnen och de unga vuxna har berattat att personalen pa
Hivskolan har varit lyhorda for férbattringsforslag och har dndrat upplagg utifran
barnens kommentarer i de skriftliga utvarderingarna.

De flesta av de intervjuade barnen och unga vuxna beskriver att de tycker att
Hivskolan ar bra som den ar och efterfragar ingen forandring.

Ett fatal av de intervjuade tjejerna ndmner att de tycker att for vissa av
diskussionerna pa lektionerna skulle det vara battre ifall de kunde dela upp sig i
tjej- och killgrupper (om det ar tillrdckligt manga killar och tjejer).

Nagra av barnen pa Hivskolan har lyft att de 6nskar att Hivskolan forldggs till loven
och att det genomférs fler lager for dem under aret.

Flera av barnen har tagit upp att de dnskar att Hivskolan ska vara fler dagar an vad
den ar i forhallande till den aldersgrupp de ari. Var tolkning ar dock att det i
forhallande till den kunskap och den gemenskap som ska etableras pa lagret ar ett
val avvagt antal dagar for respektive aldersgrupp. Barnens dnskemal om fler dagar
ska snarare ses som ett bevis pa att barnen tycker att Hivskolan ar bra an att den
behover forlangas med fler dagar.
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Kapitel 4
Konferensen for unga vuxna
med hivinfektion

www.splitvisionresearch.se
-47-



Utvdrdering av Hivskolan och Konferensen for unga vuxna med hivinfektion
- Kapitel 4 Konferensen fér unga vuxna med hivinfektion

| detta kapitel presenteras hur de intervjuade unga vuxna (i aldern 18-26 ar)
upplever Konferensen fér unga vuxna med hivinfektion. Insikterna presenteras
utifran hur de unga vuxna upplever konferensen fore, under och efter sin
medverkan.

Avslutningsvis presenteras konferensens metod och process samt
utvecklingspotential ur de unga vuxnas perspektiv.

* Fatt prata dppet om hivviruset

* Pratat om hivinfektion

* Vénner

* Kunskap om hivviruset

* Tagit del av andras erfarenheter
* Strategier

* Diskuterat

Personligen o
slukvord...pefsonol

Inbjudan \‘

Fore

Medverkan
Under

Vardag /

Efter

* Kan mer om hivinfektion

* Har fatt nya véanner

* Kan mer om mediciner & varfdr de &r viktiga att ta
* Tegit del av andras erfarenheter

* Fatt nya strategier

* Okad sjélvkénsla

* Kénner sig mer bekvdm att prata om hiv

Bild 4:1. Oversiktlig bild éver processen fran det att de unga vuxna far inbjudan till konferensen
till att de medverkar pa konferensen for att sedan dverga till vardagslivet efter konferensen.

Konferensen fér unga vuxna med hivinfektion startade 2003 som ett komplement
till den ordinarie varden av unga vuxna som lever med hivinfektion. Konferensen
genomfors som en langhelgsaktivitet (torsdag till sondag) for unga vuxna med
hivinfektion i Sverige i aldrarna 18-26 ar.

Konferensen fér unga vuxna genomfors arligen i Stockholmsomradet och anordnas
av Kuratorskliniken, Huddinge i samverkan med Infektionskliniken, Huddinge.

Konferensen fér unga vuxna ar en utbildningsverksamhet och en motesplats.

Antalet deltagare pa konferensen ar ungefar 20 unga vuxna. 2014 var det 23
anmalda och 20 som deltog.
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Konferensen skiljer sig fran Hivskolan pa sa satt att man i hégre grad har inbjudna
foreldsare pa konferensen. Arrangorerna for konferensen dr med och ser till att allt
praktiskt fungerar. De ar ocksa "faciliterare”, dar de "fangar upp”, forklarar och
agerar stod under, mellan och efter foreldsningarna samt vid dagens slut.

Majoriteten av de intervjuade unga vuxna beskriver att de fatt information och
inbjudan om Konferensen fér unga vuxna via sin kurator eller nagon annan
personal pa kliniken de gar hos. Nagra av de intervjuade beskriver att de blivit
tillfragade vid flera tillfdllen innan de val deltog pa konferensen. Flera av de
intervjuade berattar ocksa att de har deltagit vid flera tillféllen.

Manga av de som aterkommande har gatt pa konferensen har beskrivit att de
sjalva har fatt fraga efter en inbjudan eller att de hort av andra att konferensen ar
pa gang, men att de sjdlva dnnu inte fatt en inbjudan och att de darefter har
efterfragat en inbjudan av sin kurator/ldkare/sjukskoterska.

Majoriteten av de vi intervjuat har i yngre alder gatt pa Hivskolan och fortsatter att
ga pa Konferensen fér unga vuxna.

highy %

Fér férfrdgan muntligen o
frén kurator/Iékare/sjukskGterska B ®© >>>>

Betdnketid P "
g@) gb Fér skriftlig inbjudan per post Gdr pa Konferensen f6r unga vuxna

AL

Frdgar sjdlva muntligen
kurator/lékare/sjukskdterska om de fdr gd

Bild 4:2. lllustration 6ver processen att bli tillfragad att delta pa Konferensen for unga vuxna.

Nagra av de intervjuade unga vuxna (som inte har varit pa Hivskolan) har beskrivit
att de sjélva eller andra som de kdnner fran konferensen (som inte har varit pa
Hivskolan) har beskrivit att de varit tveksamma infor att ga. Funderingar som gjort
dem tveksamma till att ga har varit:

Vilka ar dar?

Vad g6r man dar?

Vad ar det som sdgs och hur mycket av det kommer ut?
Hur bor man?

Bland de personer vi har intervjuat verkar det storsta hindret vara att de ar radda
for att tréffa nagon de kdnner (ar fran samma land) som kan sprida information om
att de lever med hivinfektion. | manga fall handlar det inte bara om radsla fér egen
del, utan aven om héansyn till sin familj och sldkt. De vill inte att familjen ska fa lida
for att det skulle komma ut information om att de har hivinfektion. Se dven
Hemliga med hivinfektionen av hdnsyn till anhériga i kapitel 2.
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De som har valt att inte delta pa konferensen, har framst gjort det av tva orsaker:

Gar inte av radsla for att eventuellt traffa nagon fran sitt land eller for att
det pa nagot satt skulle komma ut att de har hivinfektion genom deras
medverkan pa konferensen.

De formar inte fullt ut acceptera att de har hivinfektion (de vagar/vill inte
behova hantera de kdnslor som det skulle innebéra att ga pa
konferensen).

Nagra enstaka av de intervjuade unga vuxna som tidigare gatt pa Hivskolan
beskriver att de har valt att inte ga pa konferensen pa grund av att de kdnner att de
har tillrackligt med information om sjukdomen och att de inte har behov av att
prata om sin sjukdom.

Flera av de aldre unga vuxna beskriver att de gatt flera ganger pa konferensen.
Flera av dem har dven deltagit pa Hivskolan. Bakgrunden till att de valjer att ga pa
konferensen flera ganger ar att de upplever att de far ny kunskap varje gang samt
en utokad vanskapskrets (med personer som har hivinfektion). Det ar ocksa ett satt
att traffa vanner som de lart kdanna fran Hivskolan och tidigare konferenser och
umgas, men dven for att félja upp hur de har det. Nagra av de dldre unga vuxna
beskriver att de inte gar pa konferensen varje ar.

Néar det galler konferensen fér unga vuxna ar det fran arrangorernas sida inte ett
mal i sig att ga flera gdnger (om man inte har behov av det), till skillnad fran
Hivskolan, dar man har ett ackumulativt upplagg (se kapitel 3.1 Fakta om
Hivskolan).

“Efter att jag gdtt ndgra ganger kénde jag att jag fatt bra med kunskap, att
jag hade fatt ett bra nétverk med mig. | ar fick jag en inbjudan och i ar ville
jag ga eftersom det var mitt sista dr att vara med.”
Man, 18-28 ar

"Har inte fatt sG mycket mer information under de andra géngerna jag gatt
dn det jag fick férsta gdngen, men sa otroligt kul att trdffa alla ménniskor.”
Man, 18-28 ar

Som vi fatt beskrivet upplagget for konferensen sa bjuds det in féreldsare som ar
amnesexperter. Till skillnad fran upplagget med Hivskolan, dar arrangérerna haller i
ovningar och moment, ar arrangérerna av konferensen med och ser till att allt
praktiskt fungerar. De dr ocksa "faciliterare” dar de “fangar upp”, férklarar och
agerar stod under, mellan och efter foreldsningarna samt vid dagens slut. For att
kunna gora detta kravs att ledarna har gedigna kunskaper om hiv och att leva med
hivinfektion samt kompetens i att stodja och arbeta med unga vuxna.
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| citatet nedan beskriver en av de intervjuade unga vuxna konferensen, och belyser
ocksa skillnaden mellan Hivskolan och konferensen:

“Konferensen dr mer vuxet dn Hivskolan. Mer aktuellt ... Det som skiljer dr
vilka dmnen man Idgger tyngd pG och samtalsimnena. Det dr mer vuxna
grejer. Hur man férhdller sig till sin nybildade familj, hur man ténker runt sin
partner, hur man skyddar sig om man dr ute och slarvar. PG Hivskolan dr det
mer pd nivan hur man berdttar det for bdsta kompisen. Pa Hivskolan far
man vetskap om dessa fradgor, men det dr inget de gar in djupare pa. Pa
Hivskolan far man reda pa vilka frégor som kan dyka upp ndr man ér vuxen
medan pa Konferensen dealar man med dessa vuxna fragor.”

