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Forord

Det er 4300 mennesker som lever med hiv i Norge. Av disse er ca. 2000 over 50 ar. Mange av disse har
levd med hiv siden fgr medisin-revolusjonen i 1996. Dette prosjektets handler om de som har levd med
hiv i over 25 ar, de er “Pionerer”. Mange som ble diagnostisert med hiv pa slutten av 80- og begynnelsen
av 90-tallet ventet ikke a leve lenge. Prognosene var 10 ar fra smitte til dgd.

Noen av disse livsfortellingene er beskrevet i trilogien og tv-serien “Tgrk ikke tarer uten hansker” av
Jonas Gardell, tv-serien og boka “When We Rise”, teaterstykket “Angels in America”, filmen “120 slag i
minuttet” (ACT-UP bevegelsen i Paris), filmen” Dallas Buyers Club” med fler. For en grundigere
beskrivelse fra styreleder i HivNorge og prosjektleder Jens Harald Algenis Eliassen se:
https://www.abcnyheter.no/helse-og-livsstil/helse/2020/03/08/195654510/har-levd-med-hiv-siden-80-
tallet-det-var-ingen-medisiner-og-rundt-oss-dode-folk-som-fluer.

Det var utopisk & planlegge framtid, og en kamp for & overleve og for & sta imot stigma’.

Medisinene gjgr at man lever lengre, men det betyr ikke at man lever godt. Mange eldre hiv-positive kan
leve med d@gdsangst, store bekymringer for framtiden, senvirkninger av medikamenter, og et fortsatt
massivt stigma som kan prege livet.

Vi oppfatter at mange har en behandlingstretthet, og behov for nye mater a tilnaerme seg disse temaene
pa. HivNorge gnsket derfor sammen med Diakonhjemmet Omsorg a invitere til filosofiske
gruppesamtaler om eksistensielle temaer for Pionerer. HivNorge og Diakonhjemmet Omsorg, avdeling
Dialog fikk i 2018 innvilget stgtte til sin spknad fra DAM om midler til giennomfgring av prosjektet
“Eksistensielle Samtaler for hivpositive” (Heretter prosjektet).

Prosjektets tittel er blitt: “Til tross for - at vi ikke sG en fremtid - ser vi nd fremtiden foran oss». Endringen
fra at det a veere hivpositiv var en sikker dgd til 8 kunne ha hap om a fa leve, kom sa a si over natten.

1 1996 kom det medisiner som i begynnelsen ble kalt medisin cocktails fordi de kombinerte minst tre
forskjellige medisiner, hvis oppgave var a angripe viruset fra forskjellige hold og pa ulike mater.
Medisinene gjorde det de skulle, holde viruset i sjakk, men den fgrste generasjonen hivmedisiner ga
brukeren sa store og inngripende bivirkninger, at mange lever med dem i dag.

A £a “a new lease on life”, fa leve lenger var ikke like lett for alle. Mange hadde droppet utdannelse, man
skulle jo dg@, det a vaere hivpositiv i seg selv var nok til a fa ufgrepensjon, mange solgt leiligheten for a ha
en gkonomi i tillegg til minstepensjon eller sosialhjelp. Mange av ens venner dgde, hele vennegrupper
forsvant.

! Se blant annet beskrivelser i intervjuer med eldre hiv-positive i Eilen Johansen: Hvordan erfarer eldre
mennesker a leve med hiv?


https://www.abcnyheter.no/helse-og-livsstil/helse/2020/03/08/195654510/har-levd-med-hiv-siden-80-tallet-det-var-ingen-medisiner-og-rundt-oss-dode-folk-som-fluer
https://www.abcnyheter.no/helse-og-livsstil/helse/2020/03/08/195654510/har-levd-med-hiv-siden-80-tallet-det-var-ingen-medisiner-og-rundt-oss-dode-folk-som-fluer

Vi gikk fra en dgdsdom for sa 3@ matte laere a innse at vi kunne og skulle fa leve. Vi fikk vite at vi pa
vellykket behandling ikke lenger kunne smitte noen. Vi gikk fra en lammende seksuell redsel for a smitte
noen og veere den som fikk skyld for at smitte ble viderefgrt, til 8 matte laere, og ikke miste tro pa at
dette er sant: hivpositive pa vellykket behandling - kan ikke smitte andre, pa noen mate.

Tiden da og tiden na - det er umulig for en som ikke har levd a forsta, mange lever etterdgnningene her
og na.

1. Sammendrag
Bakgrunn/behov
HivNorge fremholder:

"det @ leve med hiv far og etter medisinene kom har vaert en ekstra belastning i deltakernes liv. Bdde
perioden de levde med dgdsdommen over seg og det faktum at det til tross for at man vet man er smittefri
i dag —er vanskelig @ ta innover seg at man ikke kan smitte noen og at man kommer til G leve et langt liv."

Personer diagnostisert med HIV/Aids fgr 1996 ble konfrontert med den visse dgd. Na star de ovenfor et
liv de ikke sa for seg, der den enkelte ma takle kronisk sykdom med de medisinske, psykologiske og
eksistensielle komplikasjoner det medfgrer. Mange opplever i tillegg skam, sorg, og isolasjon pga. stigma
eller selvvalgt tilbaketrekking og hemmelighold. Langtidsoverlevende har ikke bare overlevd en
individuell sykdom, men en voldsom epidemi i sitt miljg med dgde ektefeller, kjaerester og venner. Siden
epidemien startet har hiv/aids veert en kilde til eksistensiell smerte og angst, og for de som overlevde
epidemien kan infeksjonen veere en konstant paminner som holder traumatiske sar apne.

HivNorge erfarte et behov for nytenkning rundt metoder for personer og grupper som over lang tid har
hatt mgter med helsevesenet for terapi, endring og behandling. Malgruppen meldte om
behandlingstretthet og oppgitthet over terapi og samtaler som metode. Eksistensielle og filosofiske
gruppesamtaler gir en annen inngang, og et annet perspektiv enn det hivsmittede har brukt tidligere. For
a mestre et liv en verken gnsket eller sa for seg kan utforskning av egen eksistens og livshelheten
sammen med likepersoner vaere nyttig. Vi ville derfor prgve ut samtalemetoder fra filosofisk praksis
systematisk med personer som er motivert, har behov, og star i en krevende livssituasjon.

Eksistensen har visse grunnbetingelser som alltid og uansett i en eller annen grad gjgr seg gjeldende for
oss alle. Dette kan veere:
e Kroppslighet/selvforhold/identitet
Frihet/valg og mulighetsrom for handling/ansvar
Ensomhet, isolasjon/avstand og gnsket om fellesskap
Meningslgshet/spken etter mening
Dgd/uendelig endelighet og gnsket om et godt liv

Disse grunnbetingelser som hgrer til det a veere, og vaere menneske gjelder alle- men for
langtidsoverlevende spiller de seg ut pa en seerlig utfordrende og brutal mate, og som livsfaktum kan
sykdommen forme den enkeltes livi mgte med tilvaerelsens grunnleggende betingelser.



Nettopp fordi de eksistensielle faktorene er presserende hos mange langtidsoverlevende, kan det vaere
viktig @ sammen jobbe seg frem til en positiv forstaelse av hva det vil si a vaere, hva det vil si a veere meg,
og hva mening er. Utforskning av svar pa allmennmenneskelige spgrsmal, individuell livsutforskning og
det a erfare en dialogisk vei mot felles svar med likepersoner kan gi motstandskraft og livskvalitet.
Filosofiske gruppesamtaler om eksistensielle temaer har en del til felles med “Recovery” forstatt som:

«en dypt personlig, unik prosess som innebeerer endring av ens holdninger, verdier,
felelser, mdl, ferdigheter og/eller roller. Det er en mate @ leve et liv pd som gir hdp,

trivsel og mulighet til G bidra, pa tross av begrensningene som utfordringene/problemene
representerer. Recovery innebaerer ny mening og nye mdl for livet, og muligheter til G
vokse og utvikle seg».’

Eldre hivpositive er en risikogruppe bade nar det gjelder helse og livskvalitet (Grgnningsaeter, Arne et.al.
(2018) Prosjektet er fgrste gang Pionerene samles for likepersonsarbeid i grupper. Enkeltpersonene
utgjer ingen homogen gruppe, og star i dag uten tiloud der de kan utforske felles utfordringer og
mestringserfaringer. Prosjektet utvikler et metodisk rammeverk for eksistensielle gruppesamtaler som
forener oppmerksomt naerveer, filosofisk praksis og eksistensielle gruppesamtaler i et
recoveryperspektiv. Metodikkene skal samlet sett gi rammer for gode mgter der likepersoner kan
utforske selvopplevde Igsninger pa sine personlige og felles utfordringer.

Prosjektet gnsker a:
e (Bke evne til naervaer/selvmedfglelse
e (ke innsikt i og aksept av det eksistensielles rolle i eget liv gjennom felles utforskning av
grunnleggende, dypt personlige, og allmenne spgrsmal som ikke har klare svar
e Motivere for mot til 3 aktivt velge en livsfgrsel som er i kontakt med egne behov/verdier

| var omsorg for oss selv og andre lever vi ut var oppfatning av hva som er, hva det vil si a veere meg, og
hva som er meningsfullt. Prosjektets hap er at den enkelte gjennom apen, tilstedevaerende og
meningsorientert utforskning av viktige livserfaringer kan opparbeide seg ny vilje og evne til 3 ta fullt
eierskap over livet sitt, akseptere dybden i sine utfordringer og velge a selvbevisst og ansvarlig arbeide
mot & overkomme dem.

Malgruppe
Hiv-positive kvinner og menn primaert over 50 ar, og som har levd med hiv siden fgr medisinrevolusjonen
i 1996, dvs. Pionerer.

Mal

Hovedmal:
Skape et frirom for eksistensiell refleksjon over egne liv og livssituasjon med hiv med likepersoner i
gruppe, for a styrke livskvalitet fremover. Vi gnsket a na 40 deltakere.

Delmal:

e Utvikle, teste og evaluere et filosofisk samtaletilbud om eksistensielle spgrsmal for sarbare
grupper som er innovativt, brukerstyrt, og helsefremmende med stor brukerinvolvering og med

2 . g - . . .
Var oversettelse, Anthony, WA. (1993) Recovery From Mental lliness: The Guiding Vision of the Mental Health Service System in the 1990s i
Psychosocial Rehabilitation Journal Volume 16, Number 4: April 1993.



likepersoner som medforskere | et aksjonsforskningsperspektiv.

e Undersgke opplevd kvalitet pa tiltakene gjennom datainnsamling som sier noe om hvorvidt
deltakerne opplever det trygt og meningsfullt a bidra aktivt inn i gruppearbeidet, og i hvilken
grad den enkelte opplever at “det er godt a vaere meg, i mgte med de andre, og arbeide med
eksistensielle grunnspgrsmal, pa denne maten”.

e Undersgke hvorvidt deltakerne opplever det helsefremmende & vaere oppmerksomt tilstede, pa
en selvrefleksiv mate, som er apen for det som er, og orientert mot det viktige, sammen.

o At deltakerne i prosjektet gjennomfgrer samlingene, opplever arbeidet som nyttig, og anbefaler
det videre til andre.

e Bidra til a skape og opprettholde nettverk og verdifulle bekjentskaper utenom og etter
prosjektperioden

e Publisere og spre resultater.

Prosjektets faser

| I@pet av prosjektperioden fra februar til desember 2019 har atte personer deltatt pa ulike mater i
arbeidet med prosjektet.

Forprosjekt: HivNorge og Diakonhjemmet Omsorg avholdt et informasjonsmgte i HivNorges lokaler, og
arrangerte en pilot pa Remskog Spa fra 2-4 november 2018. Sgknad til DAM ble igangsatt pa bakgrunn
av tilbakemeldingene fra piloten.

Fase 1, Tilrettelegging. | oppstartsmgtet satte prosjektgruppe ned mandat, tids-/mgteplan og frister, og
startet arbeidet med oppgavefordeling, beslutninger hva gjelder lokaler, utstyr, etc, utvikling av
invitasjoner, faglig program, forberedelse for giennomfgring og evaluering av tilbudet, valg av verktgy og
plan for struktur/innhold i tilbud til malgruppen. | tillegg ble det utviklet infomateriell og
informasjonssider pa internett. Det ble besluttet at all datainnsamling i prosjektet skulle anonymiseres
og det ble dermed ikke sendt meldinger til personvernombud eller regional etisk komité. Dette ble
forklart gruppen i forbindelse med datainnsamling.

Fase 2, Gruppesamlinger/evaluering: | andre fase fortsatte arbeidet med program. Rutiner (for blant
annet dokumentasjon og datainnsamling) og informasjonsskriv om prosjektet og tilbudet ble
utarbeidet. Prosjektgruppen ferdigstilte program for helgesamling var 2019 med bakgrunn i
tilbakemeldinger fra pilot h@gst 2018, og korrigerte pedagogikken i programmet noe. Videreutvikling av
informasjonskanaler for spredning av informasjon til malgruppen fortsatte i denne fasen. Rekruttering
av deltakere ble giennomfgrt. Det ble gjennomfgrt to helgeseminarer, et tilbakemeldingsmgte, og en
serie med gruppesamtaler med ny metodikk pa hverdager. Evaluering av gruppesamtaler pa
helgeseminarer og samtalerekke med ble gjennomfgrt. (Tabell 3) Prosjektgruppen jobbet med
tilrettelegging, oppfalging og bistand til deltakerne. Referater av samtalene ble sendt ut etter hver
samling. Tilbakemelding og evaluering av erfaringer, tilfredshet og utbytte av seminarene ble anvendt i
korrigering og forbedring av tilbudet.

Fase 3. Sammenstilling av evalueringsdata og utarbeidelse av sluttrapport/veien videre.
Sluttrapporten er utsatt grunnet Corona-krisen, og skal publiseres pa internett og sosiale medier. Det
planlegges en artikkel om prosjektet, fremlegg i Eksistensforsk pa VID vitenskapelige hgyskole (VID),
Omsorgs sykehjem, og samtaler om videre samarbeid. Fortsatt utvikling og spredning av kunnskap og
erfaringer fra prosjektet vil fortsette og tilbudet er lagt inn som fast tiloud av HivNorge to helger i aret



fremover. Grunnet Corona-krisen blir varens planlagte gruppesamtaler og presentasjon av prosjektet pa
Pride holdt pa videokonferanser.

Kort konklusjon

Prosjektet er gijennomfgrt uten stgrre avvik, og tilbakemeldinger og datainnsamling underbygger
opplevelsen av at malsetninger om helsefremmende nytte er nadd. Prosjektet har: samarbeidet naert
med spkerorganisasjonen; bidratt til gkt frivillig innsats gjennom brukermedvirkning fgr, under og etter
giennomfgring; utviklet, iverksatt og evaluert nye og innovative tilbud malgruppen har behov for, og som
ellers ikke ville blitt giennomfgrt; hevet sgkerorganisasjonens kunnskap og kompetanse om eksistensielle
samtaletilbud. Tilbudet blir viderefgrt med andre midler, og tilrettelegger for forskning.

Mer beskrivende konklusjon

Prosessen skulle gi resultater for hiv-positive deltakere, og vaere en metodeutvikling for a kunne na flere
grupper. Prosjektet hadde et godt samarbeid med sgkerorganisasjonen, har nadd alle sine mal og er i det
store og hele gjennomfgrt i henhold til fremdriftsplan, med noe forskyvning i tidsplan, og et skifte i
hovedfokus i malgruppen mot MSM-Pionerer (menn som har sex med menn, som ble hivpositive fgr
medisinrevolusjonen i 1996).

Prosjektgruppen har hatt 20 prosjektmgter og jevnlig kontakt, det er avholdt infomgter, tilrettelagt for
og arrangert tre helgeseminarer (iberegnet pilot hgst 2018), en samtalerekke og en evalueringssamling.
Prosjektet har nadd 25 personer, som tilsammen utgjgr 53 deltakere pa alle samlinger, hvorav 9 var
gjengangere pa flere arrangementer, og en avbrgt grunnet sykdom. Tilsammen er det forsiktig estimert
til sammen jobbet intensivt i eksistensielle gruppesamtaler i over 40 timer med grupper i varierende
stgrrelse. Deltakerne er tilrettelagt for, og de er fulgt opp gruppevis og individuelt med likemannsarbeid,
henvisninger til hjelpeapparat og andre tilbud ved behov. Vi har samlet inn data pa opplevd nytte, har
foretatt jevnlig gruppeevaluering, sendt ut referater og spgrreundersgkelser etter hver samling, drgftet
samlingene med brukere pa evalueringssamling, og fremskrevet resultater.