Man, 18-28 ar

Nagra av de intervjuade har ocksa beskrivit en skillnad i att pa Hivskolan sa deltar
de barn som vuxit upp med hivinfektion och pa konferensen sa tillkommer dven de
unga vuxna som fatt hivinfektion i en senare period i livet.

Flertalet av de intervjuade unga vuxna beskriver att de med konferensen far ett
utbyte av kunskaper och erfarenheter under trevliga sociala former, i en trevlig
miljé. Manga av de intervjuade unga vuxna beskriver sina upplevelser fran
konferensen i mycket positiva ordalag:

”Kdnns som att jag skapat en familj — i och med konferensen.”
Man, 18-28 ar

"Ndr jag var ddr forsta gangen tdnkte jag ‘Herre gud varfér har jag inte gatt
hit tidigare?"”
Kvinna, 18-28 ar

"Ville inte gd férst pa konferensen — blev évertalad. Jag dngrar mig stort att
jag inte gick tidigare. Jag hade matt bdst. Varfér ska jag inte ma bdst? Det
var jdtteroligt pa konferensen.”

Man, 18-28 ar

Nedan foljer nagra sammanfattande punkter kring hur de intervjuade unga vuxna
har berattat att det ar pa konferensen (utan inbdrdes ordning):

De beskriver att det ar skont att kunna prata 6ppet om hivinfektionen.
(Flertalet av de intervjuade unga vuxna har beskrivit att de, forutom
sjukhuspersonal, bara har ett fatal att prata om sin hivinfektion med.)
De far lara sig om hivviruset och om varfér de behover ta lakemedel mot
hiv.

De far ta del av andras vardag och far strategier fér hur de sjilva kan
hantera olika situationer i sin vardag.

De far véanner.
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Det ar inte nagon tvekan om att de unga vuxna har blivit battre rustade for att
kunna leva med sin hivinfektion efter att ha deltagit pa konferensen. | de unga
vuxnas beskrivningar kan vi ocksa tydligt se att det finns en styrka i att delta pa
flera konferenser.

”Konferensen var mycket viktig, férsta gdngen hade jag fatt information
[kunskap om hivinfektionen] men inte kunnat ta till mig allt.”
Man, 18-28 ar

"Det dr det som dr grejen med konferensen att de behandlar i princip samma
grejer varje géng. Men man snappar upp olika grejer varje géng. Aven om
man hért féreldsningarna férut for det dr ungefdr samma sak de tar upp
varje gang. Men det dr alltid ndgot nytt som fastnar. Kanske allra viktigaste
dgr eller i alla fall lika viktiga dr samtalen utanfér de organiserade samtalen.
Nédr man bara hénger i séllskapsrummen pa kvdéllen och mellan passen.
Vildigt givande samtal. ... Personalen dr inte med och hénger pa kvdllarna,
och det dr bra. De dr givetvis vilkomna men...”

Man, 18-28 ar

Det de intervjuade unga vuxna framforallt lyfter att Konferensen for unga vuxna
har gett dem ar:

Strategier i hur de kan hantera sin egen vardag genom att ta del av andras
erfarenheter

Kunskap och medvetenhet om hivinfektion

Kunskap om hivinfektion och sexuella relationer

Kunskap och medvetenhet om vikten av att ta lakemedel mot hiv for att
minska risken att smitta andra

Medvetenhet om att det finns andra som har hivinfektion, man ar inte
ensam

Gemenskap med andra i liknande situation

Nya vanner

Okad sjilvkansla/Kanner sig bekvdma att prata om hiv

Mojlighet att ta mer aktiv del av den vard som erbjuds
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Bild 4:3 lllustration 6ver vad de unga vuxna uppger att de far med sig fran Konferensen for
unga vuxna.

Nedan foljer fordjupade beskrivningar av punkterna ovan. Graden av hur mycket
konferensen paverkar de unga vuxnas vardag varierar. Det beror dels pa deras
personliga situation, dels pa hur nydiagnostiserade de &r samt om de deltagit i
Hivskolan tidigare.

Flera av de intervjuade beskriver att genom att de sjalva ar i olika faser i livet tar de
till sig olika saker vid olika konferenser. Vad man tar till sig beror dven pa vilka de
ovriga deltagarna ar.

Efter det att de unga vuxna har varit pa konferensen kan vi, fran deras berattelser,
se att de har med sig ett nytt sammanhang som de kan omringa sin vardag med. De
har fatt ett nytt forhallningssatt till att ha hand om sin hivinfektion och beméta
omvarlden pa. Det handlar dels om att de 6ppet har fatt prata om att de har
hivinfektion. Det handlar dels om att de fatt sociala strategier fér hur de kan agera i
vardagen genom att ta del av andras erfarenheter.

Ett viktigt moment som de intervjuade har beskrivit ar méjligheten att kunna se
sina egna upplevelser och sin egen kunskap om hivinfektionen genom andras
beréattelser av sina erfarenheter.

" Arets konferens var lika bra som alltid, men i r 2014 var det en av
deltagarna som éppnade och berdttade sin historia av att blivit utsatt for en
héxjakt i media, vilket gav vdldigt mycket.”

Man, 18-28 ar
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Majoriteten av de intervjuade uppger att de fatt mer kunskap om och forstaelse for
hivviruset, smittskydd och lakemedel mot hiv pa konferensen.

“Det dr folk, mdnga som dr sjukt slarviga med sina mediciner och blir resistenta sa
att vi [de andra pd konferensen och i ndtverket] far prata vett med dem, stétta,
skdlla pG dem.”

Man, 18-28 ar

Nagot som flera av de intervjuade har lyft att manga ar intresserade av ar nar det
kommer foreldsare (sexologer) som pratar om relationer och sex.

Nagra av de adldre unga vuxna har lyft att de har férstatt sambandet med att ta
lakemedel mot hiv och att det &r en viktig faktor vad galler minskning av risken att
smitta andra i samband med sex. De har ocksa lyft vikten av att man informerar om
detta samband pa Konferensen for unga vuxna och pa Infektionskliniken. | samma
andetag beskriver de dven att det &r manga unga vuxna som periodvis slarvar med
att ta sina mediciner.

Manga beskriver att de mar bra av att ga pa konferensen och att de inte langre har
kdnslan av att de ar ensamma om att ha hiv. De blir |attade och styrkta av att det
finns andra i liknande situationer. Flera papekar ocksa att de 6nskar att de gatt dit
tidigare.

"Det som dr allra bdst dr att man med Hivskolan och konferensen far kdnna
att man inte dr ensam. En sak att veta det, en annan att fatta det.”
Man, 18-28 ar

Flera av de intervjuade unga vuxna beskriver att de inte upplever sig ensamma med
sin sjukdom efter att ha deltagit pa konferensen.

"Har kdnt mig jéttedeppig och valt att inte gé ut och efter konferensen kédnns
det som jag fatt en ny familj.”
Man, 18-28 ar
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"Det dr sG himla givande. Férsta gdngen var det stort att trdffa andra for jag
kénde mig ensam. Visst fick jag information vid mina besék. Men det dr sa
mycket sG det dr svadrt att ta till sig pd en gdng. Bra att fG mer information
ndr jag hunnit bearbeta det mer ocksd. Bra att fGd gemenskapen.
Idag dr jag véldigt pdldst. | ar var det inte for att Idra mig, men samtidigt dr
jag en sddan som kan stdlla/vdagar stdlla dumma fragor. Inte rddd for att ta
upp fragor och starta en diskussion. Det finns en hel del yngre som dr ganska
blyga. Da kan jag stdlla alla dessa dumma fragor som de inte sjdlva vagar
stdlla i en lite stérre grupp.”