Dette er fgrste gang Pionerenes situasjon blir belyst av seg selv som “medforskere” i likepersonsgrupper,
og prosjektet har bidratt til gkt frivillig innsats og likepersonsarbeid pa feltet. Malgruppen hadde stor
grad av innflytelse pa valg av tema, fremgangsmater og giennomfgring av samtalegruppene, og evaluerte
gjennom systematisk og kontinuerlig bruk av valide tilbakemeldingsverktgy (vedlegg 4),
evalueringssamling og spgrreundersgkelser.

Fortelling: A bli sett

“Mening er @ gjgre det som er ngdvendig for G overleve,
d lytte til seg selv,
veere dpen for forandring,
og det som skjer.



Mening er selvrealisering
gjennom samhandling med andre som ser deg,
og hjelpe andre ved é gi, og ta imot.”

Langtids hivpositives felles svar pa spgrsmalet
“Hva er mening ?».
Eksistensiell samtalegruppe, 2019.

Det er vanskelig a si noe bastant om livskvalitet, men at det var et opplevd behov for tilbudet og at det i
varierende men overveiende grad opplevdes trygt, verdig og meningsfullt  delta har vi imidlertid klare
indikasjoner pa. (Tabell 3) Malgruppen fikk et tiloud de ellers ikke ville fatt, med nye aktiviteter som
ellers ikke ville blitt giennomfgrt, og som gitt tilbakemeldingene holdes levende fremover som ordinzert
tilbud i sgkerorganisasjonen. To seminarer ble planlagt i 2020. Et pa varparten 18-19 april som ble
kansellert pga. Corona-krisen, og et pa hgsten vi ma komme tilbake til. Pga. situasjonen for tiden
planlegger vi a lage en pilot pa nettbasert samtalerekke med Pionerer i mai 2020. | samarbeid med VID
vitenskapelige hggskole og forskningsgruppen Eksistensforsk vil det tilrettelegges for forskning fremover.

2. Gruppedeltakere

Tabell 1. Antall deltakere

Antall personer som | Deltakende pa samlinger |Gjengangere pa mer enn| Deltakere som avbrgt
deltok pa samlinger totalt tre samlinger

25 59 9 1

Rekruttering av deltakere

Vi har gnsket a rekruttere deltakere som har en hgy terskel for @ melde seg pa, og som ikke har kontakt
med andre i samme situasjon. Dette har krevet en ekstra arbeidsinnsats. Noen deltakere har liv som gjgr
at planlegging og forpliktelser er vanskelige, og andre har behov for forutsigbarhet og rammer. Vi har
mattet balansere hensynet til de ulike deltakernes behov, som har veaert skiftende gjennom prosessen.
Det har derfor veert viktig a ha kapasitet underveis pa tilrettelegging og oppfelging f@r prosjektet, pa
samlingene, underveis i prosjektet og ved avslutning knyttet til transport, relasjoner mellom deltakerne,
samt oppfeglging ved individuelle samtaler, henvisning til andre instanser eller likemannsarbeid med
andre hiv-positive.

Prosjektet har rekruttert giennom 1) medlemskap i HivNorge, 2) gjennom kontaktnett i fagmiljger, 3)
sngballs---metoden der hiv-positive kjenner hverandre, 4) nettsider og medlemsblad. Informasjon ble
forspkt spredt pa mange ulike mater (oppsgkende virksomhet, kontakt fastleger, sykehus,
infeksjonsavdelinger, mgter, e-poster, flyere, internett, sosiale medier) og informasjonsmgter ble
avholdt.

Det har veert utfordringer mhp. rekruttering, GDPR og vern av sensitiv personlig informasjon. Det er 4300
hivsmittede, men de fleste er opptatt med a leve sine liv. Likeperson kan ikke ta kontakt med en

? Grunnet sykdommen
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hivpositiv, hvis ikke vedkommende vil at jeg skal vite at han er det. informasjonen om prosjektet kan
bare ga generelt ut, som generell mail til medlemsliste, nyhetsbrev, info pa vare hjemmesider, etc.
Psykologer, sykepleiere og helsepersonell kan ikke videreformidle tilbud direkte og personlig pa
bakgrunn av diagnose. Det er vanskelig a fa folk til 3 engasjere seg, da det er en viss “metning” for
temaene og behandlingsformene pa feltet. Spesialisthelsetjenesten har nok a gj@re, og vil ikke prioritere
a formidle denne typen tilbud. Det er en mailtretthet, for mye informasjon a skulle bryte igjennom, og
mye som gar rett i sgppelmailen.

Vi beskrev i sgknaden en malgruppe av bade kvinner og menn. | helgeseminarene har vi fokusert pa
MSM (Menn som har sex med menn), og Pionerer. Det er flere grunner til dette. Den st@rste gruppen i
medlemsmassen er MSM. Vi valgte a prgve ut pilotprosjektet pa denne gruppen fgrst, for a kunne tilby
et evaluert og forbedret kurs til andre deler av sgkerorganisasjonens medlemsmasse. Epidemien ble
tidlig spredt i homofile miljger. Opplevelsen av epidemien har veert forskjellig i de forskjellige miljgene.
Om forskjellige grupper bare har viruset til felles, er det et tynt grunnlag for dyp gjenkjennelse og
gruppetilhgrighet. Den seksuelle skammen er en stor del av det gruppen har villet utforske sammen. En
blandet gruppe ville gjgre dette vanskelig. Vi hadde blandede grupper i samtalerekken der vi forsgkte ut
en ny metodikk, og var samlet over flere ganger og kortere tid.

Gjennom prosjektleder fra HivNorges kunnskap om personer og miljg har det likevel veert mulig a
vektlegge motivasjon for a delta, og sgke en viss grad av homogenitet for & kunne fa en god
gruppedynamikk. Gruppene har vaert noenlunde homogene mhp. pa alder, kjgnn og legning, men
heterogene iht. type og grad av helsemessige utfordringer. Kvinnegruppa i HivNorge har egne
gruppesamtaler, sa deltakerne har i overveiende grad vaert MSM-Pionerer fra 50+. | samtalerekken var
det en blandet gruppe med bade kvinner og menn. Mange har deltatt gjentatte ganger, og frafall
underveis var mindre enn antatt, og hadde flere arsaker. Eksempler er fysisk sykdom, og a bli overveldet
av a oppleve a ha gatt over egne grenser og blottstilt seg i for stor grad.

Mange deltakerne bor i det sentrale gstlandsomradet, men flere hiv-positive som bor i andre byer og pa
mindre steder i Norge har deltatt. HivNorge har gitt en begrenset reisestgtte til hiv-positive medlemmer
utenfor Oslo, pa billigste reisemate og med egenandel.

Den mest effektive formen for rekruttering viste seg a veere oppsgkende virksomhet i HivNorges nettverk
samt informasjonsmegter pa HivNorge. Som nevnt tidligere gj@gr personvernhensyn og GDPR det
utfordrende 3 komme i kontakt med malgruppen. Malgruppen er dessuten vant til at slike tiloud har
smak av gruppeterapi, noe som for mange ikke er gnskelig. Det har veert utfordrende a formidle hva
dette tilbudet er, og at det nettopp IKKE er det man har erfaring med og ikke vil veere med pa igjen.

3. Spredning av informasjon om prosjektet

Prosjektgruppa har gjiennomfgrt mange typer aktiviteter i mange fora for a spre informasjon om
prosjektet til mulige deltakere og @vrige interessenter.
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Tabell 2. Gjennomfgrt aktivitet for a spre informasjon om prosjektet

Type Informasjonsaktivitet

Steder/plassering

Informasjon/oppsgkende virksomhet
gjennom personlige kanaler, sykehus,
fastleger, infeksjonsavdelinger, mail fra
spkerorganisasjon, pa nett og sosiale
medier

1) medlemskap i HivNorge

2) giennom kontaktnett i fagmiljger,

3) sngballs---metoden der hiv-positive kjenner hverandre
4) nettsider og nyhetsbrev
https://www.diakonhjemmet.no/nyheter/eldre-med-hiv-

hadde-stort-utbytte-av-eksistensielle-samtaler/

https://hivnorge.no/kalender/helgeseminar-for-msm-

veteraner/

https://hivnorge.no/kalender/helgeseminar-for-msm-

veteraner/

https://hivnorge.no/kalender/gruppesamtaler-for-

pionerer-med-dialog-samtalesenter/

https://hivhorge.no/kalender/gruppesamtaler-med-dialog

hosten-2019/
https://hivhorge.no/uncategorized/bli-med-pa-helgetreff-

til-hosten/
https://hivhorge.no/samtalegrupper/

https://hivhorge.no/nyheter/styreleder-og-oldefar/

5. Sosiale medier, Facebook, Instagram.
https://www.facebook.com/HivNorge/posts/nytt-

helgeseminar-25-27-oktober-p%C3%A5-soria-moria-

p%C3%A5-voksenkollen-i-oslo-er-for-
msm/2602508306434806/
etc.

Mgter med sykehusinnkjgp,
legemiddelverket, stortingspolitikere,
regjering, embetsverk.

Info, bevisstgjgring, pavirkningsarbeid og lobbyvirksomhet

Avholdt informasjonsmgter

HivNorges lokaler

Informasjonsspredning pa konferanser og lignende

- Change by design 2019, Existential choices, 3 workshops

- Pride 2019, Informasjonstelt Spikersuppa i Oslo

- Bymisjonen Trondhjem, 2019

- Planlagt pa sykehjem mai 2020

- Boklansering om Skeiv Aldring, Pride House, Youngstorget,
Oslo 2019

Direkte kontakt med mennesker som kunne vaere
interessert og egnet, jungeltelegrafen.

Gjennomgaende
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https://www.diakonhjemmet.no/nyheter/eldre-med-hiv-hadde-stort-utbytte-av-eksistensielle-samtaler/
https://www.diakonhjemmet.no/nyheter/eldre-med-hiv-hadde-stort-utbytte-av-eksistensielle-samtaler/
https://hivnorge.no/kalender/helgeseminar-for-msm-veteraner/
https://hivnorge.no/kalender/helgeseminar-for-msm-veteraner/
https://hivnorge.no/kalender/helgeseminar-for-msm-veteraner/
https://hivnorge.no/kalender/helgeseminar-for-msm-veteraner/
https://hivnorge.no/kalender/gruppesamtaler-for-pionerer-med-dialog-samtalesenter/
https://hivnorge.no/kalender/gruppesamtaler-for-pionerer-med-dialog-samtalesenter/
https://hivnorge.no/kalender/gruppesamtaler-med-dialog-hosten-2019/
https://hivnorge.no/kalender/gruppesamtaler-med-dialog-hosten-2019/
https://hivnorge.no/uncategorized/bli-med-pa-helgetreff-til-hosten/
https://hivnorge.no/uncategorized/bli-med-pa-helgetreff-til-hosten/
https://hivnorge.no/samtalegrupper/
https://hivnorge.no/nyheter/styreleder-og-oldefar/
https://www.facebook.com/HivNorge/posts/nytt-helgeseminar-25-27-oktober-p%C3%A5-soria-moria-p%C3%A5-voksenkollen-i-oslo-er-for-msm/2602508306434806/
https://www.facebook.com/HivNorge/posts/nytt-helgeseminar-25-27-oktober-p%C3%A5-soria-moria-p%C3%A5-voksenkollen-i-oslo-er-for-msm/2602508306434806/
https://www.facebook.com/HivNorge/posts/nytt-helgeseminar-25-27-oktober-p%C3%A5-soria-moria-p%C3%A5-voksenkollen-i-oslo-er-for-msm/2602508306434806/
https://www.facebook.com/HivNorge/posts/nytt-helgeseminar-25-27-oktober-p%C3%A5-soria-moria-p%C3%A5-voksenkollen-i-oslo-er-for-msm/2602508306434806/

Underbygge en mulig naerings-PHD som kan sgrge | VID, Eksistensforsk
for en bredere, mer systematisk og forskningsbasert
utvikling av tilbud om eksistensielle gruppesamtaler
til andre sarbare grupper.

4. Fremgangsmater for @ oppna malsetningene i prosjektet

Fremgangsmatene skulle samlet sett sikre trygge rammer for gode mgter der likepersoner med tanke pa
fremtiden kan utforske selvopplevde Igsninger pa sine personlige og felles livsutfordringer.

Likeverdig samarbeid

HivNorge (https://www.hivnhorge.no/) har som medlemsorganisasjon en naer kontakt med hiv-positive i
Norge, stort nettverk og god tillit. HivNorge er en partipolitisk og religigst uavhengig nasjonal pasient- og
interesseorganisasjon for mennesker som lever med hiv, pargrende og andre bergrt eller opptatt av hiv.
HivNorge skal sikre hivpositives rettigheter og interesser i samfunnet og arbeider aktivt med & skape
stgrre forstaelse for hivpositives situasjon, samt bekjempe frykt, fordommer og diskriminering. Vi er
aktivt tilstede nar avgjgrelser blir tatt, for a pavirke beslutningstakere i saker som angar mennesker
bergrt av hiv, og skal bidra til bedre kunnskap om hiv for a hindre videre spredning av viruset.

HivNorge har vurdert dette som et viktig prosjekt, og interessen og forankringen i sgkerorganisasjonen er
sterk fordi det foreligger behov hos medlemmene som ikke dekkes av dagens tilbud.
Spkerorganisasjonens Generalsekretaer og sekretariats innsats i alle faser av prosjektet har veert
avgjgrende:

e Planleggings- og utformingsfase: kvalitetssikre gruppetilbud, evalueringsplaner og verktgy,
rutiner for dokumentasjon og personvern og kriterier for rekruttering og utvelgelse av deltagere.

e Driftsfase: kvalitetssikre arbeidet underveis. Organisering, tilrettelegging, gkonomistyring,
informasjons og kontaktarbeid, stgtte for prosjektgruppen, utarbeidelse av nettsider, brosjyrer,
informasjonsspredning, invitasjoner, arrangering, observasjon og innsamling av erfaringsdata og
dokumentasjon.

e Evalueringsfase: bista i evaluering av resultatene.

o Kunnskapsformidling: Bista med a skriftliggjgre og formidle resultatene til relevante instanser,
lpfte fram og presentere prosjektet og dets resultater i passende sammenhenger, pa sine
nettsider og pa sosiale medier.

Diakonhjemmet Omsorg er en ny del av Diakonhjemmet stiftelse som utvikler tjenester pa kommunalt
niva med barnehager, sykehjem, hjemmetjeneste, terapisenter. Omsorg har ambisjoner om
virksomheter flere steder i Norge, og har et seerlig fokus pa eldre, overganger i livet, relasjoner og
mennesker i sarbare situasjoner. Diakonhjemmet Omsorg startet i 2017 samtalesenteret Dialog
(www.dialog-oslo.no). Dialog har Filosofisk praktiker, familieterapeut og psykologspesialister som holder
kurs, har samtaler individuelt og i grupper, veileder og driver prosjektarbeid. Dialog ga tilgang til erfaring
og kompetanse pa a lede eksistensielle gruppesamtaler, og arenaer for giennomfgring av deler av
prosjektet.

Prosjektleder for Dialog er Cand.philol. og Filosofisk praktiker NSFP Thomas Bernhard Thiis-Evensen. Han
fikk faglig ansvar for a fasilitere samtalene og videreutvikle erfaringer fra Sokratiske dialoger om
eksistensielle temaer, og eksistensielle gruppesamtaler med eldre (jf. Berglund/Thiis-Evensen, 2019), i
trad med Dialogs visjon:
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https://www.hivnorge.no/
http://www.dialog-oslo.no/

“Den gode samtalen er omsorg i praksis. Dialog tilbyr samtaletjenester som er innovative,
brukerstyrte, forebyggende og helsefremmende”.

| samarbeidet rundt eksistensiell samtalerekke hgstet prosjektet godt av tverrfaglig samarbeid mellom
Filosofisk praktiker og Dialogs Psykolog janne Marit Larsen (Jf. Vedlegg 3)

Prosjektleder for HivNorge Jens Harald Algenas Eliassen fra HivNorge er styreleder, likeperson,
brukerrepresentant, medforsker og prosjektets bankende hjerte. Prosjektet hadde veert utenkelig uten
Jens Harald Algenis Eliassen, som lever den virkeligheten prosjektet er til for, og fgler pa kroppen hva
som fungerer, er hensiktsmessig/ngdvendig.

Frivillighet, likepersonsarbeid og brukermedvirkning

Likemannsarbeid er en samhandling mellom personer som opplever a vaere i samme bat, dvs.
livssituasjon, og hvor selve samhandlingen har som mal & vaere en likeverdig hjelp, stgtte eller veiledning
partene imellom. Likepersonsarbeid kan gi rom for “empowerment” og sunn selvhevdelse.