Kvinna, 18-28 ar

De unga vuxna beskriver att konferensen ger dem en kéansla av tillhorighet och
sammanhang. Ofta aker de fran konferensen med nyfunna vanner. Vissa av de
intervjuade berattar om vanskap som haller éver tid. En del av de intervjuade
uppge att de haller kontakten (med jamna eller ojamna mellanrum) under resten
av aret nar inte konferensen dger rum. Oftast har de kontakt via internet. De
intervjuade unga vuxna berattar att de kan vara ett stod till varandra. Det ar dock
inte nédvandigt att de pratar om saker som ror hivinfektion.

"Ndtverket har varit en viktig del fér mig att hantera min hivinfektion. Nagra
av mina béttre vdnner ér sddana som jag ldrt kéinna bdde pa Hivskolan och
konferensen. Om jag skulle kénna “shit jag mdste prata hiv’, da dr det inga
som man férst mdste ta steg att berdtta for att man har hivinfektion, nu har
jag inte haft det behovet, men vi har haft manga vérdefulla samtal.”

Man, 18-28 ar

Flera av de intervjuade unga vuxna beskriver att de har en positiv kdnsla nér de
kommer fran lagret. Nagra beskriver att de kdnner sig starkta som personer, att de
fatt battre sjalvfortroende och sjalvkansla. De kadnner sig lattade och upplever att
de alltid har ménniskor de kan prata med.

"Manga dr blyga férsta gdngen de kommer pd konferensen, men sedan
hdnder det ndgot de bérjar bli allt mer aktiva pd Facebook. Det dr stora steg.
Kvinna, 18-28 ar

“Fér mig har konferensen gjort jdttestort. Det dr tack vare konferensen som
jag vdagar vara mer éppen.”
Man, 18-28 ar

Det vi kan se utifran de unga vuxnas beskrivningar av sin livssituation sa har de tack
vare sitt deltagande pa Hivskolan och konferensen blivit battre pa att forsta sin
sjukdom. Pa det sattet kan de battre ta en aktiv del av den vard som erbjuds

(i varierande grad beroende pa alder och livssituation).
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Vi fragade de unga vuxna som deltagit pa Konferensen fér unga vuxna hur de sjalva
skulle ”sélja in” Konferensen fér unga vuxna till andra unga vuxna som ar
tveksamma till att ga. Deras framsta argument var da:

De far lara sig om hiv

De far traffa andra med hiv

De far prata 6ppet om hiv

De far lara kdnna andra unga vuxna och far vanner
De far géra mycket roligt och pratar inte bara om hiv

Nagra av de intervjuade har sagt att om de sjalva skulle prata med en annan ung
vuxen om att delta pa konferensen sa skulle de saga "”Varfér inte? Préva sa far du

”

se.

Utifran de beskrivningar vi fatt av de unga vuxna framgar det att det ar ett bra
pedagogiskt arbete som ligger bakom konferensens aktiviteter och upplagg. De
beskriver att det snabbt bli en bra stdmning, gemenskap och samhdérighet i

gruppen.

Med utgangspunkt fran de unga vuxnas berattelser ser vi att det finns ett antal
komponenter som gor att konferensen blir sa bra som den ar:

En bra grupprocess.

En gemenskap skapas.

Foreldsningar.

Raster och utrymme mellan foreldsningarna.

Konferensen bestar av ett antal delar dar en del &r att skapa utrymme dar
deltagarna sjalva kan utbyta erfarenheter. En viktig del ar ocksa majligheten att
skapa natverk fa nya vanner. En ytterligare del ar att ge deltagarna kunskap och
fakta runt sin sjukdom. For att dessa delar ska fungera kravs en plattform dar
deltagarna kanner sig trygga i att narma sig varandra. Saval arrangorer som
deltagare beskriver att det finns naturliga tillfdllen och utrymmen dar de far
mojlighet att prata och ldra kdnna varandra. Deltagarna beskriver ocksa att de
tycker att det &r en lagom gruppstorlek pa konferensen.

"En lagom gruppstorlek. Vi har varit cirka 20, vilket ér en lagom grupp
storlek. Mindre grupp dr inte bra f6ér da dr det svdrt att fa vara anonym.”
Man, 18-28 ar
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De intervjuade unga vuxna beskriver att konferensens foreldsningar ger mycket
information, men att de ar upplagda pa ett bra och lattillgangligt satt:

Foreldsarna pratar mycket i liknelser (inte bara fakta).
Foreldsarna kommer med mycket runtomkring-berattelser.
Det ar vdalkommet att stalla fragor.

"Det var mycket information precis som de sagt till mig, men de la upp det s
att det var intressant att lyssna, vilket gjorde att det var létt att ta in
information. Man orkar sitta och lyssna.”

Kvinna, 18-28 ar

Det ar viktigt att det under konferensen finns maojlighet att samla upp de fragor,
reflektioner, tankar, kdnslor som en féreldsning kan initiera.

"Ett pass bestod i att en person kom dit och pratade om existentiella fragor. Vem dr
jag? och Vem strévar jag efter att bli? Detta pass hade behévt féljas upp. Detta blev
vdldigt strakt fér ndgra av deltagarna ddr de bérjade reflektera éver sig sjélva pa
ett nytt sdtt. Detta hade behévt féljas upp sé att de landar i det.”

Man, 18-28 ar

Teman som de unga vuxna har lyft som viktiga ar:
Kunskap om hiv
Smittskyddsldkarnas information
Hur man beréttar for en flickvan/pojkvan
Kul att traffa vanner
Efterfragar information/kunskap om nya mediciner, kunskapslaget nu

Det behdvs raster och utrymme mellan aktiviteterna for att deltagarna ska ha
tillfallen att prata med varandra, utbyta erfarenheter, lara kidnna varandra och
umgas. Delade nya erfarenheter vavs samman med deras gemensamma historia av
att véxa upp med hivinfektion.

"Viktigt att man far géra annat mellan féreldsningarna. Aktiviteterna stérker
banden mellan oss som deltar. Exempelvis att vi star och mdlar tillsammans.
Det dr sma saker som gér det. Gemensamma upplevelser binder oss

samman.”
Man, 18-28 ar

Utifran de intervjuades beskrivningar ar var uppfattning att det har varit lagom
mycket tid och tillfallen for raster och "fri tid” for att dessa diskussioner och
aktiviteter ska ske pa ett naturligt satt. De som var pa konferensen 2014 uppgav att
de tyckte att det var en bra avvagning ndr man borjade pa morgonen och slutade
pa kvéllen.

"I ar satt vi en kvdll och pratade om mediciner, olika tekniker fér att ta
medicin. En del har jdttesvdrt med mediciner. Diskussionen fortsatte sedan
dagen efter med personalen.”

Man, 18-28 ar
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"Det blir djupare och mer personligt ndr det inte stdr en Idkare dér framme
och pratar” [...] “Man vdgar prata om saker som kanske kdnns jobbigt/svdrt
att prata med personalen om.”

Man, 18-28 ar

De intervjuade unga vuxna som har deltagit pa bade Hivskola och konferens har
sjalva resonerat kring att det var annorlunda néar de var pa Hivskolan; da dnskade
de att lagret skulle vara fler dagar, men nu med konferensens uppger de att 4 dagar
ar lagom (torsdag-séndag). Det &r den tid de flesta unga vuxna har mojlighet att
vara borta fran arbete eller studier.

En viktig del i konferensens arbetssatt ar att kontinuerligt arbeta med att
vidareutveckla och forbattra Konferensen for unga vuxna. Det arbetet gors bland
annat genom skriftliga och muntliga utvarderingar med de unga vuxna i samband
med konferensen.

Flera av de intervjuade har berattat att personalen pa konferensen har varit
lyhérda for forbattringsforslag och har andrat upplagg utifran de kommentarer som
framkommit i de skriftliga utvarderingarna.

Manga av de intervjuade unga vuxna beskriver att de tycker att Konferensen for
unga vuxna ar bra som den ar och efterfragar inga storre fordandringar.

Ser vi sammanfattningsvis vad de intervjuade unga vuxna efterfragar sa ar det:

Ha en uppféljande atertraff en vecka eller manad efter konferensen
Ga an mer tydligt igenom vilka regler som galler under konferensen
Forskning

Juridisk information om Smittskyddslagen

Tydligare samverkan med de nordiska landerna alternativt med de
europeiska landerna

Aktiviteter for de som &r Over 26 ar

Mentorer

Nedan gar vi kort igenom punkterna de unga vuxna har efterfragat.
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De intervjuade aldre unga vuxna efterfragar nagon form av uppféljning efter
konferensen. Den kan exempelvis ske genom muntlig uppféljning per telefon. De
efterfragar dven nagon form av dtertrdff som genomfors en vecka eller en manad
efter konferensen. Det har géller kanske framst de som bor i ndromradet (eller som
har majlighet att resa till Stockholm). Genom uppfdljningen och atertraffen finns
det mojlighet att kunna ta hand om de kédnslor och emotionella fragor som kommit
till ytan efter deltagandet pa konferensen.