“Selvhevdelse er @ pd tross av omkostninger giennomfgre,
og ta ansvar for noe du tror pg,

ved d hente kraft og engasjement fra egne falelser,

og bruke deg selv for G endre pa urett

som rammer deg og andre i samme situasjon.”

Gruppes felles svar pd spgrsmalet
“Hva er selvhevdelse?”

HivNorge er tradisjonelt bygget opp mye rundt frivillighet med et aktivt frivillighetsnettverk som er
brukt aktivt i prosjektet. Frivillighet er en forutsetning for at HivNorge kan fortsette a eksistere og jobbe
for medlemmene som pasient- og interesseorganisasjon og inn mot samfunnet for gvrig.

Som likeperson har Jens Harald sgrget for en ngdvendig innforlivethet i hva prosjektet gar om, og han
har en posisjon og troverdighet i miljget som har skapt ngdvendig tiltro for a rekruttere frivillige i
malgruppen. Inngadende kjennskap til personene i miljget har og vaert viktig for a legge til rette for en god
gruppedynamikk.

“Frivillige blir ofte i den sammenheng sett pd som en selvfglgelighet — vi bare er der som
representanter for en gruppe mennesker med kun én ting tilfelles — et virus. Vi ‘kan’ hiv, den er
del av oss, det vil ikke si det samme som at man kan lede en konferanse eller undervisnings-
situasjon. Her har jeg fatt en fantastisk mulighet til G kombinere forskjellige sider av meg selv,
hvor viruset har fdtt plass langt bak. Jeg har nglende begitt meg inn i noe nytt, en balansegang
mellom prosjektleder, observatar, hivpositiv likeperson, intuitiv innsikt, mestring og troverdighet i
mitt kontaktnett.”

Prosjektleder og likeperson,
Jens Harald Algenis Eliassen

Som brukerrepresentant med kompetanse pa malgruppens behov har Jens Harald veert med pa a sikre at
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tilbudene som utvikles er relevante og oppleves nyttige. Han har bidratt inn med helt avgjgrende og
relevant brukerkompetanse, tatt stilling til om de verktgyene og planene som utvikles samsvarer med
hovedmalet om gkt livskvalitet blant hivpositive, og bistatt underveis som co-leder og deltakende
observatgr, samt i evaluering og fremskriving av resultatene. Jens Harald bistar med a skriftliggjgre og
formidle resultatene videre.

“Jeg gj@r bare det jeg faler jeg har behov for selv - s lodder jeg stemningen rundt meg.
Generalsekretzer i HivNorge, Anne-Karin Kolstad og jeg kom til hverandre pd samme tid med
samme bestilling: Ingen har sett pa eller tatt for seg behovet for gruppen hivpositive som har levd
lenge med hiv, noen hele hiv-historien, hvilke trauma og opplevelser som sitter i gruppen.
Samtidig vet vi at nesten 50 % av hivpositive i Norge i dag er over 50 dr. Er helse- og
omsorgstjenesten rede for oss!?”

Prosjektleder og likeperson,

Jens Harald Algenis Eliassen

| et aksjonsforskningsperspektiv har pionere statt for den viktigste frivillige innsatsen, og vaert
medforskere i prosjektet ved a i stor grad styre samlingenes mal, tema, innhold og form. Likepersoner
har deltatt som medforskere fra sgknadsfase, og vaert aktive gjennom planlegging, giennomfgring og
evaluering, og vil fortsatt vaere det i videreformidling av resultater.

5. Beskrivelse av metode/prosjektmetodikk/rammer

Arbeidet med utvikling og evaluering av faglige rammer og innhold for helgeseminarene og eksistensielle
samtalegrupper var avgjgrende. Prosjektgruppen har utviklet flere program for samlinger som
fortlgpende er evaluert og justert i lys av resultatene fra tilbakemeldinger, gnsker og behov. (Vedlegg 1
og 2). Prosjektet er et nybrottsarbeid og for de som skulle veere interessert har vi forsgkt a gjgre rede for
teoribakgrunn og metodikk litt inngdende i appendix 1.

Samlingssteder

Vi har hatt samlinger i HivNorges lokaler, Remskog Spa, Soria Moria konferansesenter og Dialog
samtalesenter. Vi har fatt tilbakemeldinger pa at samlingsstedene var gode rammer for mgtene, og at
det var nyttig 8 mgtes pa “ngytral grunn”.

Etiske vurderinger/personvern

Malgruppen har szerlig har behov for personvern. Deltakelse pa samlingene indikerer at personen har
viruset, har veert i situasjoner der viruset er blitt overfgrt, og kan bli utsatt for diskriminering. Prosjektet
har gjort en rekke tiltak for a forhindre identitetskrenkelser.

HivNorge har lang erfaring med personvernhensyn for hiv-positive, og har vurdert etiske hensyn
fortlgpende. Skjemaer for maling, analyser og tilbakemelding er anonymisert, av generell karakter, og
omhandler ikke personopplysninger. Diakonhjemmet Omsorg er som helseinstitusjon palagt personvern,
har personvernombud og praktiserer personvernreglene etter gjeldende regelverk.

Utforsking av eksistens, identitet og verdier kan skape motstand, ubehag og behov ut over tilbudets
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rammer, og det har veert saerlig viktig a vurdere, forebygge og handtere mulige belastninger i form av
integritetskrenkelser. Vi screenet deltakere fgr pamelding for a sikre oss at de var i malgruppen, var
motiverte, og apne for a arbeide med eksistensielle tema (Tabell 3,nr. 2.2)

Vel sa viktig som & si noe om hva vi har arbeidet mot at seminarene skulle kunne vaere, er det a si noe
om hva vi har jobbet mot at de ikke skulle vaere. Gitt “bestillingen” fra HivNorge og likeperson i
prosjektgruppen har gruppelederne tilstrebet at gruppene ikke skulle vaere terapi- eller sorggrupper.

Samtalene har ikke hatt som som mal a “dykke dypt ned i psykologiske temaer og problemer”, og
deltakerne har ikke skullet forvente seg terapeutisk effekt i tradisjonell forstand.

Vi har gjennomgaende tydeliggjort samtalene som filosofisk utforskende fellesskap og ikke som
terapigrupper og ansvarliggjort den enkelte og gruppen ift. hva fremgangsmaten, gruppen og en selv har
nytte av at man deler, og hvordan.

Det er foretatt kontinuerlig dialogisk validering ved at alle samtaler skares pa evidensbasert
feedbackverktgy (Vedlegg 4) for 3 male deltakernes erfaringer av i hvilken grad de fgler seg ivaretatt,
ved at:

1. Relasjonene innebaerer: respekt, forstaelse og aksept.

2. Vi arbeider med de mal og tema medforskerne gnsker a snakke om og arbeide med.

3. Vi arbeider pa en mate som passer medforskerne.

4. Gruppen/samtalene som helhet oppleves som gode ved at den enkelte medforsker fgler seg

som en del av gruppen.

Prosjektet har ikke juridisk grunnlag for a palegge taushetsplikt, men gruppene har moralsk taushetsplikt,
og medforskerne laget fglgende grupperegler for a ivareta den enkelte og alle:

e Vi har moralsk taushetsplikt, det som sies blir her

e Visnakkerijeg-form

e Viundrer oss sammen, det er ikke noe som er “riktig eller galt”

e Vistiller apne spgrsmal om det vi ikke har forstatt, men trenger for a kunne forsta for a leve oss
inn i den andres fortelling

e Vier apne, tilstedevaerende og orientert mot det som synes viktig, for gruppen

e Viinvolverer oss i spgrsmal som er grunnleggende, dypt personlige, allmenne, og uten entydige
og klare svar

e Vierikke en diskusjons-, debatt-, kommentar- eller terapigruppe

e Vier likeverdige, pa en felles vandring fra spgrsmal til svar, gjennom erfaring og levd liv

e Alle er eksperter pa sitt eget liv, og opplevelser som deles er gaver som bistar gruppen i sgken
etter innsikt og svar.

Ved alle samlinger er det understreket at alle har ansvar for a veere sa apen som en gnsker, men ikke
mer; at en deler hendelser som en er forsonet med, og som en er komfortabel med a dele; at hver enkelt
har ansvar for a respektere sine egne og sin(e) samtalepartner(e)s grenser; og at selvrefleksjon og
observasjon/bevisstgjgring av prosessen kan vaere vel sa viktig som innholdet.

Etter hver samtaledel har vi hatt en kort evaluering 1-1, gruppevis eller i plenum der vi svarte ut
spgrsmalene: Hva ble (du)dere oppmerksomme pa? (Stemning/kroppslige reaksjoner, fglelser, tanker,
atferd.) Hvordan var det a vaere “meg”, i mgte med de(n) andre, pa denne maten, om dette temaet?
Hva var viktig i denne erfaringen, og hva tar du med deg videre?

Kort sagt bes medforskerne a kjenne etter og evaluere i hvilken grad det er “Godt & veere meg, i mgte
med dere, og jobbe med eksistensielle tema, pa denne maten”, og prosjektet baserer seg pa
holdningssett, metoder og verktgy som sikrer dette.
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Type samlinger

Prosjektet har gjennomfgrt tre typer samlinger:

1. Helgeseminar. En helgesamling der et begrenset antall deltakere fordyper seg i tema og
samtaler, og som apnet for at deltakere ogsa fra andre deler av landet kunne delta. (Eks vedlegg
1)

2. Evalueringssamling. En evalueringssamling der deltakerne og gruppeledere samles for a ta opp
tema fra evalueringer, logg, tilrettelegging og oppfglging. (Tabell 3, 2.7)

3. Eksistensiell samtalerekke. Et begrenset antall mgter der hiv-positive deltar i gruppe, uten
oppmgteplikt, der nye deltakere kunne komme til. (Vedlegg 2)

Balansen mellom fleksibilitet og kontinuitet har veert viktig, for a tilrettelegge individuelt og samtidig gi
en kontinuitet som sikrer prosess og framdrift.

@nsket om fritt sosialt samvaer har veert viktig for helgesamlingene. Malgruppen har ikke truffet
hverandre pa denne maten f@r. Det sosiale pa kvelden ga etter hver enkelts gnsker rom for a fortsette
de samtalene som samtaleprogrammet hadde apnet opp for, og hele helgen har blitt en aktiv del av
seminaret. | tilbakemeldingene fremgar sosialt samvaer som fundamentalt for deltakernes opplevelse
av nytte. (Tabell 3, 2.3)

Gruppelederrollene

Gruppeledernes mal er 3 bista gruppen i a ha de samtalene de gnsker, om det de trenger a snakke om,
pa den maten som passer dem. Vi hadde fokus pa a formidle en apen, tilstedevaerende og
verdiorientert holdning til gruppedeltakerne og tema, gjennom en ikke-vitende og ikke-ekspert-
holdning.

e Helgeseminarene og evalueringssamling ble ledet i fellesskap av prosjektleder og filosofisk
praktiker Thomas Bernhard Thiis-Evensen og prosjektleder og likeperson Jens Harald Algenis
Eliassen som co-leder og deltakende observatgr.

® Eksistensiell samtalerekke ble ledet av prosjektleder og filosofisk praktiker Thomas Bernhard Thiis-
Evensen og psykolog Janne Marit Larsen, med prosjektleder og likeperson Jens Harald Algenis
Eliassen som deltakende observatgr.

e Evalueringssamling ble ledet av prosjektlederne

Fremgangsmater for gruppeledelse, Filosofisk praksis

Prosjektet har prgvd ut og evaluert flere metoder i Igpet av prosjektet, og Filosofisk praksis har veert et
fellestrekk. Prosjektet forstar det a filosofere som a reflektere over livserfaringer og deres betydning i
eget og andres liv. Filosofi er dermed fgrst og fremst en aktivitet, noe du praktiserer og gjgr. Ingen
kontekst egner seg bedre for a filosofere enn dialogen, med en selv, verden, og med andre, og gjerne i
gruppe. Faget filosofisk praksis ligger til grunn for valg av Sokratisk dialog og Benediktinsk sirkel som
mater 3 skape god dialog i utforskende fellesskap pa.

“Filosofisk samtaleterapi har basis i humanvitenskapene. Gjennom dialogisk utforskning av
grunnleggende livsbetingelser, allmennmenneskelige temaer og den enkeltes eksistensielle
utfordringer er filosofiske samtaler komplementeere til helsefaglige, sosiologiske og psykologiske
modeller. Hva vil det si a eksistere? Hva vil det si a vaere meg? Hva er meningsfylt? Hva vil det si a

17



skulle dg? Filosofien tar disse spgrsmalene pa alvor, og tilbyr et frirom for likeverdig utforskning
av erfaringsbaserte svar.” (St.mld. 25 (2016-2017), boks 8.4)

| prosjektet har fremgangsmatene anvendt pa levd liv og den enkeltes grunnerfaringer medfgrt en
mulighet for a utforske og sgke svar pa disse spgrsmalene pa en mate som ivaretar helsefremmende
faktorer gjennom innsikt i det eksistensielles rolle i eget og andres liv. Gjennom undring og utforskning
har gruppen beveget seg fra grunnleggende eksistensielle spgrsmal til erfaringsbaserte
mestringsorienterte svar, sammen. (tabell 4)

Fortelling: Gi seg hen

“A vaere er § kunne nyte livet og de smd ting.
Det er en veldig ensom kamp.
Gjennom a gi slipp, og gi seg hen,
kan vi erfare at det er noe godt i alt.”

Langtids hivpositives felles svar pa spgrsmalet
“Hva vil det si G veere?».
Eksistensiell samtalegruppe, 2019.

Eksistensiell erfaring er ofte en dynamisk tilstand, preget av personlige reaksjoner pa hvordan livsfaktum
pavirker allmenne eksistensielle parametere (kropp, selvforhold, forholdet til andre, tid, meningslgshet,
ensomhet, frihet og ansvar, liv og dgd). Reaksjonene svinger gjerne mellom eksistensielle lidelse og
eksistensiell helse, men kan innebaere en mulighet for personlig vekst avhengig av personlige faktorer,
stgtte og mestringsevne. Prosjektet gir Pionerene en arena og en metode for a utforske og dele
eksistensielle erfaringer relatert til egen situasjon som likeverdige likepersoner.

Prosjektet sgker empowerment ved at hivpositive tar tilbake definisjonsmakten over egen situasjon. Det
er deltakerne selv som definerer hva livsmestring, livskvalitet, gode levekar, fysisk og psykisk helse og
sosial deltakelse er, kan vaere, og innebaerer for den enkelte og gruppen.

Sokratisk Dialog

Sokratisk dialog er en strukturert gruppesamtale med opp til 12 medlemmer over 4-5 timer ledet av
filosof. Dialogen gar erfaringsbasert og metodisk til verks for 8 sammen komme frem til det
helsefremmende innholdet i eksistensielle fenomener. ()f. referat i vedlegg 3)

Prosjektet anvendte Sokratisk dialog for a:

Utforske eksistensielle tema gjennom selvopplevde hendelser
Tydeliggjgre personlige livsfortellinger

Trekke ut det allmenne/fellesmenneskelige i tilvaerelsen

Teste gruppens felles innsikt opp mot den enkeltes opplevelser
Evaluere nytten av hva vi har funnet i hverdagen fremover

vk N e

Sokratisk dialog innebaerer gjerne at deltakerne erfarer:

1. 3 evaluere og revidere (samt forkaste)noen av sine oppfatninger, utvide sin horisont, og na
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vk wn

stgrre innsikt i noe av det man holder for sant

fordelene ved a konstruktivt og samarbeidende tenke sammen

a anerkjenne laeringsverdien i ens egen personlige erfaring

a styrke kritisk tenkning, vurderingsevne og kommunikasjon

at en sammensatt gruppe mennesker kan jobbe seg frem til en genuin og meningsfull konsensus
om utfordrende og kompliserte tema

a utvide sin forstaelse av hva det a leere er, samt hvordan og under hvilke forutsetninger den kan
finne sted

a styrke egne verdier, og dermed gjgre sin livsverden mer etisk, anstendig og human (Farmer, R.
J.2018)

Sokratiske gruppesamtaler med likepersoner kan bista langtidsoverlevende med:

a utforske sine erfaringer av mening i livet

a romme sin sykdom

a erkjenne og gjenlese sin isolasjon og adskilthet

a leve fritt, ta valg og handle pa ansvarlige livsbekreftende mater

a styrke en livspraksis som er dpen, tilstedeveerende og meningsorientert til tross for HIV/AIDS,
eksistensielle begrensninger, sykdom og ded

| de senere ar har flere filosofiske praktikere giennomfgrt liknende eksistensielle intervensjoner og

forskning pa helse- og omsorgsfeltet med kreftpasienter og innen palliasjon. (Jf. Knox 2015, Hanssen

2016)

Benediktinsk runde

Benediktinsk runde (jf Appendix 1) er en eldgammel fremgangsmate for erfaringsdeling, utforskning og
refleksjon. Den egner seg til 8 samtale oppriktig om noe vesentlig ved at:

Vi undrer oss fordi vi ikke vet, men gnsker a forsta
Vi ikke skal bli enige

Vi ikke skal ta beslutninger

Vi ikke har darlig tid

Metoden kombinerer samtale og stillhet; vi sitter i en sirkel, bytter pa a tale, og holder pauser med
stillhet mellom talene. Prosjektet har brukt metoden i flere sammenhenger:

1.
2.
3.