Vissa av de dldre intervjuade unga vuxna har efterfragat en tydlig genomgang av
vilka regler som géller under konferensen (exempelvis att det som sdgs stannar hos
deltagarna, ingen fotografering). Nu var det inga problem vid 2014 ars konferens
men ndgot annat ar kanske det kommer behovas, resonerar de.

| flera av intervjuerna med de unga vuxna har de beskrivit att de ar intresserade av
att fa reda pa mer ar om hur forskningsldget kring hiv ser ut nu och hur de arbetar
med forskningen idag. Manga har refererat till att de garna skulle vilja traffa
forskare.

Nagra av de intervjuade unga vuxna har efterfragat mer information och kunskap
kring Smittskyddslagen ur en juridisk synvinkel da de upplever att férandringen i
Smittskyddslagen ar diffus. Den juridiska synvinkeln kan vara ett komplement till
det som smittskyddslakaren berattar.

Nagra av de unga vuxna vi intervjuat har refererat att det varit med deltagare med
hivinfektion fran Danmark pa konferensen (2014) och tidigare ar har det aven varit
med deltagare fran Norge. De beskriver att det har varit givande att fa ta del av
deras erfarenheter och onskar fler tillfdllen dar deltagare fran andra lander kan
delta pa Konferensen for unga vuxna.

Nagra av de intervjuade 6nskar ocksa att de sjdlva skulle kunna aka ivag till
konferenser utomlands (framst nordiska lander, men dven lander i Europa ndmns).
Nagra av de dldre unga vuxna har refererat till att de sjdlva akt pa lager i utlandet
nar de var yngre (exempelvis till Schweiz).
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Nagot som flera av de intervjuande unga vuxna har efterfragat, och som vi vet att
Infektionskliniken i Huddinge haller pa och undersoker, &r om det gar att ordna
aktiviteter for de patienter med hivinfektion som ar éver 26 ar (se 4.7.7 Mentorer).

Flera av de intervjuade unga vuxna har beskrivit att de inte kdnner sig hemma
bland de frivilligorganisationer som arbetar med hiv i Sverige. Nagra av de
intervjuade refererar till att dessa organisationer framst vander sig till "dldre
svenskfédda man”. Nagra av de intervjuade har ocksa beskrivit att det kdnns
utpekande eller kdnsligt att besdka dessa organisationer da deras verksamheter
enbart riktar sig till personer som lever med hivinfektion. De refererar till att det
kan vara svart att hantera en situation om de exempelvis skulle stota pa nagon de
kdnner i samband med ett besok i lokalen.

Flera av de intervjuade unga vuxna har lyft att mentorskap kan vara bra. Precis som
nedanstdende citat visar hade de sjilva dnskat att de haft en mentor:

”Jag hade énskat ha en mentor ndr jag fick reda pag min diagnos. Att ha
ndgon att prata med som sjdlv har hiv.”
Kvinna, 18-28 ar

Det ar nagra av de intervjuade barnen och unga vuxna som har beskrivit att de
tréffat och pratat med nagon som har hivinfektion och som ar nagra ar dldre. Det
har varit en blandning av mentor och ambassadoér som de traffat specifikt vid ett
enskilt tillfdlle och som hade majlighet att prata med och stélla fragor till.

Nagra av de intervjuade har dven lyft att det finns en styrka med att sjalv kunna fa
vara mentor och att fa gar mentorsutbildning. Det skulle ocksa kunna fa vara ett
satt for de som ar 6ver 26 ar att fa mojlighet att fortsatta vara kvar i
"gemenskapen”.
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Kapitel 5
Marknadsforing och information
- om att na ut
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| detta kapitel presenteras insikter fran intervjuerna runt marknadsféringen av och
informationen om Hivskolan och Konferensen fér unga vuxna med hivinfektion.

Marknadsféringen av Hivskolan och Konferensen for unga vuxna sker
huvudsakligen muntligen. | samband med sina besék pa Barnhivmottagningen /
Infektionskliniken blir barn och unga vuxna tillfragade av sin ldkare, kurator eller
sjukskoterska. Darefter far de en skriftlig inbjudan/anmalan per vanlig post (se bild

5:3).

S

Far forfragan muntligen
fran kurator/lékare/sjukskdterska

Bild 5:1. lllustration 6ver att informationen och inbjudan om att delta pa Hivskolan och
Konferensen for unga vuxna initialt oftast sker muntligen.

En stor del av marknadsfoéringen bestar i att muntligen motivera (tjata pa) barn och
unga vuxna som lever med hivinfektion till att vilja och vaga delta. En av de
intervjuade unga vuxna beskriver exempelvis att kuratorn och hennes
vardnadshavare forsokte overtala henne varje ar fran att hon var 15-16 ar fram till
nar hon var 22-23 ar och till slut valde att ga (och tyckte da att det var mycket
vardefullt att ha deltagit pa konferensen):

“Jag var emot det. Min moster och kuratorn pd infektion la fram férslag

varje Gr och jag sa nej. Det kdndes som de ville skicka mig till dagis. Som att
jag kan ingenting énda ’sG ga dit” ungefdr. Nej, jag tycker inte det passar
mig. Jag vill inte bli behandlad pad det sdttet. [...] De berdttade bara om att
det var en konferens med flera stycken unga vuxna med hiv. Sa fér man lite
information om sjukdomen. Det var inte vad jag tdnkt mig. Men till slut
tdnkte jag, ja jag gdr vél pd den dér konferensen da. Jag gick. Om de hdller pé

och tjatar hela tiden”.

Kvinna, 18-28 ar

Vid en s6kning gjord under februari 2015 finns det inte nagon information pa
internet om nastkommande konferens (hésten 2015). Nar det galler Hivskolan
bestar informationen pa internet av en kort informativ text samt tre PDF-dokument

(se bild 5:2 och 5:3).
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KAROLINSKA L2817 @

Akutfall  Virdgaden  Langusge

Hivskola FOR PATIENTER

Alla mottagningar och avdelningar A-Q
) r en utbildningsverksamhet och en ats som finns till for

Barn hivmottagnin

alla hivinfekterade barn och ungdomar mellar adinge

P4 havsiolan fir barnen och ungdomarna mojlighet att | grupp lara sig om hiv och dela erfarenheter med e
varandra. Programmet innehdsier bide utbikining och lek. information, samital, film och andra aktiviteter som

bertr mnet att vara ung och leva med hivinfektion. Deltagarna for traffa manga andea barn och ungdomar

med hw, byta erfarenheter med dem och knyta nya kontakter

De som deltagh under de snart 15 br som vi bedrivit verksambeten sager att de Lirt sig mycket om sin
av ensamhet och skapat ett ndtverk med andra unga |
<h har set hivskolan som ett stalle att hitta kraft for

hivinfektion och om sig s8hva. De har brutit sin kans

samma situation. Flera bam Sterkommer flera ginger

Invet

Hivskolan genomfors som et tre-fyra dagar ingt liger pd en kursgdrd nara Stockholm.

Hivskolan 8¢ Sidersindelad och erbjuds en gng vardera per ir for Sidersgrupperna 10-11 r, 12:14 §r och 15,
174

Vistelsen ar gratis for dehtagama.

Vi som arbetar med hivskolan b ocksd verksamma | barnhivteamet vid Astrid Lindgrens barnsjukhus

Vill du veta mer om Hivskolan - kontakta:

Maja Nanneson
Telefon: 08-585 837 48
Mobilne: 070.737 41 23

Epost: Maja Nanneson

@ Inbjudan och anmalan till hivskola

. Inbjudan daghivskola 14 mars, 2015 for 1012 br »

Bild 5:2. Exempel pa information som finns pa internet gallande Hivskolan.