Check in, ta ned tempoet og skape naerveer
Ved felles og fordypet undersgkelse av et vesentlig spgrsmal
Evaluering, oppsummering og utsyn

Metoden gjgr det mulig a:

Samtale undersgkende, lydhgrt og bergrt sammen om et spgrsmal som er viktig for
deltakerne/gruppen.

Utforske/bevitne din levde filosofi, dvs. dine grunnleggende antakelser om hva det vil si & vaere
menneske, hva vi kan vite, og hvordan vi bgr leve som er med pa a bestemme hvordan du
opplever, velger og handler

Utfordre vare sedvanlige oppfatninger av hva det vil si @ samtale, veilede, reflektere sammen
Sgke a veere apne, tilstedevaerende, og orientert mot det som er viktig, sammen
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Fortelling: A se gresset gro

“Det gode liv er a finne sitt sted
og gjere det til sitt giennom aktivt arbeid.
A hengi seg til handling
som gir indre ro,
apner sansene
og gir kontakt med egne fglelser.”

Langtids hivpositives felles svar pa spgrsmalet
“Hva er det gode liv?».
Eksistensiell samtalegruppe, 2019.

Group Session Rating Scale (FIT) (Vedlegg 4 )

Brukermedvirkning i prosjektet ble bl.a. sikret gjennom kontinuerlige tilbakemeldinger. Feedback-
Informed treatment (Miller, S.D., 2012) er en trans-teoretisk evidensbasert tilnarming til evaluering og
forbedring av kvalitet og effektivitet pa samtalebaserte helse- og omsorgstjenester (i Norge kjent som
KOR-skalaen). Tilnaermingen innebaerer rutinemessig, systematisk innhenting av tilbakemelding pa
relasjonen mellom den som leder samtalen og mottakerne, samt innad i gruppen av mottakere. Malet er
a forbedre resultatet av samtalene gjennom fortlgpende bruk av tilbakemeldingene sammen med

gruppen.

GSRS (Group Session Rating Scale) er en gruppeversjon av SRS/klient og resultatstyrt praksis. Det er et
validert maleverktgy for skalert tilbakemelding pa deltagers opplevelse av gruppen, og et verktgy for
brukerstyrt justering mot hgyere nytteverdi av gruppesamtalene underveis.

Vi har brukt GSRS i prosjektet for a skape felles fokus, undring og refleksjon rundt:
e relasjonerigruppen
e mal og tema for samtalene
e fremgangsmater vi har prgvd
e hvordan det generelt sett har vaert a vaere meg, i mgte med dere, og arbeide med disse
temaene, pa denne maten.

Verktgyet legger gjennom aktiv bruk til rette for en god situasjon der interesse for hva som kan gjgre
gruppene bedre og mer nyttige kommer frem. Det var viktig a trygge, motivere og gjgre deltakerne i
stand til & involvere seg i utforskende fellesskap/gruppesamtaler som oppleves som verdige og
meningsfulle. For a na dette malet var det viktig a jevnlig evaluere opplevelse av nytte, og tilstrebe
gruppesamtaler om eksistensielle temaer som rommer og styrker:

1. En god relasjon mellom gruppeleder og gruppedeltakere der den enkelte opplever seg sett,
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respektert og forstatt.

Gode relasjoner som kan muliggjgre at det oppleves trygt a utforske sine eksistensielle
opplevelser og spgrsmal i gruppen.

At temaene behandles gjennom en fremgangsmate som passer den enkelte og gruppen
Generelt sett skal det legges til rette for at det oppleves “godt & veere meg, i mgte med de
andre, og arbeide med disse temaene, pa denne maten”.

6. Vurdering av effektmal og resultatvurdering

“I Norge har vi god kunnskap om hva som gj@r oss syke, hva vi d@r av og hvor lenge vi lever. Vi
vet ogsG mye om hvordan sykdom og levealder varierer pd tvers av sosiogkonomiske grupper.
Men vi har begrenset kunnskap om hvordan livet og livsbetingelsene oppleves av den enkelte. De
seneste drene har det vokst fram en erkjennelse, bade i faglige og politiske miljger, om at
kunnskap om innbyggernes livskvalitet kan gjare politikere og myndigheter bedre i stand til
skape et sunnere og mer rettferdig samfunn. “ (Bang Nes, et.al. 2018)

| forlengelse av denne erkjennelsen er det nyttig at Pionerene gir oss sine opplevelser av sitt liv og sine

livsbetingelser, sine utfordringer og sin mestring.

“Dette seminar nr 2 bragte meg enda videre etter et «revolusjonerende» fgrste seminar. Jeg
er lei av @ skamme meg, gjemme meg, og ha superkontroll pG hvem som vet og ikke. Det er
slutt! Tiden er inne for a slippe opp litt, og pa den mdten ta kontroll over skammen/frykten
ndr det gjelder hiv-diagnosen - og dermed ogsa leve et friere liv. Takk for et godt og viktig
seminar!”

Anonymt svar pa spgrsmalet om hvorvidt seminaret

hadde hatt noen konkrete konsekvenser for hver enkelt. (Tabell 3, 2,3)

Maleinstrumenter

Det ble planlagt for evaluering av prosjektet gjennom muntlige tilbakemeldinger, felles
evalueringsrunder, oppfglgingsmgte, “Feedback informed treatment”, spgrreundersgkelser og logg for a
fa kunnskap om opplevelser og vurderinger av tilbudet, ogsa mer uformelt. Erfaringsdata ble innsamlet
pa ulike mater gjennom prosjektperioden (tabell 2). Regelrett forskning pa helseeffekt av tilbudet har
ikke veert mulig innenfor rammene av prosjektet, og det er derfor vanskelig a si i noe sikkert om i hvilken
grad malet om hgynet livskvalitet for deltakerne er nadd. Prosjektgruppen drgftet valg av verktgy til
datainnsamling f@r under og etter prosjektet, og opprinnelige forslag var:

A-QL: et omfattende multidimensjonalt maleverktgy for a male livskvalitet hos eldre voksne.

WHO-5, 5, et maleverktgy for trivsel og velvaere

GSRS/ORS, «feedback informed treatment», gruppeversjon (Miller, S.D., 2012) Group session

rating scale. GRS skarer hver enkelt samtale, og ser nytte over tid.(Vedlegg 4).

Sources of Meaning and Meaning in Life Questionnaire (SoMe)

- WHOQOL: Measuring Quality of Life

- Sporreskjemaer operasjonalisert fra Helsedirektoratets rapport «Gode liv i Norge — Utredning

om maling av befolkningens livskvalitet» (2018)

Eksistensielle bekymringer spgrreskjema. Sp@rreskjema som kan vise gkning/reduksjon i trykk
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pa eksistensielle bekymringer.

e QLl: Quality of life index. Male livskvalitet fgr og etter prosjekt. QLI er en bredere maling av
livskvalitet, ogsa utover eksistensielle spgrsmal, og gi indikasjoner pa en bredere effekt i
deltakernes liv.

Likeperson i prosjektgruppa var aktiv i d vurdere hvorvidt verktgyene samsvarte med hovedmalet om gkt
livskvalitet, og radet til 3 se bort ifra flere av de foreslatte verktgyene. Det ble besluttet at all
datainnsamling i prosjektet skulle anonymiseres og det ble dermed ikke sendt meldinger til
personvernombud eller regional etisk komité. | trad med brukerrepresentants anbefalinger ble det
besluttet a ikke prioritere krevende maleverktgy, men heller anvende det mindre krevende og valide
verktgyet GSRS og «feedback informed treatment», gruppeversjon (GSRS). (Miller, S.D., 2012). Dette har
medfgrt at a skulle si noe tydelig om innfridde malsettinger med hensyn til livskvalitet/helseeffekter blir
vanskelig.

Tabell 3. Innsamlede data

Type undersgkelse Tema Respondenter Antall svar
2.1 HivNorges informasjonsarbeid, Deltakere 14
Spgrreskjema, praktiske opplysninger,
organisering organisering, faglig innhold,
betydningen av sosialt fellesskap i
forbindelse med samlingene.

Hva har vi leert?
Deltakerne er veldig godt forngyde med informasjon, rammer og organisering, og understreker det sosiale
fellesskapet som seerdeles viktig.

2.2 Screening malgruppe, motivasjon, Mulige deltakere 10
Spg@rreskjema, apenhet for a arbeide med
forventninger/ eksistensielle tema
motivasjon

Hva har vi lzert?
Grunnet fa plasser ville prosjektet slippe til malgruppen, de som var mest motivert, kunne ha mest nytte
av seminaret, og sgrge for god gruppedynamikk. Vi gnsket a screene ut ifra i hvilken grad den enkelte : har
levd lenge med hiv, er komfortabel med a snakke i gruppe om sex og kjaerlighetsliv, gnsker a utforske
alderdom med hiv,er komfortabel med a utforske og dele erfaringer i gruppe, er dpen for & samtale om
eksistensielle erfaringer (f.eks dgd og livskvalitet, frihet og ansvar, ensomhet og fellesskap, meningslgshet
og hap), har forventninger/forhapninger til helgen, har helseutfordringer.
For det fgrste gnsket vi en motivert gruppe, og for det andre gnsket vi a gi alle en forsmak pa temaer vi
kunne komme til & behandle, og gi den enkelte muligheten til 3 ikke melde seg pa om de falt utenfor
malgruppen/var ukomfortable med temaene. Skjemaet kan vise seg nyttigere ved senere anledninger hvor
malgruppe og pamelding er stgrre.
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2.3 Refleksjon, evaluering og Gruppeledere 2

Egenevaluering korrigering av egen praksis ut ifra
helsefremmende helsefremmende faktorer som
faktorer malatferd

Hva har vi leert?

Datagrunnlaget er lite, men verktgyet oppleves veldig nyttig for a gjgre Yaloms 11 helsefremmende faktorer

virksomme gjennom fokus «pa mater som gker sannsynligheten for at disse faktorene er virksommen». |

prosjektet er faktorene tenkt bade som rammeverk og kvalitetskriterier for bruk av metoder i

gruppesamtalene. | verktgyet beskrives faktorene, og gruppeleder skalerer sin egen gruppeledelse sett opp

imot hvorvidt det opplevdes "lite sannsynlig at faktoren var virksom", eller "meget sannsynlig at faktoren var

virksom". Gruppeleder bes og om a kort antyde:

e Om, og hvordan gnsket du a gjgre faktoren virksom/ev. hvorfor ikke?

e Hva falt lett/var utfordrende ved a ev. forsgke a gjgre faktoren virksom?

e Om gnskelig, hva tenker du kunne gjgres annerledes for a gjgre faktoren mer virksom i gruppen
fremover.

Skjemaet vil anvendes ved gruppeledelse av eksistensielle samtalegrupper fremover.

2.3 Evaluere opplevd nytte av Deltakere 25
Digitale relasjonsarbeid, malsetting/tema,
spgrreundersg fremgangsmater, og generell
kelser etter gruppetilhgrighet i seminarene.

helgeseminarer

Hva har vi laert?
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Ordsky fra spgrsmalet etter tre ord som beskriver opplevelsen av seminarene. (2,3)

Deltakerne har etter hver samling og samtale rangert sin forngydhet med, og gitt tilbakemeldinger pa en rekke
parametere i anonyme spgrreskjema i listerskala pa Surveymonkey. Svarene rangeres mellom 1 og 100 der 1
er darlig/i liten grad og 100 er veldig bra/i stor grad. Jeg presenterer under gjennomsnitt fra alle tre
helgeseminarer for a fa en helt gjennomsnittlig pekepinn pa opplevd kvalitet og nytte. Svarene pa de apne
sp@rsmalene har jeg tatt med i sin helhet. Spgrsmalene er samlet fra flere kilder, derfor bestar fremstillingen
bade av bilder fra PDF-er, og tekst kopiert direkte, og det er ikke foretatt retting av ev. skrivefeil. Ett sted er
noen ord fjernet for a sikre personvern, markert av firkantklamme [...]. Noen av svarene angar sexologs
foredrag fra fredag ettermiddag pa helgeseminarene, og er blitt stdende selv om de ikke direkte angar
prosjektet.

Pa spgrsmalet “Hva er din totale vurdering av seminaret sett under ett?” rangert mellom 1 og 100 ga

deltakerne et veldig hgyt giennomsnittsskare pa (92), og gruppesamtalene rangeres og samlet sett hgyt (80,6).

Pavirkningen pa forstdelse av det eksistensielle (61,3) og forstdelse av de temaene vi jobbet med (57,6) (Hva
vil det si & vaere meg? Hva er det gode liv? Hva er mening?, Hva gir meg glede?, Hva er skam?, Hva er
selvhevdelse) samt pavirkning av fglelsene knyttet til temaene (63,3) er noe lavere, men stigende gjennom
forlgpet.

Pa spgrsmal om hva disse pavirkningene ev. konkret besto i, svarte deltakerne pa fgrste samling:
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Jeg fikk satt ting pa plass. Samtalene gjorde at jeg fikk nyttig viten om andres erfaringer og opplevelser.

Seminaret gav meg en anledning til a 4pne opp for en fortvilelse forarsaket av min helsesituasjon gjennom mange ar og ikke minst medisinske
prognoser som ble meg gitt. Malet med eventuelle flere slike seminarer skulle for meg vaere & bli kvitt noe av denne fortvilelsen og fgle meg
friere i mitt uttrykk.

Ga giennom emosjonelt viktige erfaringer fra forskjellige innfallsvinkler.

Jeg ble bevisst pa hvor lite jeg viser ut / deler av meg selv, og at jeg dermed ikke lar folk bli kjent med meg.

Gruppesamtalene var veldig verdifulle, saerlig i det de kte min forstaelse for verdien av (i dette tilfellet) gruppetilhgrighet. Samtalene som
helhet bidro imidlertid bare i beskjedent omfang med gket innsikt i temaene vi jobbet med. Disse ble pa et vis for svaere for den knappe tiden
vi hadde til rddighet. Likefullt var det samlete utbyttet stort og jeg ville ikke ha veert det foruten!

Fikk en del Flashback som jeg matte jobbe litt med.

Man kan ikke ikke bli pavirket av et rom med s mye historie, felles og unike opplevelser og levet liv.. Hvordan vi pa forskjellige og unike mater
har klart oss gjennom ALT..

Svarene pa spgrsmalene om hvor komfortabel den enkelte var under gruppesamtalene (73), hvor godt
samtalenes struktur fungerte (74), og hvor godt samtalene ble ledet helhetlig sett (77 ) er og alle hgye, og ogsa
de stigende over forlgpet.

Pa spgrsmalet om a rangere utbytte av gruppesamtalene ga deltakerne av seminar to og tre en gjennomsnittlig
skare pa (65,5), mens f@rste seminar svarte fglgende i fritekst:

10. Hvordan vurderer du utbyttet av gruppesamtalene?

Meget godt.

Spennende, gay og en unik mulighet til & f& ryddet opp i gammelt rot!

Jeg hadde stort utbytte av kurset og jeg haper at utbyttet vedvarer men fester seg og vil fungere som en katalysator i endringen av mine
tankepraosesser og mitt forhold til livet.

Apnet opp for nye méter & bearbeide felelser og forsta erfaringe.

Hadde ingen utbytte avdette

leg har fplt meg resignert, sa gruppesamtalene opplevdes som en re-start. Jeg ble bevisst pa min egen rolle i mitt liv. Dvs.at jeg ma ta tak i ting,
gjerne mange sma , for at jeg skal f& en bedre selvfglelse og et bedre liv.
Nar jeg ikke viser hvem jeg er, sd lar jeg ikke folk kemme inn pd meg, Dermed blir folk usikre p4 hvem / hvordan jeg er.

Synes det var litt vanskelig 4 henge med innimellom!
Utbyttet ble updklagefig! Som for sagt - dette ville jeg ikke ha vaert foruten.
Bra samarbeid i gruppen.

Vanskelig! Utbytte for meg var mer 4 se og hgre de andre enn meg selv - jeg ble ydmyk til historien og viljen og motet til 4 fortelle ..

Nar det gjelder rangering av konkrete konsekvenser av seminarene rangerer deltakerne pa seminar 2 og 3 en
lav skar (43), Det er et krevende spgrsmal, og pa oppfelgingsspgrsmal med mulighet til 3 spesifisere svarte
deltakerne fglgende i fritekst:
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11. Har gruppesamtalene fatt noen konkrete konsekvenser for deg? Eventuelt hvilke konsekvenser?

Nei

Andres erfaringer var helt relevant for meg.

Ingen konkrete resultater som jeg kan peke pa selv men jeg @nsker og forventer at de Igser opp i en form for selvvalgt avstengning mot andre.
Forstar egne erfaringer bedre i lys av andres erfaringer.

Ingen

Jeg har besluttet & innfgre rutiner. For eks. trene en dag i uka, ta T- banen ned til sentrum og ta en kaffe / utsette meg for sosial omgang.

Ingen spesielle, men sitter med litt ettertanke

Det mest merkbare i sa mate er denne forunderlige opplevelsen av tilhgrighet. Men denne er en frukt av selve samvaeret med de andre like
mye som gruppesamtalene.

Litt tryggere pd meg selv.
Nei - tro ikke det..

e Jeg var mest nysgjerrig pa hva dette kurset ville innebzere. Har giennomgatt mye og tror jeg
har bearbeidet mye. Likevel spennende a oppleve/hgre andre hivhistorier. Men er usikker pa
ihvilken grad det gir meg noe jeg kan bruke framover.

Egenrefleksjon i etterkant

Jeg lever et godt liv, og gruppesamtalene hadde ingen innflytelse pa det.

Blitt mer bevisst pa positiv tenking. Hente frem gode erfaringer.

De eksistensielle spgrsmal som er viktige for meg i denne fasen av livet presenterte jeg, og

sa skjedde det ikke noe mer med det.

e Er blitt mer bevisst pa verdien av a vise mer av hvem jeg er, til andre, og jeg er blitt tryggere til 3 tgrre
a vise det i gruppe

e Samtalene har fatt meg til 3 se pa eksistensielle spgrsmal pa nytt og pa en ny mate.
Tja noe diffust men kanskje noe mer bevisstgjgring pa skammen, men hva kan jeg bruke det til?
Dette seminar nr 2 bragte meg enda videre etter et «revolusjonerende» f@grste seminar. Jeg
er lei av a skamme meg, giemme meg, og ha superkontroll pa hvem som vet og ikke. Det er
slutt! Tiden er inne for a slippe opp litt, og pa den maten ta kontroll over skammen/frykten
nar det gjelder hiv-diagnosen - og dermed ogsa leve et friere liv. Takk for et godt og viktig
seminar!

e Umulig 3 tallfeste. Bidrar til en prosess som mest gar pa hvordan jeg tenker om meg selv og

min situasjon

Pa spgrsmalet etter” Tre ord som beskriver din erfaring av seminaret” beskriver deltakerne opplevelser som
dekker et vidt spekter:

Forstdelse, apenhet, tillit.

Interessant, spennende metode, innsikt
Sprikende irrelevant utfordrende
Forbauset over negativiteten

Deling. Apenhet. Vilje.

fortrolighet, emosjonelt, solidarisk
ydmykhet, stolthet, pagangsmot
Apenhet, fortrolighet, bekreftende

Lett for & domineres av én person.
selvhevdelse, mestring, fellesskap

Konsentrert og anstrengende, men frigjgrende.
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e Mot. £rlighet. Styrke.
e fortrolighet, innsikt, nytte

Pa spgrsmalet om “Hva ville du fortelle andre interesserte?” svarte deltakerne:

12. Hvis noen du kjenner vurderte & delta pa sokratiske gruppesamtaler om eksistensielle spgrsmal, hva
ville du fortelle dem?

Mulig litt uforstdelig i starten.
Spennende prosess.
Forstdelsen kommer tydelig frem underveis.

Det krever dpenhet, interesse, evne til 3 lytte og delta, viljen til & vaere med i et fellesskap
Jeg ville formidle at de var forlgsende.

En god mate & |gre av andres erfaringer og se egne erfaringer i et aytt lys.

Uinterresant

Det er viktig at negative opplevelser ikke lar deg hindre deg i 3 tenke fremover, tenke nytt.

N3 kjenner jeg ingen slike, men hadde jeg gjort det ville jeg nok ha pdstatt at eksistensielle spgrsmal, uten unntak, angér alle og at vi alle -
uansett evner og utgangspunkt - vil ha utbytte av 4 vage seg inn i disse, kanskje bare tilsynelatende vanskelig tilgjengelige farvannene. Men
kanskje star selve ordet - intellektuell - litt i veien her.

(Det norske filmmiljget i 70-&rene var sterkt infisert av forestillinger om at man ikke matte ‘intellektualisere’. S& ble da ogsa filmene deretter).

Vanskelig i starten for man helt skjgnner hva det dreier seg om.

Gjer det - med et dpent sinn og lytt

Spennende vinkling pa eksistensielle spgrsmal

Tenk igjennom egne forventninger pa forhand

Interessant

Fa innsyn i verdien av 3 hente frem de positive erfaringene i ditt levde liv.
nyttig

En spennedne reise du ikke kan forstille deg du nooen kan kom til a reise

Pa spgrsmalet om hva som var viktig, hva den enkelte ble oppmerksom p3, og hva den enkelte tar med seg
fra seminaret svarte deltakerne etter 1 helgesamling:

13. Nar du ser helgeseminaret under ett: Hva ble du oppmerksom pa? Hva var det viktige? Hva tar du
med deg?

Alle likhetstrekk i erfaring med & vaere veteran,
Tilhgrighet. Meningsutveksling.
Troen pé det gode liv.

Det var oppsiktsvekkende hvor mange av deltagerne som hadde de samme fglelsene og problemene.
At jeg baerer pd senreaksjoner etter min diagnose og sykeperioder som jeg ma kvitte meg med. Men at dette er lettere sagt enn gjort.

Styrke i & belyse egne erfraringer i samspill med andre.

Det som var det viktigste for meg,var mgtet med legen

Syntes legen burde fatt mer tid

Hadde best utbytte av 4 snakke med andre MSM veteraner.

Jeg skal tgrre & vise mer ut om hvem jeg er, utsette meg mer for sosial omgang.

Se etter flere smé ting i hverdagen som kan fgre fram mot et bedre selvbilde og et mer innholdsrikt liv.
Jeg ma gjgre ting for mitt eget beste, for min egen skyld.

Det absolutt viktigste med seminaret var at det | det hele tatt fant sted. Hva det viktigste var? Tilhgrighet.
Det sosiale og fatt noen nye venner. A prgve & tenke mere positivt.
Ble oppmerksom pd hvilket behov det er for dettel Ble oppmerksom pa historiene. ma fortsette pa et vis..

Nar deltakerne spgrres om innspill, forbedringsforslag og gnsker far vi en rekke matnyttige svar med forskjellig
fokus, og mange har vist seg nyttige for de tilpasninger vi har gjort underveis.




14. Har du andre innspill, forbedringsforslag eller ting du gnsker 3 formidle til Thiis-Evens?

Tusen takk for fantastisk innsats, Thomas. Du ga virkelig alt!

Kanskje at man kunne f& en mulighet til individuell psykologisk oppfglging etter eller mellom seminaret/-ene.
Ga raskere i gang med gruppeoppgavene. Litt mindre teoretisk innledning.

Jeg vil si takk for et givende seminar.

Har vaert inne pa dette tidligere i skjema.

Forklaringen av hva dette er - hadde vaert fint for meg om var enklere. Forsto lite i begynnelsen

9. Her kan du utdype forbedringsforslag til hva som kunne bidratt til at gruppesamtalen kunne blitt mer
komfortabel, hvordan gruppens struktur kunne fungert bedre og/eller gi innspill til gruppeledelse.

Gruppen bestod av et antall jeg syntes fungerte helt optimalt. Lederne var svaert dyktige til & styre samtalen slik at den nesten aldri sporet av.
Lengden pa seminaret var ogsé optimalt. Jeg ser ikke noe som burde vaert gjort annerledes.

Gruppen fungerte godt fordi det oppsto en fortrolighet tidlig i kurset. Denne fortroligheten vil alltid vare avhengig av gruppens
sammensetning og den enkelte som er med i den.

| betraktning av at vi - lederne inkludert - satt der og plgyet ny mark synes jeg seminaret som helhet fungerte over all forventning!!! Om jeg
likevel skulle driste meg til en kommentar, matte det vaere at en innsnevring/presisering av disse svaere almenmenneskelige temaene (hele
'Hvem-er jeg-problematikken) muligens kunne ha fart 0ss narmere 'noe' - saerlig dersom tema ble betraktet i mer direkte lys av selve arsaken
til at vi (deltakerne) var der i det hele tatt: Det faktum at vi har levet med hiv siden fgr effektive medisiner ankom.

Vet ikke hva dom kunne gjgre strukturen bedre - vi s3 alle og hverandre hele tiden - ingen ble glemt verken i syn eller tale. Hvis vi kunne sitte i
samme type 'ring' , men i bedre stoler og uten bord ... ville det 'dpne’ 0ss opp enda bedre - kanskje

Mer konkret pa livet med hiv. Legen var pa et sidespor. Han ville helst veere psykiater, mens jeg ville
heller ha en medisiner/infeksjonsmedisinsk kompetanse. Filosofen var stralende,metoden veldig
spennende og relevant,men kunne styrt mer slik at vi raskere kom til kjernen, a leve med hiv. Fgrste
kvelden med intro var litt for lang og teoretisk. Sendagen var spes bra,dit burde vi ha kommet pa
Igrdagen, vi var da pa vei til xnoe», men det er jo alltid en modningstid i prosessarbeid. Har tro pa
opplegget,men det er utfordrende materiale 3 jobbe med, mye fortrykte fglelser over lang tid for
mange. For gvrig fantastiske lokaler og bevertning.

Dialogen bgr struktureres etter problemlokalisering - problemsortering - I@sningsorientering
Vanskelig 8 komme med innspill. Vi er sa veldig forskjellige.

introduksjon av konseptet, denne gang fredag kveld, blir litt 'svevende' og vanskelig a ta 'tak’
Struktur i forhold til enkelte som bruker altfor mye tid a prate og ikke holder seg til tema! Ellers en
koselig gjeng og en flott helg

Replikk og innlegg i gruppesamtaler kan man kanskje gi en tidsramme ved starten av seminaret.

Nar det er noen som er svaert pratsomme, bgr de «arresteres». Her skled det noe ut, og det mener jeg

er leders oppgave a styre. Lederen prgvde diskré med innspill med taleregler, men det var tydeligvis
ikke nok. [...]

Noen fa ganger kunne gruppesamtalene blitt styrt litt strammere med tanke pa lengden og mengden
taletid for enkelte (sikkert meg selv inkludert). Ellers synes jeg opplegg/gjennomfgring lgr og sen var
enda bedre enn sist, relevant og viktig, involverende og inspirerende, og for en flott gjeng a arbeide
sammen med! Neste gang synes jeg bytte av sted kan vaere Ok. Alt fungerer og er bra, men pa disse
seminarene skal man riste av seg det vante, inngrodde, vaere pa litt dypt vann, og da synes jeg at
miljgforandring ogsa er med pa a forsterke dette.

Innledningen med sexolog var for teknisk. Skulle handlet mer om fglelser/oppevelser forbundet med a

ha et godt sexliv. Problemene det medfgrer (STD) kommer i annen rekke.

Det var givende og hyggelig med det sosiale og & lytte til hverandres historier. En plukker opp litt her
og der ogsa i samtaler privat! Ikke sa ofte en mgter andre pionerer og far samtale om dine ting!
Sexologen var klar og ga fin oversikt.

Meget bra
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e Den filosofisk-faglige delen fikk jeg stort utbytte av.

e Innholdet spennende og bra og dynamikken som skjer i gruppen er givende. Men vet ikke konkret
hvor nyttig det er for meg personlig annet enn at det var hyggelig og givende & vaere sammen pa en
slik helg. Og flotte omgivelser, god mat hotell etc. Et previligeum.

e Jeg far mange tanker, reaksjoner og fglelser underveis. Til syvende og sist kanskje en besluttsomhet
for a faktisk gjgre noen endringer i liver.

e Nyttig a dele erfaringer med andre. Fa innsikt i tenkning rundt eksistensielle spgrsmal.

Gruppeledernes erfaring er at dette er reflektere, involverte og sannferdige deltakere og grupper. Det er derfor
vanskelig & trekke slutninger uten a ha gjort en grundig tematisk tekstanalyse, men raskt lest og med hgyde for
spredning i feltet og noen redelige unntak indikerer evalueringene gjennomgaende hgy forngydhet/effekt,
med unntak av spgrsmalet om konkrete konsekvenser. Det er a vente, og i frisvar kommer allikevel en del av de
effektene vi hadde hapet pa frem. Innspill og tilbakemeldinger vi har fatt har vaert nyttige i kontinuerlig
utvikling og tilpasning av helgeseminarene. Forngydhet med seminaret har generelt sett gkt fra fgrste til siste
samling, og det har nok noe sammenheng med de tilpasninger av opplegget som er gjort pa grunnlag av
tilbakemeldingene, samt at gruppelederne er blitt mer erfarne med et nytt tilbud.

2.4 Evaluere opplevd nytte Deltakere 3
Spgrreundersgkelse av nyutviklet gruppemetodikk med
fokus pa a vaere oppmerksomt
tilstede, pa en selvrefleksiv mate, som
er apen for det som er, og orientert
mot det viktige, sammen.

samtalerekke ON og SD

Hva har vi laert?

Datamaterialet er lite, men gir en god pekepinn pa kvalitativ opplevd nytte.

Bedt om & rangere opplevelser pa en rekke parametere mellom1 (darlig/i liten grad) og 100 (Veldig bra/i stor
grad) melder deltakerne tilbake om god opplevd nytte av oppmerksomt naervaer-gvelsene (72) og Sokratisk
dialog (86) og begrunner med henholdsvis:

1.  blivar mine sanser mer, finne ro i meg selv,
Veere til stede, her og n3, kjenne pa egne reaksjoner
3. veere tilstede i nuet - har problemer med det - er alltid foran meg selv.

g

Og:

1. Innse noen ting om meg selv, og finne det allmenne ved det.

Samspill med de andre, aktiv lytting

3. Jobbe md hjernen og med selv pa en ny utfordrende, bruke historie og ndet

N

Skaren pa i hvilken grad metodene oppleves a utfylle hverandre er hgy (75), og pa evaluering av bidrag til 3
oke livskvalitet skares (64), begrunnet med:

1. litt mer aksept av meg selv, samt at muligheten ogsa ligger i meg til 3 endre det ved meg
som jeg gnsker a endre.

2. usikker pa i hvilken grad det har pavirket meg

3. Jeger merikontakt med den dele som se hvor sliten jeg er av a vaere sterk .. jeg er motivert
til @ se pa verdien av meg selv og min styrke

Relasjonene i samlingene rangeres til (99), mal og tema til (92), tilnserming og metode(86) og generell
opplevelse av samtalerekken sett somhelhet (99). Deltakerne skarer 92 pa i hvilken grad de vil anbefale
andre a delta, og velger ut fglgende tre ord pa sin opplevelse av deltakelse:

1. positivt, tillit, inderlig
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2. Aksept, respekt, bli sett
3. Heldig, tiltak, fantastisk

Nar bedt om ris, ros eller refleksjoner svare deltakerne:

1. synsdetvar veldig bra.

2. Gode ledere, tar pulsen,» timing and leading», veldig interessant metode, men kan
dessverre ikke si i hvilken grad det pavirker min daglige livskvalitet. Men morsomt,
utfordrende og spennende a delta.

3. Vet ikke om jeg helt synes disse to, sokratisk dialog og oppmerksomt nzervaer, helt passet
sammen, men glad for at de var i sammen, for jeg hadde ikke meldt meg pa oppmerksomt
naerveer, jeg gjorde det sa mye for.

Vi tok en GSRS litt fritt pa flipover, og den sammenfaller med spgrreundersgkelsen.

Overordnet sett tar vi med oss gode tilbakemeldinger pa en innovativ flerfaglig metode som blir brukt videre i tilbudet.

2.5 Evaluerings og prosessverktgy som Deltakere 45
Spérreskjema undersgker deltakernes opplevelse
GSRS av gruppesamtalene ved
(jf. vedlegg 4) avslutning av hver samling.

Aktiv bruk av tilbakemeldings- og prosessverktgyet GSRS sgrger for brukerstyring og involvering. Vi tegnet
skiemaet opp pa flipover, snudde flipover og ba alle om & anonymt betenke sin opplevelse av parametrene og
sette sitt kryss pa de fire linjene mellom verst mulig helt til venstre, og best mulig helt til hgyre. Vi ba dem veere
sannferdige fordi vi ikke sgkte skryt, men gnsket a diskutere reelle synspunkt for a gi gruppene de prosessene
de har nytte av.