Inbjudan till familjehivskola Inbjudan till hivskola 15-18 juni 2015
25-26 aoril 2015

Den 15-18 juni dr det hivskola for ungdomar mellan 15-18 r med hiv frin

Valkommen till familjehivskolan, ett tillflle for er i familjen att triffa andra hela Sverige.
familjer dar barnen lever med hiv och dr vi tillsammans lir oss mer och
pratar 5ppet om hiv! Hivskolan dr upplagd som ett fyra dagar lngt liger med dvernattning
o . ot | bide lek, samtal, film
hivi alla 3ds deltar L
e e wi och andra aktiviteter som berdr dmnet att vara ung och leva med
= hivinfektion. Du kommer att tréffa manga andra hivinfekterade ungdomar,
syskon. byta erfarenheter med dem och knyta kontakter.
Vi kommer att bo pi en ligergird lite utanfor Stockholm
Alla ung .
Vi kommer att ha aktiviteter for barnen och forelasningar och samtal for de arbetar med bam och ungdomar som har hiv pa Karolinska
nirstiende. Universitetssjukhuset | Huddinge.
e Hivskolas den15 den18
Lirdag den 25 2pr8 1 1100 Sumbng | Stockboie: Junl, du nir di
Comemsam s s oyt o devom ok
1400 saming i Ligeglnden Deltagande, boende och all mat ir gratis.
1500 Gemensamt program och e for smpangs och ek
e begransat till 16 stycken, anmal di sdattdu vet
1730 middeg att du fir en plats!
St 26 39l 1100 Avres s Ligerinden
1200 Comensam sk | Snckbole Valkommen!
1430 Comensam svresa f Stckiclen Gy fir desem dmskar Har du nigra fragor kontakta Maja Nanneson

Telefon 08-585 837 48, 070-737 4123
majananneson@karolinska:se

Xorzmemtth Kirsmamt

Inbjudan till daghivskola
14 mars 2015
ing
Ar dumellan 10 och 12 42 cller mala.
Vill du vara med pé hivskola tillsammans med andra
barn som ocksd har hiv? .
Vilkommen till vir daghivskola Idrdagen den 14 mars.
mellan 10.00-17.00.
»
Vikommer att leka, prata, ta lunch och fika, pyssla
och titta pé film.
Vi kommer att ha roligt och lara oss mer om hiv
tillsammans. Valkommen! Telefon:
Om du bor I3ngt frin Stockholm kan vi erbjuda dig. jukhy
ol en iStockholm i
samband med hivskolan. Onskar svernatening [_]
Har du nagra frégor kontakta Maja Nanneson Skicka anmalan tl:
Telefon 08-585 837 48, 070-737 41 23 Maja Nanneson
‘maja.nanneson@karolinska.se Kuratorskliniken 844
Karolinska Universitetssjukhuset Huddinge
141 86 Stockholm
X | e ﬂi

Bild 5:3. Exempel pa inbjudan/anmalningsblanketter som finns for Hivskolan, familjehivskolan
under varen 2015.
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Ett aterkommande monster i intervjuerna med unga vuxna ar att de inte har fatt
inbjudan eller att de har kompisar som inte har fatt inbjudan till konferensen (bade
till konferensen 2014 och tidigare konferenser). De beskriver att de sjdlva har fatt
efterfraga om och nér det ar en konferens eller om de kan fa anmala sig.

"Férsta dret fick jag information frdn den kuratorn som jag hade dd som
tipsade mig. Andra dret fragade jag min skéterska om de kunde skicka ut en
inbjudan hem till mig. | ar (2014) fragade jag ocksd en skéterska som
skickade en inbjudan hem till mig. En anmdlningsblankett.”

Kvinna, 18-28 ar

”Jag vet att andra som dr med i facebookgruppen, som bor i andra
kommuner, har sagt att de inte fatt ndgon inbjudan.”
Kvinna, 18-28 ar

Att unga vuxna sjalva efterfragar en inbjudan visar dels att informationen inte nar
ut och dels att konferensen ar vl etablerad hos vissa unga vuxna och en
sjalvklarhet for dem att ga pa.

Néar det galler hur vl inbjudan till Hivskolan nar ut till alla barn med hivinfektion i
Sverige i aldern 10-17 ar, har vi inte en tydlig bild om informationen nar ut till alla
eller ej. Bland de barn och unga vuxna vi har intervjuat dr det bara nagra enstaka
som refererat till att de under sin uppvaxt inte har fatt nagon inbjudan till
Hivskolan (se dven Rekryteringsforfarandets begransningar i kapitel 1).

For de barn som &ar patienter pa Barnhivmottagningen vid Astrid Lindgrens
barnsjukhus och de unga vuxna som ar patienter pa Infektionskliniken och
Overféringsmottagningen pa Huddinge sjukhus eller pa Sesam City, sker inbjudan
till stor del "direkt” via personalen (som ocksa medverkar vid Hivskolan respektive
Konferensen fér unga vuxna).

Néar det galler de barn och unga vuxna som &r patienter pa Barn- och
infektionskliniker runt om i landet sker inbjudan till Hivskolan och Konferensen for
unga vuxna med hjalp av personal pa respektive klinik. | dessa fall blir det ett
ytterligare steg innan inbjudan nar patienterna och det ligger pa arrangorerna att
halla personal pa dessa cirka 30 kliniker uppdaterade. For flera av klinikerna
utanfér Stockholms Ian finns val upparbetade relationer med dedikerad personal
som hanterar dessa fragor. Men fér andra kliniker saknas rutiner och bra
kontaktytor (det kan exempelvis bero pa organisatoriska faktorer). For vissa kliniker
kan det bero pa att de enbart sporadiskt har patienter med hivinfektion. Detta kan
medfora att inte alla barn och unga vuxna far vetskap om Hivskolan och
Konferensen fér unga vuxna.
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Vi har i utvarderingen haft svart att fa en klar och tydlig bild av hur val Hivskolan
och Konferensen for unga vuxna nar ut till barn och unga vuxna med Hivinfektion i
hela Sverige. De barn och unga vuxna som vi inte har natt ut till i var rekrytering &r
med stor sannolikhet samma malgrupp som inte nas av inbjudan till att delta pa
Hivskolan och Konferensen for unga vuxna.

I samband med att vi har varit i kontakt med kliniker i landet for att fa hjalp med att
rekrytera barn och unga vuxna till intervjuer, har flera namnt att de inte har sa
manga patienter i berord alder att tillfraga. Nagra namner att de pa kliniken gor en
bedémning av vilka som erbjuds att delta pa skola och konferens i stallet for att Iata
barnen och de unga vuxna sjalva gora detta val. Vid vara telefonsamtal reflekterar
de sjalva runt att det kanske inte ar korrekt hanterat. Exempelvis tillfragas sallan:

Personer som nyss kommit till Sverige (exempelvis anhdriginvandring och
arbetsmarknadsinvandring) pa grund av brister i svenska spraket
Asylsdkande, pa grund av brister i svenska spraket

Unga vuxna som lever som “etablerade vuxna” (har barn)

Da Hivskolan och Konferensen for unga vuxna med hivinfektion bér ses som en del
av varden ar det viktigt att sdkerstalla att alla har mgjlighet att nas av samma
information och sjdlva kan gora valet utifran en val informerad kdinnedom om
Hivskolan/ Konferensen fér unga vuxna.

Nagra av de intervjuade barnen och unga vuxna har beskrivit att det som gjorde att
de vagade aka pa Hivskolan var att personalen fran Hivskolan kom pa besok till
deras barnklinik och berdttade om Hivskolan.

"Férst ville jag inte ga dit. Jag bodde inte i Stockholm da [...]. Jag tyckte det
var fér langt bort, det var nya mdnniskor som jag inte kdnde och sa. [...]
Sjukhuset sa det férst, sedan kom en sjukskdterska och en kurator [fran
Huddinge]. Det var de som sa som presenterade hela Hivskolan, hur det gdr
till och vad de g6r och sa. Sa ténkte jag att ‘ja, det var roligt’. Och att de kom
fran Stockholm bara fér att berdtta fér mig, det var bra.”
Kvinna, 18-28 ar

Det vi tydligt kan se i intervjuerna ar att dessa besték har en betydande positiv
inverkan for de barn (och barnens foraldrar/vardnadshavare) dar det tidigare
funnits en tvekan kring att aka till Hivskolan. Vi kan se att liknande behov finns for
att minska tveksamheter hos de yngre unga vuxna infér att ga pa Konferensen for
unga vuxna.
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Vi kan se att foljande punkter utgor hinder for att barn och unga vuxna sjalva ska
kunna besluta om de vill delta i Hivskolan eller Konferensen fér unga vuxna:

Sjukvarden i landet utgér gatekeepers vad géller vilken information som
ska na ut till vem.

Barnen och de unga vuxna tar hdnsyn till familj och slakt (som inte vill att
de ska ga).

Barnens och de unga vuxnas egna rddslor eller felaktiga bilder om
Hivskolan och Konferensen for unga vuxna gor att de valjer att inte ga.
De har sjélva inte fullt ut accepterat att de har hivinfektion.

Det som bade barn och unga vuxna har efterfragat ar att det ska finnas information
om Hivskolan och Konferensen for unga vuxna pa internet.

Det som efterfragas ar tva typer av information:

Allman information som upplyser om nar, var och hur Hivskolan och
Konferensen fér unga vuxna dger rum.

Fordjupad information om hur det &r att vara pa Hivskolan och
Konferensen fér unga vuxna.

Nedan foljer en mer detaljerad beskrivning av barnens och de unga vuxnas férslag.