Samling Soria Moria 1, 10 deltakere
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Interessant spredning pa opplevelsen av mal/mening, og generelt, men saerlig pa fremgangsmate.
Dette ble behandlet pa evalueringsmgte, og var nyttig.

Oppfolgingsmgte Dialog 20 mai 2019, 6 deltakere

Soria Moria 2, 11 deltakere
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Hva vi har lzert?:

Vi brukte tilbakemeldingene for a utforske hva vi kunne gjgre mindre og mer av, og pa hvilke mater, for a gke
opplevd nytte av samtalene. Ut over GSRS som prosessverktgy indikerer skjemaene ogsa noe om opplevd
kvalitet og nytte. GSRS-malingene tilsier at deltakerne med hederlige unntak og i stor grad fglte seg sett, hgrt
og respektert, at vi stort sett jobbet med de mal og tema deltakerne gnsket, at vi stort sett jobbet pa en mate
som passet dem, og at det i stor grad var ok a veere “meg” i mgte med de andre om disse temaene, pa denne
maten. At samlingene ble skaret hgyere utover i forlgpet kan antyde at GSRS har hatt en effekt. Det gir ikke
noen direkte indikasjon pa livskvalitet, men tyder pa at forutsetningene for at de helsefremmende faktorene

skal kunne vaere virksomme i stor grad var tilstede.

2.6 Fortlgpende logg over tema, Prosjektgruppa 1
problemstillinger og refleksjoner over
hva som funket, ikke funket, og som
krever endring. Oppsummert, drgftet
og sett sammen med annen evaluering

Erfaringslogg
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i avslutningsnotatet.

Hva vi har leert?
Logg var nyttig for a drgfte utfordringer med a rekruttere, presentasjon av program for helgeseminarene,
mater a folge opp deltakere, dilemma ift. ivaretakelse av enkeltpersoner/gruppen, og evaluering av metodikk
og rekkefglge i helgeprogram over tid. Vi kunne brukt loggen mer aktivt, for a sgrge for at det vi gjorde tidlig i
prosjektet legger fgringer og gir laerdom for resten av gjennomfgringen, evaluering, og hvordan prosjektet taes
videre.

2.7 Deltakere/ 7

Det er viktig at brukerne dpent selv gir

Evalueringssamling pa gruppeledere

Dialog etter 1 seminar vurderinger til sentrale deler av

Soria Moria notatet som utarbeides fra prosjektet.
Vi har derfor sendt ut fyldige referater
fra hver samling, og inviterte til en
evalueringssamling der deltakerne og
gruppeledere samles for a ta opp tema
fra evalueringer, logg, tilrettelegging
og oppfelging, gir synspunkter pa
sentrale forhold, deltar i analyse og gir
tilbakemelding pa behov,
oppsummering/utsyn og gnsker for
veien videre.

Hva har vi leert? Vi gikk giennom tilbakemeldinger fra helgesamlingene, drgftet GSRS og spgrreskjema, og tok
en runde pa mulige temaer for hgstens samling. | samsvar med spgrreskjemaenes tilbakemeldinger tok vi opp:
At fredags-presentasjonen av metodikken som skulle vaere litt Igs og ledig ikke funket da vi flyttet mgtesalen
inn i peisestua. Fremfor a presentere teori fgrst og erfare deretter, besluttet vi & ga for learning by doing. Vi vil
fortsette med & kunne fglge opp deltakere i etterkant, og fokusere mer direkte hivrelatert tematisk fremover.
Diskuterte fremgangsmate/rekkefglge metodikk.

Et overordnet spgrsmal var: Hva, relatert til a leve med HIV gjennom epidemi og dgdsdom, at du na ikke kan
smitte noen, at du kommer til 3 leve et langt liv vil du utforske sammen med gruppen?
Temaer som kom opp var: skam, sorg, frykt/angst, tap, mestring, dg¢d/dgdsangst.

Vi vurderte mulige temaer opp mot kjennetegn ved filosofiske/eksistensielle spgrsmal som egner seg for
utforskning i gruppe: De er grunnleggende, dypt personlige, allmenne, og uten klare svar

Spgrsmalet “Hva er skam?” ble deretter valgt og bestilt. Skam ble forelgpig koblet mot fglelsen av a vaere
kriminell, og av skyld, og sett i motsetning til 3 vaere stolt, selvbevisst, homo, som jo og er knyttet til angst.

Resultater

Prosjektet har i hovedsak nadd alle sine mal. Vi har skapt et frirom for eksistensiell refleksjon over egne
liv og livssituasjon med hiv med likepersoner i gruppe, og tilbakemeldinger antyder nytte i forhold til
livskvalitet og forberedelser pa resten av livet.
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Vi har utviklet testet og evaluert et filosofisk samtaletilbud om eksistensielle tema for sarbare grupper
som er innovativt, brukerstyrt, og helsefremmende med stor brukerinvolvering og med likepersoner som
medforskere | et aksjonsforskningsperspektiv.

Vi har undersgkt opplevd kvalitet pa tiltakene gjennom datainnsamling, og tilbakemeldingene tilsier at
langt de fleste opplevde det trygt og meningsfullt a bidra aktivt inn i gruppearbeidet, og i overveiende
grad har opplevd at “det er godt a vaere meg, i mgte med de andre, og arbeide med eksistensielle
grunnspgrsmal, pa denne maten”.

Tilbakemeldingene bekrefter at deltakerne i stor grad opplever det styrkende a veere oppmerksomt
tilstede, pa en selvrefleksiv mate, som er apen for det som er, og orientert mot det viktige, sammen.

Alle giennomfgrte samlingene, gjengangere antyder at de opplever arbeidet som nyttig, og
tilbakemeldingene tilsier at de i overveiende grad anbefaler det videre til andre.

Det meldes tilbake fra gruppa at samlingene har bidratt til & skape og opprettholde nettverk og verdifulle
bekjentskaper utenom og etter prosjektperioden.

Vi arbeider mot 3 publisere, og spre resultater.

Livskvalitet blant hivpositive som mottar gruppetilbudet kan defineres og evalueres pa mange mater.
Det er imidlertid enighet om at begrepet er komplekst, multidimensjonalt og subjektivt.
World Health Organization Quality of Life —Group (WHOQoL Group) definerer livskvalitet som:

«individets oppfatning av sin stilling i livet pG bakgrunn av sin kultur og sine verdisystemer, og i
forhold til sine mal, forventninger, standarder og interesser. Dette er et vidtfavnende konsept
som pavirkes pd en sammensatt mdte av personens fysiske helse, psykologiske tilstand, personlig
tro, sosiale forhold og forhold til miljg»

Livskvalitet har med hvordan livet oppleves av hver enkelt — den subjektive livskvaliteten. (Bang Nes,
et.al. 2018) Ut i fra gnsket fokus pa opplevelsesdimensjonen gikk prosjektet bort ifra de mer objektive
maleverktgyene som tilknyttet et forskningsprosjekt kunne ha sagt noe naermere om hva det var som
hadde effekt, pa hvem, og antyde hvorfor.

Malgruppens subjektive opplevelser hadde stor grad av innflytelse pa valg av tema, fremgangsmate og
gjennomfgring. Malgruppen engasjerte seg i utforskning av temaene, gledet seg til mgtene i gruppen.
Deltakerne fikk et tiloud de ellers ikke ville fatt, med nye aktiviteter som ellers ikke ville blitt
gjennomfgrt. Oppmgtet var overraskende stabilt, det var flere gjengangere, og frafallet er lite.

En viktig tilbakemelding fra gruppa er at den er blitt en ressurs for seg selv og for hverandre, og har
hevet det a veere hivpositiv til et annet niva, og er sett, hgrt og involvert som viktigste deltaker og aktgr i
egen prosess. De resultatene og funnene gruppa selv jobbet seg frem til underbyger denne
tilbakemeldingen.

Tabell 4, Gruppenes definisjoner

Som medforskere pa sine egne og gruppas eksistensielle utfordringer og mestringsopplevelser har
Pionerene arbeidet seg frem til erfaringsbaserte svar pa grunnleggende eksistensielle spgrsmal. Svarene
er frukter av en felles anstrengelse og deling av levd liv. Definisjonene taler a ses pa flere ganger, og er
slik prosjektleder ne ser det gaver til oss alle, som vi kan besinne oss p3, og se opp mot eget liv.

34



1. Hvavil det si & veere meg?
Fortelling: Frihet

“K veere meg er, til tross for alt, § vaere fri til & kunne vaere sann mot meg selv, og i mgte med andre;
og med visshet om at jeg skal dg skape, og kunne bruke mulighetene jeg far,
ved @ baere minnene om min frihet inn i utformingen av min fremtid”

2. Hvaerdetgode liv?
Fortelling: A se gresset gro

“Det gode liv er & finne sitt sted og gjgre det til sitt gjennom aktivt arbeid.
A hengi seg til handling som gir indre ro, dpner sansene og gir kontakt med egne fglelser.”

3. Hvaer mening?
Fortelling: A bli sett

“Mening er @ gjdre det som er ngdvendig for G overleve, G Iytte til seg selv,
veere dpen for forandring, og det som skjer.
Mening er selvrealisering gjennom samhandling med andre som ser deg,
og hjelpe andre ved é gi, og ta imot.”

4. Hvavil det si a veere?
Fortelling: Gi seg hen

“K veere er § kunne nyte livet og de smé ting.
Det er en veldig ensom kamp.
Gjennom @ gi slipp, og gi seg hen,
kan vi erfare at det er noe godt i alt.”

5. Hva er selvhevdelse?

Selvhevdelse er G pa tross av omkostninger gjennomfgre,
og ta ansvar for noe du tror pg,
ved G hente kraft og engasjement fra egne falelser,
og bruke deg selv for G endre paG urett
som rammer deg og andre i samme situasjon.



https://docs.google.com/document/d/1UiJsCXpzwF0-pupp4eLAiIHXRSiw6os12E_kZMYnNQU/edit

Tilbakemeldinger og nyttige erfaringer

Det har veert en utfordring & rekruttere, men HivNorge er i posisjon i miljget. Det var vesentlig for
hivpositive at deres erfaringer og prosesser ogsa speiles i gruppeledelsen, og at en av gruppelederne er
apent hivpositiv. Sekerorganisasjonen har en kombinasjon av naerhet til malgruppen og tematikken,
faglig kunnskap og metodikk som var helt ngdvendig. Det fremstar i etterkant av prosjektet som
avgjgrende a arbeide mer med oppsgkende virksomhet og informasjonsmgter pa mulige arenaer.

Vi har erfart at samtalene vinner pa a vektlegge:

Forutsigbare og avklarte rammer, og overholde tidsplan

Respekt for autonomi

En felles forstaelse av roller og forventningsavklaring i forhold til hva slags gruppe en tilbyr — der
vi er tydelige pa hva som kan og ikke kan innfris

Fokus pa undring, konkrete beskrivelser, utsetting av vurderinger og problemorientering samt
det a «fremkalle/hente frem» konkret erfaring

At deltakere er likeverdige medforskere i prosjektet, likepersonsperspektiv/deling

Fleksibilitet nok til & kunne snu pa halen i forhold til det som er planlagt nar gruppen gnsker a
endre kurs underveis.

Fasilitering/tilrettelegging/stimulering fremfor styring

Samarbeid/utforskende fellesskap

Hva om.....?

A sette av tid til planlgst samvaer uten program. Mange kan bli revet med av & veere i en prosess
en opplever viktig, og sa sliter man hverandre ut.

Utover utfordringen a fa kontakt med og rekruttere personer i malgruppen, har det a forklare, begrunne
og a “selge inn” et innovativt tilbud i seg selv vaert utfordrende. Det var viktig a fa giennomfgrt en pilot,
sa deltakere kunne veere personlige ambassadgrer for erfaringen. Det a erfare en sammensatt og
kompleks situasjon og prosess med hele seg, og deretter skulle gjgre spraklig rede for den er vanskelig.

7. Oppsummering
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Ordsky fra spgrsmalet etter tre ord som beskriver opplevelsen av seminarene. (2,3)

Kort oppsummering

Prosjektet er giennomfert uten stgrre avvik, og tilbakemeldinger og datainnsamling underbygger
opplevelsen av at malsetninger om helsefremmende nytte er nadd. Prosjektet har: samarbeidet naert
med sgkerorganisasjonen; bidratt til gkt frivillig innsats giennom brukermedvirkning fgr, under og etter
giennomfgring; utviklet, iverksatt og evaluert nye og innovative tiloud malgruppen har behov for, og som
ellers ikke ville blitt giennomfgrt; hevet sgkerorganisasjonens kunnskap og kompetanse om eksistensielle
samtaletilbud. Tilbudet blir viderefgrt med andre midler, og tilrettelegger for forskning.

Mer beskrivende oppsummering

Vi forventet at 1) deltakerne ville fa en hgyere bevissthet om eget liv, at samlingene kan gi livsendringer
pa sma og sterre omrader, og at man kan ga videre med stgrre livsmot, 2) et gruppesamhold som kan
viderefgres, 3) at vi har utviklet en modell som kan viderefg@res. | varierende grad vil vi si at disse
forhapningene er innfridd.

Prosjektet har samarbeidet godt med sgkerorganisasjonen, har nadd sa godt som alle sine mal, og er
gjennomfgrt uten st@rre avvik i henhold til prosjektplan. Gitt mangel pa baseline, og

og at prosjektgruppen av nevnte grunner gikk vekk fra en del av maleverktgyene vi planla a bruke, kan
ikke prosjektet si noe sikkert om gkt livskvalitet som helseeffekt.
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For Pionerene: For noen av deltakerne i gruppene har gruppesamtalene veert viktige bidrag for & gke
livskvaliteten na, og mot alderdommen. Eksistensielle samtaler om tema som bade er grunnleggende,
personlige og allmenne, diskutert med likepersoner i et rammeverk og ledet av bade bruker og
fagperson har fungert godt. Malgruppen hadde stor grad av innflytelse pa tema, fremgangsmate og
giennomfgring av samtalegruppene. Malgruppen fikk et tilbud de ellers ikke ville fatt, med innovative
aktiviteter som ellers ikke ville blitt giennomfgrt. Resultatene bekrefter at tilbudet i gkende grad
gjennom prosjektperioden har blitt opplevd som nyttig og har fgrt til meningsfulle erfaringer for
deltakerne. Den viktigste erfaring vi tar med oss i vart videre arbeid er at tilbakemeldingene fra de
langtids hivpositive er gode, at behovet oppleves som stort, og at det er klare indikasjonene pa at det er
behov for tiltak som tilbyr sosialt, meningsfylt samveaer og samtale om eksistensielle temaer med
likepersoner i trygge rammer. For den enkelte deltaker vil samlingene kunne veaere en viktig
forberedelse pa alderdommen. Tiloakemeldinger tilsier at relasjoner inngatt i gruppen vil besta, bade
direkte og gjennom samlinger i HivNorge.

Prosjektlederne har gjennom et godt samarbeid utviklet kunnskap om og kompetanse i a rekruttere
til, arrangere og gijennomfgre seminarer og eksistensielle samtalegrupper pa mater som oppleves
trygge, meningsfulle, utfordrende og samtidig ivaretakende. Gode tilbakemeldinger har gitt
engasjement og motivasjon, og vi har dessuten ledd godt sammen!

HivNorge oppfatter at samarbeidet mellom brukerorganisasjon og en profesjonell, ideell stiftelse har gitt
god dynamikk. Prosjektet har hevet sgkerorganisasjonens kunnskap og kompetanse, og prosjektets
programmer, seminarmodell, og diverse prosessverktgy blir viderefgrt som tilbud i ordinaer drift
fremover. For HivNorge som pasient- og interesseorganisasjon har prosjektet ogsa favnet flere
satsningsomrader i strategien for perioden 2019-2021.

Prosjektet har:

e styrket vart forebyggende arbeid, med et seerlig fokus pa eldre med hiv og saerskilte tiltak rettet
mot Pionerer.

® Prosjektet har styrket likepersonarbeidet i organisasjonen, med fokus pa samtaler og
erfaringsutveksling og arbeidet med hjelp til selvhjelp for mennesker som lever med hiv.

® Prosjektet kan, og er allerede brukt, for a synliggjgre erfaringer knyttet til a leve med hiv overfor
forvaltning og gvrig befolkning, og tydeliggjgre hva helhetlig ivaretakelse av behov for
hivsmittede kan innebaere.

e som frukt av a etablere samarbeid med Diakonhjemmet utvidet HivNorges samarbeid med ulike
organisasjoner og aktgrer som arbeider med helsespgrsmal. Dette arbeidet er nyttig i forhold til
a styrke HivNorges pavirkningsarbeid og sette eldre med hiv pa agendaen overfor kommunenes
helse- og omsorgstjenester og andre aktgrer pa folkehelsefeltet.

e HivNorge har etablert en Pioner hivinformantgruppe som i samarbeid med Oslo kommune skal
informere og undervise helse- og omsorgstjenesten og etablerer en nettside med informasjon
om hiv- og aldring.

e HivNorge er i samarbeid med Diakonhjemmet, Fri - Foreningen for kjgnns og
seksualitetsmangfold, Skeiv verden, Bamseklubben og FTPN - Forbundet for transpersoner i
Norge iferd med a etablere en besgks- og vennegruppe: “Skeive venner”.

For Diakonhjemmet Omsorg, avdeling Dialog har prosjektet hevet over enhver tvil gkt kompetanse og
kunnskap pa eksistensielle gruppesamtaler med sarbare grupper. Prosjektets nyutviklede metodikk og
program viderefgres i Hivnorges ordinaere tilbud til sine medlemmer, i nye satsinger pa tilbud til sarbare
grupper pa Diakonhjemmet Omsorg, samt i en mulig Neerings-PHD pa VID tilknyttet denne satsningen.
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Dialog har:
® nadd prosjektmalene
e operasjonalisert et nytt teorigrunnlag fra Filosofisk praksis og pilotert flere innovative modeller
for den gode samtalen om eksistensielle spgrsmal i en sarbar gruppe
e forent flerfaglige perspektiver i utviklingen av en seminarmodell og en samtalerekke basert pa
innovative samtaletjenester som er brukerstyrte, forebyggende og helsefremmende

Samtalesenteret Dialog har dermed gjennom prosjektet fatt en mulighet til 3 konkret operasjonalisere
sin visjon:

“Den gode samtalen er omsorg i praksis. Dialog tilbyr samtaletjenester som er innovative,
brukerstyrte, forebyggende og helsefremmende”. Dialog, 2017

Prosjektet har gitt prosjektmedarbeiderne og deltakerne erfaringer og kunnskap som det vil bygges
videre pa i tiden som kommer.

8. Diskusjon

Et innovativt gruppetilbud om eksistensielle tema vil sta i en rekke dilemmaer. Her fglger en kort
betenkning over et avdem.

Eksistensielle tema, deling og traumer. “Sharing is caring”, motstand og posttraumatisk vekst

Vi har erfart en dobbel holdning i forhold til prosjektet og samlingenes temaer, eksemplifisert med en
uttalelse fra informasjonsmegtet grunnet i erfaringer med terapi og det a delta i grupper, “gjgre ting i
klump”, og analysere vonde opplevelser: «Gud jeg hater sant som dette her, men fy sa interessant det
er!”

De fleste kan kjenne seg igjen i en dobbel holdning til det eksistensielle, det bade drar i oss og dytter oss
vekk, og ofte gar vi gjerne utenom. Hvordan pavirker dette gruppedynamikken og opplevd utbytte av
tilbudet? Som det antydes i logg fra seminar 1, kan forventninger om terapigruppe og troen pa “katarsis”
eller renselse ved a legge frem ubearbeidede smertefulle og tabubelagte hendelser retraumatisere,
vekke skamfglelse, projisering, unnvikelse og frafall.

Det har vist seg viktig at hver enkelt deltaker bevisstgjgres og ansvarliggjgres pa a dele hendelser de er
komfortable med a dele, og at “gruppepress” ut ifra en velment antagelse om at noen ville ha “godt” av
a bearbeide noe ma unngas. Rammene for a jobbe med ubearbeidede traumatiske hendelser er ikke
tilstede, og nytten av “katarsis” er som forskningen viser liten om det ikke er tid, rammer og kompetanse
til 3 koble bearbeidingen opp mot helende atferdsendring over tid. Gruppene er utforskende fellesskap,
og vi har ikke rammer for individualsamtaler der den enkelte deltakere sgker hjelp grunnet utfordringer,
hap/behov om at noen kan lytte, stgtte, komme med rad/veiledning over tid.

Pa den ene siden kan eksistensielle tema altsa oppleves som personlig utfordrende, tabu, og skape
motstand og unnvikelsesatferd. Pa den andre siden kan samtale om eksistensielle utfordringer og
mestringsopplevelser bade tydeliggjgre og bista forskjellige former for posttraumatisk vekst, forstatt som
prosess og resultat av a kiempe med eksistensielle hendelser. | denne prosessen kan traumatiserte
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oppleve positive personlige endringer der en setter mer pris pa livet, blir kjent med sine personlige
styrker, opplever dypere relasjoner, ser nye mulighetsrom i livet, og gar igjennom eksistensielle/andelige
nyorienteringer.

Dette er et dilemma eksistensielle samtalegrupper star i, som ikke kan Igses en gang for alle. Hver enkelt
og gruppen ma veiledes grundig i utfordringene, og gjgre seg opp en holdning og praksis i forhold til
dem, og ta konkret ansvar for a Igse dem. Det er i den involverte Igsningen av disse dilemmaene grupper
blir virkelig gode hjelpere mot at “du” som deltaker skal kunne “bli den du er”, med de andres hjelp.

9. Videre planer

Arbeidet med eksistensielle gruppesamtaler for hivpositive fortsetter. | januar 2019 inngikk HivNorge og
Diakonhjemmet Omsorg med bakgrunn i erfaringene fra samarbeidet i prosjektet en intensjonsavtale om
kunnskap- og erfaringsutveksling, fagutvikling og tjenesteinnovasjon.

“Vi har satt oss som mdl G bruke hverandres kompetanse, bygge kompetanse, samarbeide om
fagutviklings- og kvalitetsforbedringsprosjekter, drive sosial innovasjon/tjenesteinnovasjon, og
veere arena for forskning og kompetanseheving™

Direktgr Omsorg, Helle Gjetrang

Generalsekretzer i HivNorge Anne-Karin Kolstad og direktgr for Diakonhjemmet Omsorg Helle Gjetrang

HivNorge ser at metoden er aktuell ogsa for andre grupper foreningen har kontakt med, der det er behov
for nytenkning rundt metoder. Vi ser szerlig at metoden kan vaere nyttig for gruppene yngre hiv-positive
menn og kvinner, hiv-positive med ruserfaring, hiv-positive med annen bakgrunn enn norsk, hiv-positive
sexarbeidere og hiv-positive transpersoner.

Vi vil formidle kunnskap gjennom nyhetsbrev og pa nettsiden (www.hivnorge.no), Diakonhjemmets og
Dialogs tidsskrifter og nettsider. Vi vil presentere prosjektet pa nasjonale og internasjonale konferanser

for hiv, men ogsa pa konferanser i regi av Diakonhjemmet sykehus og VID vitenskapelige hgyskole.

Det planlegges tilbakemeldingsmdgter, og det skal forfattes en artikkel basert pa erfaringer i prosjektet.

* https://www.diakonhjemmet.no/nyheter/eldre-med-hiv-hadde-stort-utbytte-av-eksistensielle-

samtaler/
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Prosjektrapporten vil distribueres via Diakonhjemmet Dialogs nettverk og det er gnskelig a fortsette
arbeidet med a utvikle og legge til rette for eksistensielle samtalegrupper for andre sarbare grupper.
Kunnskapen og erfaringene fra prosjektet er relevant for studenter i sosialt arbeid, diakoni og sykepleie
og vi vil dele vare erfaringer ved VID hgyskole. Vi mener at vare erfaringer kan vaere med pa a gi relevant
kunnskap, skape trygghet og gkt motivasjon for a ga i gang med denne typen tiltak opp mot denne og
andre malgrupper/risikogrupper.

Vi ser at eksistensielle samtaler kan ha stor overfgringsverdi og vaere nyttig for flere samfunnsgrupper,
og at metoden gir et annet og nytt perspektiv pa en livsforbedringsprosess.

Kunnskap og erfaring fra prosjektet har overfgringsverdi. Diakonhjemmet Omsorg sgker sammen med
Mental Helse og brukerorganisasjonene stgtte til a utvikle eksistensielle likepersonsgrupper for
rusavhengige, personer i problematiske religigse bruddprosesser, kjgnnsinkongruens, voksne
utenlandsadopterte, ME-syke, ALS-pasienter og dgvblinde.

Et prosjektsamarbeid med VID vitenskapelige hggskole og forskningsgruppen Eksistensforsk er i gang for
a legge til rette for utarbeiding av en nzerings-PHD som kan sgrge for en videreutvikling av modellen og
et bredere mer systematisk og forskningsbasert kunnskapsgrunnlag for videre arbeid med eksistensielle
gruppesamtaler med sarbare grupper.

Referanser

Prosjekter

Berglund/Thiis-Evensen (2019), Sluttrapport H.E.L.S.E,
https://damnett.no/internal/rest/public/attachments/80258859

Forskning

Fangen, Katrine et.al. (2002) Levekar og livskvalitet blant hivpositive, Fafo-rapport 402
Macado, Sllvio (2017). Existential Dimensions of Surviving HIV: The Experience of Gay Long-term

41


https://damnett.no/internal/rest/public/attachments/80258859

Survivors, Journal of Humanistic Psychology, https://doi.org/10.1177/0022167810389049

Johansen, Elleen (2016). Hvordan erfarer eldre mennesker a leve med hiv? En kvalitativ studie om hiv,
aldring og stigma, Det helsevitenskapelige fakultet, Institutt for helse- og omsorgsfag, UIT

Skeiv aldring (2019) https://www.friosloviken.no/kun/ressurser/guide-til-inkluderende-
eldreomsorg/skeiv-aldring-helse-og-levekar/

Grgnningsater, Arne et.al. (2018) "A bli eldre med hiv". Fafo-rapport 2018:43

Bromseth, Janne (2019) Veier til inkluderende eldreomsorg, Skeive perspektiv

Maling av livskvalitet

Ragnhild Bang Nes et.al (2018) Livskvalitet, Anbefalinger for et bedre malesystem. Helsedirektoratet, Rapport
IS-2727

Anders Barstad, et.al. (2018) «Gode liv i Norge — Utredning om maling av befolkningens livskvalitet»
Helsedirektoratet, Rapport 1S-2479

Dialogteori
Svare, Helge (2019), Outline of a theory of dialogue,
https://papers.ssrn.com/sol3/papers.cfm?abstract_id=3467617

Oppmerksomt nzerveaer

Binder, Per Einar (2011), Et oppmerksomt liv. Om relasjon, kropp og naervaer i eksistensens psykologi,
Fagbokforlaget

Det eksistensielle

Yalom, I. (1980). Existential Psychotherapy. Basic Books.

Yalom,| S.E. (1975) “The theory and practice of group psychotherapy, Basics Books, Inc., Publishers. New
York

Heidegger, Martin (2007) Veeren og tid, Pax, Oslo

Gadamer, Hans-Georg (2003) «Truth and Method» Continuum,

Skjervheim, Hans (1996) Aschehoug, Oslo.

Grelland, Hans Herloff (2018) Martin Heideggers begrep om omsorg som eksistensform og dets
betydning for forstaelsen av begrepet omsorg i omsorgsfag. Tidsskrift for omsorgsforskning 03 / 2018
(Volum 4)

Ferland, Oddvar (2018), Perspektiver pa omsorgsforskning, Tidsskrift for omsorgsforskning 03 / 2018
(Volum 4)

Stifoss-Hanssen, Hans (1994).: Andelige/eksistensielle behov. Hva betyr begrepene og hvilke metoder
kan brukes til 3 beskrive og undersgke slike behov?” OMSORG. Norsk Tidssskrift for Palliative medisin
nr. 4, 11. argang 1994

Filosofisk praksis

Farmer, Robert James, (2018), Learning Without Teaching . The Practice and Benefits of the
Nelson-Heckmann Method of Socratic Dialogue. University of Northampton
Hansen, Finn Thorbjgrn, red. (2015) Antologi: 'At innovere med hjertet': Undervisning i undringsdrevet

innovation og entreprengrskab i professionsuddannelser.: Afrapportering fra et aktionsforskningsprojekt
i VIA University College .

Hansen, Finn Thorbjgrn, (2016) At undres ved livets afslutning. Filosofiske samtaler om livet og dgden i
palliativt arbejde, Akademisk forlag,

Hansen, Finn Thorbjgrn Hansen, Filosofien som det fjerde samtalerum i eksistentiel og andelig omsorg. I:

42


https://doi.org/10.1177%2F0022167810389049
https://www.friosloviken.no/kun/ressurser/guide-til-inkluderende-eldreomsorg/skeiv-aldring-helse-og-levekar/
https://www.friosloviken.no/kun/ressurser/guide-til-inkluderende-eldreomsorg/skeiv-aldring-helse-og-levekar/
https://papers.ssrn.com/sol3/papers.cfm?abstract_id=3467617

Omsorg:

Hansen, Finn Thorbjgrn (2015): “The Call and Practice of Wonder: How to Evoke a Socratic
Community of Wonder in Professional Settings”, in WEISS, Michael Noah (ed.): The Socratic
Handbook, LIT Verlag, Vienna

Hansen, Finn Thorbjgrn (2016), At undres ved livets afslutning, Om brug av filosofiske samtaler i
palliativt arbeide, Akademisk forlag, Kgbenhavn

Hansen, Finn Thorbjgrn (2018) “At mgde verden med undren. Dannelse, innovation og organisatorisk
udvikling i et veerensfilosofisk perspektiv”, Gyldendal, Kgbenhavn

Knox, Jeanette Bresson Ladegaard (2015) “Thinking in Action, Re-thinking Life Socratic Dialogue with
People in Cancer Rehabilitation” PHD. Section for Health Services Research, Department of Public
Health, Faculty of Health and Medical Sciences, University of Copenhagen

FIT(GSRS)
Miller, S.D. CCE Manuals on Feedback-Informed Treatment (FIT), Manual 1, What Works in Therapy: A
Primer, Manual 2 Feedback-Informed Clinical Work: The Basics. 2012

Vedlegg 1: Eks. program helgeseminar

Program lgrdag -sgndag

Lgrdag
1000-1300 Utforskende fellesskap
Eksistensielle tema
Finn spgrsmalet: Hva vil du bruke denne gruppen til 3 utforske? Har du et tema
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1300-1430
1430-1700

1700-1900
1900-2030
2030-

Sgndag
0900-1000
1000-1400

1400-1500
1500

relatert til ditt liv

-som har vaert med pa a gjgre deg til den du er
-som angar oss alle

-og som du undrer deg over meningen i?

Stille og besvare spgrsmalet 1-1 og i smagrupper.
Lunsj

Benediktinsk runde

Erfaringsdeling i plenum

Evaluering, GSRS

Egentid

Middag

Peisestuen fri tid sammen

Frokost

Sokratisk dialog

Finne spgrsmalet: Hva vil du bruke denne gruppen til a utforske, som er viktig for
deg? En positiv hendelse som har vaert med pa a gjgre deg til den du er og leve
som du gjgr, som angar alle, og som du undrer deg over meningen i?

Grunnlag for apenhet, tilstedevaerelse, nyorientering?

Plenum: Benediktinsk runde/GSRS

Lunsj

Pa gjensyn!

Vedlegg 2. Program samtalerekke

1 Samling: 14/5/2019

-Kunnskapsbasert praksis ON og SD (JM)

-Om rosingvelsen (JM)

-Om monomyten (TBTE)

-Om eksistensielle tema og utforskende fellesskap (TBTE)

ON. 50 min (JM) SD. 50 min. 10 min GSRS (TBTE)

1. Pust

-15 min intro
-20 min gvelse
-15 min etterrefleksjon

2. Tema/hendelser
-15 min Intro eksistensielle spgrsmal/SD
-10 min Valgte tema

5 min GSRS

2. Samling 21/5/2019

ON. 50 min (JM) SD. 50 min. 10 min GSRS (TBTE)
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3. Kroppsscanning

- 5 Min introduksjon
- 20 min gvelse
-10 min etterrefleksjon

- 5 min refleksjon erfaring forrige gang

4. Narrativ

-5 min Intro

-20 min Delte opplevelser/ hendelser
-10 min Valgte hendelse

5 min GSRS

3. Samling 28/5/2019

ON. 50 min (JM)

SD. 50 min. 10 min GSRS (TBTE)

5. ON og bevegelse

-5 min Intro

-30 min @velse

-15 min Etterrefleksjon

6. Det viktige/sentrale kjennetegn
-10 min Intro

-15 min Utforsket hendelse

-15 min Skrev ned hendelse/narrativ

-5 GSRS

4. Samling. 4/9/2019

ON. 50 min (JM)

SD. 50 min. 10 min GSRS (TBTE)

7. Stillhet

-10 min intro

- 20 min gvelse

-10 min etterrefleksjon

8. Velge ut det viktige/teste hypotese/definisjon
-10 min Allmenngjgre kjennetegn

-10 min Lage hypotese/definisjon

-10 min Teste definisjon

-10. min Evaluere/etterrefleksjon, veien videre

- 10. GSRS/Benediktinsk runde

Vedlegg 3: Program/referat samtalerekke oppmerksomt naervaer og

Sokratisk dialog
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Program/Referat fra pilot: Det eksistensielle, oppmerksomt naervaer og sokratisk dialog

1. Mal:
Utvikle et nytt tverrfaglig samtaletilbud for sarbare grupper som er innovativt, brukerstyrt,
og helsefremmende.
a. Tilbudet skal gjennom samkjgring av oppmerksomt naerveer og sokratisk dialog,
utforske effekt av & behandle eksistensielle behov i gruppe, og oppleves som
eksistensielt nyttig.