Den allménna informationen bestar huvudsakligen av information som upplyser om
nar, var och hur Hivskolan och Konferensen fér unga vuxna ager rum. Om inte alla
tillfallen och datum ar inbokade, ar det anda en férdel att ge den information som
finns. Informationen kan bli mer detaljerad ju ndrmare aktiviteterna man kommer.
Exempel pa allman information finns redan idag nar det géller Hivskolan finns
exemplifierad i bild 5:2 och 5:3.

Bade barn och unga vuxna har efterfragat information som férmedIlar kdnslan av
hur det ar att vara med pa Hivskolan eller Konferensen fér unga vuxna. Det kan
exempelvis vara aterberattande av nagra av de diskussioner som sker under
konferensen.

De har beskrivit att det for deras egen del hade varit bra som en férberedelse infor
deras vistelse, men menar ocksa att den sortens information ar extra viktig for de
barn och unga vuxna som tvekar till att aka.

Baserat pa intervjuerna tror vi att en férdjupad information dven skulle kunna ge
trygghet till de barn och unga vuxna som anmalt sig till Hivskolan eller till
Konferensen fér unga vuxna men som ar pa vag att hoppa av i ett sent skede.
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| barnens och de unga vuxnas beskrivningar framkommer det att de gérna tar del
av information digitalt.

En stor del av den information som barn och unga vuxna inhamtar idag ar via
youtube. Ett naturligt steg foér dem skulle vara att det finns korta instruktionsfilmer
som de kan titta pa sjdlva eller som de kan se pa tillsammans med
sjukvardspersonalen.

| det material som presenteras ar det viktigt att det finns en nédrvarokénsla fran
Hivskolan och Konferensen for unga vuxna. Samtidigt ar det viktigt att sdkerstalla
att det inte gar att utldsa vem det dr som tyckt eller sagt nagot samt att det inte gar
att se vem det dr som ar med pa bilder och filmer.

Barnen och de unga vuxna beréattar hur de ser att marknadsforingen av Hivskolan
kan bli battre. Det de efterfragar ar att fa koll pa situationen innan de aker till
Hivskolan. De efterfragar exempelvis filmklipp, foton (men ej pa personer) som ger
en kansla av vad man far gora och information pa natet.

Barnen och de unga vuxna ndmner att féljande information pa natet formodligen
skulle gora att fler beslutar sig for att ga pa Hivskolan:

Visa bilder pa vad vi gor (ej pa personer)

Visa bilder pa huset (sa att man vet vad man ska ha med sig)
Beratta att vi gor annat an att prata om hiv

Berédtta att ingen blir utanfér genom att vi har bra ledare
Beratta att ledarna ar snalla, trevliga och harliga

Ge information om vad vi ska gora pa lagret

Beratta att de bjuder pa god mat

Beratta om de aktiviteter vi gor

Flertalet av de unga vuxna vi intervjuat namner att férdjupad information
formodligen skulle gora att fler beslutar sig for att ga pa Konferensen for unga
vuxna. De anser att det ar viktigt att ge fordjupad information om bland annat:

Att ingen information lacker ut fran konferensen (vilket betyder att inga
fotografier tas, att ingen lankar till facebook och att det man sagt stannar
inom gruppen).

Att alla som deltar pa konferensen befinner sig i samma situation — alla har
hivinfektion.

Att det finns en gemenskap. Det ar inte nagon som "tycker synd om dig”.
Det &r inte ndgon som démer.

Exempel pa vilka diskussioner som fors och dér en utvald diskussionstrad
beskrivs mer utforligt.

Genom att det ar ett kdnsligt amne, ar det viktigt att man tillgdngliggor
informationen sa att den gar att ta till sig i det privata. Har passar de digitala
kanalerna bra.
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Nagra av de intervjuade har namnt att man skulle kunna anvédnda den slutna
facebookgruppen for unga vuxna med hivinfektion som en kanal for att sprida
information om néar konferensen dger rum. Medarbetarna pa Konferensen for unga
vuxna skulle forslagsvis kunna be de som ar aktiva i facebookgruppen att sprida
information om konferensen till 6vriga medlemmar.

Vi har ocksa blivit upplysta om att det finns ett nytt forum. Hiv i Sverige har skapat
ett forum pa néatet for personer mellan 15-30 ar som skulle kunna anvédndas for att
sprida information om Hivskolan och Konferensen for unga vuxna.

Nagra av de intervjuade barnen och de unga vuxna beskriver att de sjdlva har
traffat en annan ung vuxen i syfte att motivera dem att ga pa Hivskolan eller
konferensen eller att sjdlva bli motiverade.
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Kapitel 6
Reflektion och
rekommendationer
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Bade Hivskolan och Konferensen fér unga vuxna med hivinfektion férandrar barns
och unga vuxnas satt att se pa sin situation, hur det ar att leva med en hivinfektion.
De starks bade kunskapsmadssigt och mentalt av att ha deltagit pa Hivskolan och
Konferensen fér unga vuxna.

Hivskolan och Konferensen for unga vuxna haller en hog kvalitet och har ett
metoduppldgg som pa ett bra sdtt moter de aldersgrupper som insatserna riktar sig
till. Aktiviteterna har ett val avvagt innehall som nar ut med sitt budskap till barn
och unga vuxna med hivinfektion. Det finns flera moment i barnens och de unga
vuxnas beskrivningar som visar att Hivskolan och konferensen fyller en viktig
funktion och att det ar ett mycket bra pedagogiskt arbete som ligger bakom
utvecklingen av koncepten.

Var tolkning av barnens och de unga vuxnas beskrivningar ar att de for varje gang
de deltar far nya byggstenar med kunskap och strategier for att battre kunna leva
med sin hivinfektion.

Deltagarna far genom att ta del av andras erfarenheter hjalp att reflektera runt sin
egen situation. Exempelvis skapas det pa Hivskolan aktiviteter och lekar dar barnen
sjalva pa ett naturligt satt kan diskutera och utbyta erfarenheter med varandra. Pa
konferensen anordnas féreldsningar som skapar embryon till diskussion som sedan
ofta fortsatter vid pauser och kvallsprat. De unga vuxna beskriver att de
diskussioner de haft under kvallen ofta leder tillbaka till foreldsarna och
arrangorerna i form av mer utvecklade fragor. Har nedan foljer ett citat fran en av
de intervjuade unga vuxna, som tydligt visar pa detta. Citatet finns dven i kapitel 4.

I gr satt vi en kvdll och pratade om mediciner, olika tekniker for att ta
medicin. En del har jdttesvdrt med mediciner. Diskussionen fortsatte sedan
dagen efter med personalen.”

Man, 18-28 ar

FoOr att dessa diskussioner och erfarenhetsutbyten ska vara majliga att genomféra
krdvs det att det finns en gemenskap och en trygghet i gruppen. Bade pa Hivskolan
och Konferensen for unga vuxna beskriver de intervjuade barnen och unga vuxna
att det snabbt etableras en bra stdmning, gemenskap och samhdorighet.
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Det som barnen och de unga vuxna framfor allt har lyft att de har med sig fran
Hivskolan och Konferensen for unga vuxna ar att de har fatt en mojlighet att fa
prata 6ppet om sin hivinfektion, att de uppmarksammats pa att de inte ar
ensamma och att de lart kinna kompisar. De &dldre barnen och de unga vuxna har
lyft vikten av att fa ta del av andras situationer och erfarenheter.

Sammanfattningsvis beskriver de att de har fatt med sig:

Att de inte kdnner sig ensamma i sin situation langre

Kunskap om hivviruset

Kunskap om medicin och om att ta medicin

Kunskap om vikten av att kontinuerligt ta medicin

Kunskap om vikten av att ta medicin for att minska smittspridning
Kunskap om smittskyddslagen

Sociala strategier for att leva med hivinfektion, genom att ta del av andras
erfarenheter

Insikt i att man kan leva ett gott liv trots sjukdomen

Né&tverk och kompisar

Mojlighet att ta mer aktiv del av den vard som erbjuds

De sociala kontakter som har etablerats under Hivskolan och Konferensen for unga
vuxna fortsatter efter aktiviteterna. Manga har beskrivit att de dr som mest aktiva
direkt efter Hivskolan och konferensen.

De unga vuxna har skapat en facebookgrupp for unga vuxna med hivinfektion. Det
ar en sluten grupp och idag, 2015, har gruppen ett 40-tal medlemmar som bland
annat traffas och gor aktiviteter tillsammans.

Med utgangspunkt fran intervjuerna kan vi inte bedéma om det &r skillnad i effekt
for de barn och unga vuxna som har deltagit pa bade Hivskolan och Konferensen
for unga vuxna jamfoért med de barn och unga vuxna som har deltagit pa enbart
Hivskolan eller enbart pa Konferensen for unga vuxna. Varje individs situation ar for
komplex for att en sadan bedomning ska kunna vara majlig. Flera av de intervjuade
har dock beskrivit att de har tagit till sig olika kunskap vid olika tidpunkter (alder)
bade nar det géller Hivskolan och Konferensen fér unga vuxna.

En slutsats vi tycker oss kunna se (underlaget ar dock begransat till ett fatal
individers utsagor nar det géller de som inte har deltagit) ar att de barn och unga
vuxna vi intervjuat som vare sig deltagit pa Hivskolan eller pa Konferensen for unga
vuxna, pa grund av egna eller sina foraldrars/vardnadshavares beslut, ar
begransade till sin egen bild av hur det ar att leva med hivinfektion. De enda som
de diskuterar hivinfektion med ar personalen pa sjukhuset (kurator, lakare, sexolog
och sjukskoterska). Det som framforallt skiljer sig at mellan de som deltagit och inte
deltagit &r hur de i intervjuerna resonerar runt strategier for att hantera situationer
kring hur det ar att leva med hivinfektion.
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Barnens och de unga vuxnas beskrivningar om vad de har lart sig pa Hivskolan och
Konferensen fér unga vuxna indikerar att de ar béattre rustade och starkta som
individer tack vare sina erfarenheter och nya kunskaper.

Det vi kan se att de har forvarvat ar kunskaper om hivviruset och mediciner,
insikter och nya perspektiv pa att leva med hivinfektion. Kunskaper och insikter har
de dels forvarvat genom fakta men ocksa genom att utbyta erfarenheter med
andra deltagare.

| varierande grad har barnen och de unga vuxna, beroende pa alder och
livssituation, med sitt deltagande pa Hivskolan och konferensen blivit battre pa att
forsta sin sjukdom. Pa det sattet kan de battre ta en aktiv del av den vard som
erbjuds.

Det finns en bra samverkan mellan Hivskolan och Konferensen for unga vuxna.
Samverkan sker pa ett likvardigt sdtt som da Barnhivmottagningen och
Infektionskliniken samverkar vid Overféringsmottagningen, dar syftet med
samverkan ar att underlatta vid 6vergang fran Barnhivmottagningen till
Infektionskliniken. Personal fran konferensen medverkar pa den del av Hivskolan
som riktar sig till de dldre barnen. Pa sa satt lar barnen kdnna personalen och
kdnner sig mer trygga att ta steget till att delta pa konferensen.

Samverkan mellan Hivskolan och konferensen skulle ocksa kunna starkas genom att
etablera en gemensam kompetensutveckling.

Utifran intervjuerna med de unga vuxna kan vi se att arrangorer och personal vid
Hivskolan och Konferensen for unga vuxna lyckas val i sitt arbete med kontinuerlig
uppfoljning och kvalitetsférbattring av Hivskolan och Konferensen for unga vuxna.

Flera av de unga vuxna har berattat att personalen pa Hivskolan och Konferensen
for unga vuxna ar lyhérda for forbattringsférslag och har dandrat upplagg utifran
barnens och de unga vuxnas kommentarer i de skriftliga utvarderingarna. De unga
vuxna har exempelvis berattat att personalen pa konferensen tog till sig av den
tidigare kritiken av val av kursgard som de upplevde var for "kolloaktig”. De har
dven andrat sa att de borjar senare pa morgonen och slutar tidigare pa kvallen i
syfte att ge mer tid for diskussion, erfarenhetsutbyte och umgange.
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Nagra av barnen pa Hivskolan har lyft att de 6nskar att Hivskolan forldggs till loven
och att det genomférs fler lager for dem under aret.

Flera av barnen har ocksa tagit upp att de dnskar att Hivskolan ska vara fler dagar
an vad den ar i forhallande till den aldersgrupp de ari. Var tolkning ar dock att det i
forhallande till den kunskap och den gemenskap som ska etableras pa lagret ar ett
val avvagt antal dagar for respektive aldersgrupp. Barnens dnskemal om fler dagar
ska snarare ses som ett bevis pa att barnen tycker att Hivskolan ar bra an att den
behover forlangas med fler dagar.

Nar det galler konferensen fér unga vuxna har de intervjuade efterfragat mer
information om den senaste forskningen, juridisk information och att det sker en
samverkan med de andra nordiska landerna och Europa.

Flera av de vi har intervjuat beskriver att de pa konferensen kdnner sig uppfyllda
och allt kdnns bra. De berattar ocksa att de under konferensen ofta har ”lattat pa
locket” och reflekterat runt kdnsliga saker som de lange hallit inom sig. De menar
att det kan kdnnas tungt nar de sedan kommer hem och blir ensamma med sina
tankar och funderingar. De efterfragar darfor att det efter konferensen
forekommer nagon form av uppféljning, garna via fysiska traffar, da det finns
mojlighet att prata om det de kdnner.

| flera av intervjuerna har de unga vuxna efterfragat nagon form av fortsatt
verksamhet for de som ar éver 26 ar. En tankbar forlangning som har diskuterats
bland de intervjuade unga vuxna, den intervjuade personalen och pa konferensen
ar mentorskap och mentorskapsutbildning. De flesta av de intervjuade unga vuxna
har stéllt sig positiva till detta. Nagra av de intervjuade beskriver att de sjélva i
yngre alder skulle ha varit starkta av att ha en mentor.
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Utvarderingen visar tydligt att bade Hivskolan och Konferensen fér unga vuxna har
positiva effekter for de barn och unga vuxna som lever med hivinfektion.

Med utvarderingen som underlag kan vi inte se att det skulle finnas nagot annat
koncept som skulle vara mer fordelaktigt an det som idag erbjuds (Hivskolan och
Konferensen fér unga vuxna).

En stor del i att Hivskolan och konferensen under flera ar varit framgangsrika ar att
det finns ett stort engagemang hos personalen (for fragan och for malgruppen).

Det finns tydliga fordelar med att Hivskolan och Konferensen for unga vuxna har en
nationell upptagning. Det handlar framfor allt om att sakerstélla att alla barn och
unga vuxna i Sverige far likvardig vard (Hivskolan och konferensen ses som en del i
behandlingen av att leva med en kronisk sjukdom). Lika viktigt &r att alla barn och
unga vuxna erbjuds mojligheten till ett stort kontaktndt med andra barn och unga
vuxna som lever med hivinfektion oberoende av var i Sverige de bor.

Mot bakgrund av ovanstaende rekommenderar vi att:

Sjukvarden ar utfoérare av Hivskolan och konferensen. Detta bland annat
for att kunna garantera att Hivskolan och konferensen kan drivas med
hansyn till sjukvardens etik och sekretess.

Verksamheterna permanentas alternativt att Hivskolan och Konferensen
for unga vuxna garanteras medel for en 3-eller 5-arsperiod som
projektdgarna sedan avropar fran. Detta for att kunna sakerstélla att de
ska kunna fortsatta att arbeta langsiktigt med verksamheterna samt for att
de inte ska behova sdka projektmedel arligen.

Verksamheten bedrivs med nationell upptagning och att barn och unga
vuxna kan garanteras mojlighet att delta, oberoende av i vilket landsting
de bor i.

Utvarderingen visar att det finns aktiviteter som kan fungera stodjande och pa olika
satt motivera barn och unga vuxna att vilja och vaga ga pa Hivskolan och
konferensen. Var rekommendation ar att dven fortsattningsvis mojliggbra att dessa
kompletterande aktiviteter kan genomforas. For att detta ska vara maojligt behévs
okade resurser (tid och finansiering).

Vi kan se att den tjejgrupp (som arrangeras av Barnhivmottagningen vid Astrid
Lindgrens sjukhus) som traffats under 2014 har gett en motiverande effekt. Denna
aktivitet har bidragit till att dessa tjejer vill och vagar ga pa Hivskolan och
Konferensen fér unga vuxna. Vi rekommenderar darfor att det finns mojlighet att
genomfora liknande aktiviteter for saval tjejer som killar nar sa behov finns.
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En annan form av motiverande och stodjande aktiviteter som har diskuterats av de
intervjuade ar att unga vuxna skulle kunna utbildas till att vara mentorer och
ambassadorer. Vi rekommenderar att man gar vidare och utvecklar ett koncept och
en utbildning for de unga vuxna som onskar bli mentorer. Detta kan ocksa bli en
forlangning av verksamhet for de unga vuxna som ar over 26 ar, vilket har
efterfragats av de som ar Gver 26 ar idag och som darmed inte far fortsatta att
delta pa Konferensen for unga vuxna.

Mentorerna skulle ocksa kunna vara behjalpliga med att vara ambassadorer for
Hivskolan och Konferensen for unga vuxna. De skulle da kunna traffa barn och
andra unga vuxna som inte deltagit pa Hivskolan och konferensen fér att motivera
dem att vaga och vilja delta pa dessa aktiviteter.

Likasa kan Familjehivskolan utgéra en stodjande funktion som kompletterar
Hivskolan pa ett bra satt. Den kan ge foréldrar/vardnadshavare mer kunskap och ge
Okad forstaelse hos bade barn och féraldrar/vardnadshavare om nyttan med
Hivskolan. Denna aktivitet finns redan idag.

Flera av de unga vuxna som har deltagit pa konferensen efterfragar nagon form av
atertraff (debriefing) i nara anslutning efter konferensen. De dnskar tillfdllen dar de
far mojlighet att ta hand om de kanslor och emotionella fragor som kommit till ytan
efter deltagandet pa konferensen.

Mot bakgrund av dessa beskrivningar reckommenderar vi att man ser éver
mojligheten att en eller tva veckor efter konferensen genomfora nagon form av
atertraff for deltagarna. Atertraffen skulle férslagsvis kunna genomféras i
Stockholm och fér de som bor langre bort kan aterkoppling genomféras genom
muntlig uppfoljning per telefon. Debriefingen genomférs med férdel av de ledare
som varit med pa konferensen da de ar val insatta i de diskussioner och aktiviteter
som genomforts under konferensen.

Vi kan se att det behovs ett &dn mer aktivt arbete inom omradet for marknadsféring
och information i syfte att sakerstélla att na ut till alla barn och unga vuxna som
lever med hivinfektion. For att detta ska kunna vara mojligt att genomfdra behovs
utdkade resurser (tid och finansiering).

Det handlar inte om att den information och marknadsféring som sker i dag ar
felaktig, utan om att det ar resurskravande om informationen och
marknadsféringen ska kunna na ut maximalt.

Det vi har sett i utvarderingen ar att det behdvs ett mer aktivt arbete med att na ut
med information till aktuella Infektionskliniker i landet for att de i sin tur ska kunna
motivera barn och unga vuxna att ga pa Hivskolan och konferensen. Som vi har
forstatt handlar det ofta om att bygga upp och varda personliga kontakter pa
klinikerna i landet. For att gora arbetet tidseffektivt skulle detta exempelvis kunna
goras i samverkan mellan Hivskolan och konferensen via ett antal gemensamma,
regionala informationstraffar, "Roadshows”. For att detta ska vara mojligt behévs
det, som vi har forstatt det, utokade ekonomiska resurser for att personalen pa
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Hivskolan och konferensen ska ha maojlighet att avsatta mer tid for den har sortens
verksamhet.

Ytterligare ett forslag i syfte att forstarka marknadsforingen &r att alla barn, deras
foraldrar samt unga vuxna erhaller en informativ broschyr (som ocksa finns digitalt
pa internet) om Hivskolan och konferensen nar de far sin diagnos.

Bade barn och unga vuxna har i intervjuerna efterfragat att mer beskrivande
information ska finnas tillgangligt digitalt. Vart férslag ar att erbjuda mer
information i digital form till saval patienter som till vardgivare som stod i
marknadsféringen av Hivskolan och Konferensen for unga vuxna (exempelvis film,
berattelser och FAQ). Var rekommendation &r att det arbetet med férdel gors i
samverkan mellan Hivskolan och konferensen i en gemensam digital plattform.

Arbetet med att ta fram ett digitalt informationsmaterial kan forslagsvis goras i
samverkan med barnen och de unga vuxna. Exempelvis kan materialet tas fram
som en aktivitet pa Hivskolan och konferensen, eller i form av ett sommarjobb fér
ungdomar med hivinfektion.

Dock vill vi podngtera att digital marknadsféring och information inte kan ersatta
det personliga motet som ar viktigt for att skapa trygghet och 6vertyga barnen och
de unga vuxna om att delta pa aktiviteterna.

Som ett stod i marknadsforing och information till malgruppen rekommenderar vi
att gora korta filmer pa nagra minuter som riktar sig till barnen och de unga vuxna
med hivinfektion i syfte att motivera till att vaga och vilja ga pa Hivskolan och
Konferensen fér unga vuxna. Filmerna kan kortfattat beskriva exempelvis:

Vad man kan ténka pa infér att man ska aka

Hur det ar att vara pa Hivskolan och konferensen
Vad man gor

Vad man lar sig

Hur man bor

Det behéver inte vara professionellt gjorda instruktionsfilmer, utan kan med fordel
goras med en mobiltelefon. Det viktiga ar att informationen gors tillgdnglig for
barnen och de unga vuxna med hivinfektion.

En 6kad satsning pa marknadsféring medfor sannolikt att fler vill delta pa Hivskolan
och Konferensen for unga vuxna. Det ar viktigt att sdkerstalla att det da finns en
strategi for att kunna méta upp med fler tillfallen for Hivskola och konferens.
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Majoriteten av de intervjuade har inte nagon relation till de frivilligorganisationer
som vander sig till de i Sverige som lever med hivinfektion. | syfte att introducera
en kontaktyta kan dessa organisationer forslagsvis bjudas in till konferensen for
unga vuxna. Genom att de far mojlighet att presentera sin verksamhet i en, for
deltagarna, trygg miljo kan det skapas en forsta kontakt som bland annat kan leda
till fortsatt aktivitet for de personer som senare fyller 26 ar och darmed inte langre
ar en del av aktiviteterna inom ramen for Hivskolan och Konferensen fér unga
vuxna.

Det finns redan idag en bra samverkan mellan Hivskolan och Konferensen fér unga
vuxna, bland annat genom att personal fran konferensen har deltagit vid Hivskolan
for de aldre barnen. Denna samverkan skulle an mer kunna starkas genom att
etablera gemensamma satsningar fér kompetensutveckling.

Flera av de intervjuade unga vuxna har lyft att de ar nyfikna pa hur situationen ser
ut for de unga vuxna med hivinfektion som lever i andra nordiska lander (dven
andra europeiska lander). Nagra har beskrivit att de sjélva skulle vilja aka till
konferenser i norden (eller Europa). Nagra har beskrivit att de upplevt att det varit
berikande att ha med deltagare pa Konferensen for unga vuxna fran de nordiska
landerna. Mot bakgrund av de unga vuxnas beskrivningar skulle vi rekommendera
att personalen fér Hivskolan och Konferensen for unga vuxna ser éver hur en 6kad
samverkan med de nordiska ldnderna skulle kunna se ut.
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Referenskallor

Folkhdlsomyndighetens webbsida: Personer som lever med hiv:
http://www.folkhalsomyndigheten.se/amnesomraden/halsa-och-
sexualitet/preventionsgrupper/personer-som-lever-med-hiv/

Smittsamhet vid behandlad hivinfektion. Kunskapsunderlag fran
Folkhdlsomyndigheten och Referensgruppen for Antiviral terapi (RAV).
Folkhdlsomyndigheten, 2014.

Utvardering av Nationellt Kunskaps- och Resurscentrum fér barn och unga vuxna
med hivinfektion, Hivskolan och Konferensen fér unga vuxna med hivinfektion
(2012). BDO Consulting Group AB pa uppdrag av Stockholms lans landsting (Halso-
och sjukvardsforvaltningen Avdelningen for somatisk specialistvard).

Aven mindre kognitiva svérigheter férsvdrar skolgdngen fér ménga
http://www.su.se/lararutbildningar/forskning/intervju/aven-mindre-kognitiva-
svarigheter-forsvarar-skolgangen-for-manga-1.102334
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Om Splitvision Research

Splitvision Research AB ar ett etnografiskt undersdkningsforetag. Vi arbetar framst
med samhalls- och marknadsundersokningar, utvarderingar och utredningar dar
vara uppdragsgivare vill na en djupare och bredare kunskap om foreteelser och
malgrupper.

Var specialitet som affdrsantropologer ar att vi kan synliggéra det "mjuka", hur
manniskor téanker och vad de upplever. Vi arbetar pa ett nytt satt med
kvalitativa och kvantitativa undersdkningar.

| egenskap av affarsantropologer anvander vi oss av etnografiska metoder
som intervjuer, observationer och deltagande. Ofta genomfors vara
undersdkningar i manniskors vardag. Det kan vara pa plats i personers
hem, pa kontor, pa sjukhus, i butiker eller pa skolor.

De etnografiska metoderna lyfter fram manniskors attityder, varderingar,
beteenden och de kulturella sammanhang som de ingar i.

Bland vara kunder finns bade néringsliv och offentlig verksamhet. Vi
arbetar bade med korta, intensiva uppdrag och med langsiktiga strategiska
projekt.

For mer information besok garna var webbsida:
www.splitvisionresearch.se

Ni &r dven varmt valkomna att kontakta oss:
Goteborgskontoret: 031-707 41 00
Stockholmskontoret: 08-55 24 24 70
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