2. Fokusomrader:
a. Oppmerksomt naerveer
b. Eksistensielle behov/grunnspgrsmal
c. Sokratisk dialog/utforskende fellesskap

3. Metoder:
Gruppesamtaler om eksistensielle temaer, oppmerksomt neerveer og sokratisk dialog,
GSRS, spgrreskjemaer, ev. fokusgrupper.

4. Operasjonalisering:
Sted: Dialog, Borgenveien 3
Tid: To timer en gang i uken over 4 uker
Deltakere: Max 8
Fasilitatorer: Psykolog Janne Marit Larsen, og Filosofisk praktiker Thomas Bernhard
Thiis-Evensen

5. Tilsiktet effekt:
Deltakerne skal oppleve det styrkende/helsefremmende/forebyggende i a veere
oppmerksomt tilstede i deg selv, apen for det som er, og orientert mot det viktige,
sammen.Deltakerne skal oppleve at det er godt & vaere, & veere meg, her, med gruppen,
og arbeide med eksistensielle grunnspgrsmal, pa denne maten.
a. @kt evne til neerveer/selvmedfglelse
b. @ktinnsiktiog aksept av det eksistensielles rolle i eget liv gjiennom utforskning
av grunnleggende, dypt personlige, og allmenne spgrsmal som ikke har klare
svar
c. Motivere for en livsfgrsel som er mer i kontakt med egne behov/verdier
d. @kt livskvalitet

6. Effekt vist ved:
a. Interesse for tilbudet
b. GSRS
c. Spgrreundersgkelse surveymonkey
d. Ev. fokusgruppe/individuelle intervjuer
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1 Samling: 14/5/2019

-Kunnskapsbasert praksis ON og SD (JM)

-Om rosingvelsen (JM)
-Om monomyten (TBTE)

-Om eksistensielle tema og utforskende fellesskap (TBTE)

ON. 50 min (JM)

SD. 50 min. 10 min GSRS (TBTE)

1. Pust

-15 min intro

-20 min gvelse

-15 min etterrefleksjon

2. Tema/hendelser
-15 min Intro eksistensielle spgrsmal/SD
-10 min Valgte tema

5 min GSRS

2. Samling 21/5/2019

ON. 50 min (JM)

SD. 50 min. 10 min GSRS (TBTE)

3. Kroppsscanning

- 5 min refleksjon erfaring forrige gang
- 5 Min introduksjon

- 20 min gvelse

-10 min etterrefleksjon

4. Narrativ

-5 min Intro

-20 min Delte opplevelser/ hendelser
-10 min Valgte hendelse

5 min GSRS

3. Samling 28/5/2019

ON. 50 min (JM)

SD. 50 min. 10 min GSRS (TBTE)

5. ON og bevegelse

- 5 min Intro

-30 min @velse

-15 min Etterrefleksjon

6. Det viktige/sentrale kjennetegn
-10 min Intro

-15 min Utforsket hendelse

-15 min Skrev ned hendelse/narrativ

-5 GSRS

4. Samling. 4/9/2019

ON. 50 min (JM)

SD. 50 min. 10 min GSRS (TBTE)

7. Stillhet

-10 min intro

- 20 min gvelse

-10 min etterrefleksjon

8. Velge ut det viktige/teste
hypotese/definisjon

-10 min Allmenngjgre kjennetegn

-10 min Lage hypotese/definisjon

-10 min Teste definisjon

-10. min Evaluere/etterrefleksjon, veien
videre
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- 10. GSRS/Benediktinsk runde

Referat: Oppmerksomt nzervaer og Sokratisk dialog om eksistensielle temaer: Sokratisk dialog
Vi har “moralsk taushetsplikt” ved gruppesamtaler om eksistensielle spgrsmal.

Intro

Kort intro om sokratisk dialog, eksistensielle spgrsmal og “Monomyten” (Felles utforskning som en vei
fra hverdagens “kjente” svar, ut i det “ukjente” som spgrsmalene apner opp, og veien tilbake til
utgangspunktet med ev. nyvunnet innsikt.)

1. Valg av grunnfenomen/spgrsmal
Fasilitator foreslo tre eksistensielle grunnspgrsmal som Sokratisk dialog egner seg til 3 utforske og
besvare:
1. Deer grunnleggende: De har basis i det erfarbare, og er mindre avledet enn andre
fenomener innenfor et tematisk felt.
2. De er dypt personlige: De har mulig relevans for ens identitet/selvforhold.
De er allmenne: Det spgrres etter noe som angar gruppen/alle.
4. De har ikke entydige svar: Vi kan undre oss, og utforske mulig mening i den retningen
spgrsmalene peker.

w

Denne typen spgrsmal dpner for 8 utforske faktiske livshendelser, som kan veere viktige for var identitet,
som angar oss alle, og som vi undrer oss over meningen i.

Gruppen gikk med pa a jobbe med et av fglgende tre spgrsmal:

1. Eksistens: Hva vil det si a vaere? X. X. X.
2. Identitet: Hva vil det si a veere meg? X. X.
3. Mening: Hva er mening (meningsfullt)?

Hver enkelt valgte et spgrsmal, og begrunnet sitt valg. Gruppen valgte a utforske temaet “Hva vil det si a
vere?”

2. Konkrete selverfarte hendelser som belyser hva det vil si “a vaere”.

Vi tok en runde der alle fortalte kort om en situasjon/hendelse der "hva det vil si & veere» har blitt
tydeliggjort for den enkelte, og ga hendelsen navn. Vi ba om en hendelse som er avsluttet, konkret,
avgrenset i tid, positiv, og som den enkelte er komfortabel med a legge ut til felles utforskning. Gruppen
delte fglgende fortellinger:

e Vakker fjelltur (Navn)

® Giseghen (Navn) X, X,(X), X
e Avskjed (Navn) X

e Utforske fornemmelser (Navn)

o Aksept (Navn) (x)

3. Valg av hendelse for videre utforskning
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Den enkelte valgte den hendelsen de ville utforske hva det vil si & vaere videre gjennom, og begrunnet
sitt valg. Etter at hver enkelt vurderte hendelsen opp mot egne erfaringer og begrunnet sitt valg, stemte
gruppen for a utforske tema videre gjennom fortellingen “Gi seg hen".

4. A. Fortellingen: ”"Gi seg hen”
Oppleveren fortalte en konkret avgrenset historie med hendelsen i sentrum. Vi forsgkte a beskrive
fremfor a fortolke, og tydeliggj@re situasjonen f@r, under og etter den sentrale hendelsen i fortellingen.

4. B. Gruppen stiller spgrsmal for a tydeliggjore fortellingen

Vi stiller apne spgrsmal: Hva er det den enkelte lurer pa, hva er det som forekommer uklart? Malet er a
male frem hendelsesforlgp og kontekst tydelig. Hva trenger den enkelte a vite for & kunne leve seginni
og forsta hendelsen?

4.C. Fortellingen skrives ned
Vi skrev fortellingen ned, og Igsrev den fra forteller som primaer fortolker. Alle likestilles na i forhold til a

tolke fortellingen, og det er teksten slik den star nedskrevet vi gar til for & utforske hva det vil si “a vaere”
videre.

“R gi seg hen”

Jeg hadde HIV. Jeg aksepterte aldri det som en dgdsdom for meg. Jeg var ikke syk-syk, og veldig opptatt
av @ holde meg i live med alternativ medisin. lkke ta alt. Det var en veldig ensom kamp og ikke noe jeg
kunne diskutere med noen.

Jeg ble sykere, fikk kaposis, aids-diagnose, og ble tilbudt medisiner i 1997, men takket nei da jeg skulle til
USA og jobbe. Ble sykere med konstant diare. Jeg skeit meg ihjeel og ble lagt inn umiddelbart ved
hjemkomst. Betente tarmveeskeposer i magen, enorme smerter, diagnosen tok tid. Jeg kiempet en vill
kamp mot uutholdelige smerter, og fikk ikke smertebehandling far jeg fikk diagnose. Det var en uke med
tarmveeskeposer som sprekker, sint, irritert, smertehelvete, vet ikke hva som er geeaernt, ingen medisiner.
“Det eneste vi kan se er vaeske”, sa de. “Sa tapp meg da vel!” sa jeg. De tapper meg og jeg far
smertebehandling.

Jeg ble smertefri, behandlet for AIDS, og kunne gi slipp og gi meg hen. (Til situasjonen, ikke dgden). Jeg
kiempet ikke lenger imot, men aksepterte situasjonen slik som den var. Jeg lot meg falle bakover med
armene ut og ble tatt imot. Det var befriende, godt. “Jeg er kronisk pasient for resten av livet”.

Det var godt a bli tatt hand om, det var godt @ veere syk, og nyte de smd ting. “Hvordan er det G bli bra
igien?” Jeg fikk helgepermisjoner, ngt G komme hjem, vaere alene med meg selv, mestre sykdom, liv og
hverdag. Jeq ngt livet sG enormt mye mer enn fgr. Lot alt som hadde veert falle. Dette var begynnelsen pa
mitt nye liv. Det er noe godt i alt. Pa tross av at jeg ikke sG noen fremtid, ser jeg fremtiden foran meg.

5. Erfarte elementer i fortellingen som sier noe om “hva det vil si a veere?”
Hver enkelt valgte hvor i fortellingen de opplevde at fenomenet “a vaere” fremkom eller ble tydeliggjort
best, og begrunnet det. Valgene er understreket i punkt 3.c. over.

6. Fortellingens primaere elementer i generalisert utsagnsform, og definisjon
Gruppen allmenngjorde de utvalgte elementene i fortellingen som tydeliggjgr det “a vaere”:

Avareer:

-en veldig ensom kamp

-a kunne gi slipp, og gi seg hen

-a (kunne)nyte de sma ting

-a kunne nyte livet

-a kunne erfare at det er noe godt i alt
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Vi evaluerte nytten av en definisjon, og gruppen jobbet frem fglgende samlende definisjon:

“R vaere er & kunne nyte livet og de sma ting. Det er en veldig ensom kamp. Gjennom 4 gi slipp, og gi
seg hen, kan vi erfare at det er noe godt i alt.”

7. Uttesting av definisjon opp mot opprinnelige hendelser/opplevelser/fortellinger

Vi tok en kort runde og evaluerte definisjonen gruppen var kommet frem til i forhold til om den var
meningsbaerende, dekkende, delvis dekkende, eller misvisende ift. de opphavelige opplevelsene,
hendelsene/fortellingene hver enkelt hadde lagt frem.

1. Vakker fjelltur: Definisjonen er god, og har forklaringskraft

2. Giseg hen: Definisjonen dekker opplevelsen bra

3. Avskjed: Usikker pa relevansen av “ kunne nyte livet og de sma ting”, og tidsperspektivet rundt
hendelsen og definisjonen. Om definisjonen brettes ut til a gjelde hendelsen over en lengre
tidsperiode er definisjonen god.

4. Utforske fornemmelser: Definisjonen kan stemme godt

5. Aksept: Definisjonen dekker hendelsen godt

Generelt hadde definisjonen stor overfgringsverdi til mange av de opphavelige grunnopplevelsene. Vi
fikk ikke tid til & diskutere mer i detalj hva vi savnet/hva som manglet og hva gruppen ev. ville legge til,
eller hvordan vi ev. kunne ta arbeidet videre.

10. Evaluering

Vi fikk ikke tid til @ evaluere samlingen gjennom Benediktinsk runde, men gjennomfgrte en GSRS pa
tavlen:

11. Evaluering pa nett

Tilbakemelding om hvordan den enkelte opplevde gruppesamtalene i anonymt spgrreskjema i
surveymonkey: Link (Jf. tabell 3)
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Vedlegg 4, GSRS

Skala for gruppevurdering (GSRS)

Navn

ID nr

Kjonn:

Gruppe nr Dato:

Alder:

Kan du gi en vurdering av gruppen i dag ved 4 sette et merke pa linjene slik det best passer
din egen opplevelse.

Jeg folte meg ikke
forstatt, respektert,
ogleller akseptert av
gruppelederen ogleller

gruppen.

Vi arbeidet ikke med
eller snakket om det
jeg ensket & arbeide
med og snakke om.

Gruppelederens og/eller
gruppens arbeidsmate
passer ikke sa godt for

meg.

Det var noe som
manglet i gruppen i
dag — jeg falte meg
ikke som en del av

gruppen.

Relasjon

Mal og Tema

Tilneerming eller metode

Generelt

International Center for Clinical Excellence

www.scottdmiller.com

© 2007, Barry L. Duncan and Scott D. Miller

Jeg folte meg forstatt,
respektert og
akseptertav

gruppelederen og

gruppen.

Vi arbeidet med og
snakket om det jeg
onsket a arbeide med
og snakke om.

Gruppelederens og
gruppens arbeidsmate
passer godt for meg.

Som helhet var
gruppen idag bra for
meg — jeg felte meg
som en del av gruppen

Norsk oversettelse ved KOR-nettverket, Anne-Grethe Tuseth. (anne.tusethf@r-bup.no)




Appendix 1. Teorigrunnlag/metoder

Teorigrunnlag

Fordi prosjektet er nybrottsarbeid vil vi i det fglgende forsgke a gjgre rede for teoribakgrunn og
metodikk litt inngdende og samlet for de som matte veere interesserte.

Teorigrunnlag, metoder og erfaringer fra prosjekt H.E.L.S.E. (Berglund/Thiis-Evensen, 2019) utgjgr en
bakgrunn som prosjektet videreutvikler, nyorienterer og spisser. Prosjektet forener dialogteori, fokus pa
oppmerksomt naerveer/utforskende fellesskap, kunnskap om grunnleggende eksistensielle behov,
gruppemetoder fra Filosofisk praksis, og Feedback informed treatment (KOR). Teorier og metoder ble
valgt for ut ifra gnsket om a utforske eksistensielle forforstaelser, gjiennom 3 stille grunnleggende
eksistensielle spgrsmal, og apne for nye erfaringsbaserte og positive svar.

1. Forforstaelse (Hva vi alltid har med oss)

2. Dialogteori (Hva dialog er, og kan veere)

3. Oppmerksomt naerveer/utforskende fellesskap (Grunnholdning og samtalestil)

4. Eksistensielle grunnutfordringer (Tema og mal)

5. Sokratisk Dialog/Benediktinsk runde (Struktur, gruppeledelse og prosess)
6. Helsefremmende faktorer i grupper (Generelt mal)

7. Feedback-informed treatment (FIT) (prosessverktgy/brukerstyring)

Hva samtalegruppene ikke er

Vel sa viktig som a si noe om hva vi har styrt mot at seminarene skulle kunne veere, er det a si noe om
hva vi har jobbet mot at de ikke skulle vaere. Gitt “bestillingen” fra HivNorge har gruppelederne tilstrebet
at gruppene ikke skulle vaere terapi- eller sorggrupper. Samtalene har ikke hatt som som mal a ”"dykke
dypt ned i psykologiske temaer og problemer”, og deltakerne har ikke skullet forvente seg terapeutisk
effekt i tradisjonell forstand.

-Gruppene er ingen "Igsning” for folk som av ulike arsaker ikke er komfortable med a diskutere livet eller
eksistensielle temaer apent.

-Gruppen er heller ikke en “brekkstang” for a fiske ut informasjon fra de som ikke er klare for a dele.
-Malsetningen er fortrolige og taushetsbelagte samtaler om positive erfaringer med eksistensielle
grunntemaer, og ingen "quick fix”.

-Gruppene er ikke et informasjonssted om sykdom eller et endringsverksted som omhandler det
eksistensielle, alderdom eller dgd, men et sted der man utforsker og diskuterer det viktige i livet i “jeg”-
form uten noen spesielle fgringer eller krav.

-Gruppene er ikke et diskusjonsforum eller en anledning for a “representere” aktivistiske, politiske,
ideologiske, religigse stasteder, men et sted hvor man kan “presentere” sine erfaringer med felles tema
for a hjelpe gruppen til stgrre innsikt i det vi utforsker.

Pedagogisk grunnsyn og laeringsmal

Prosjektgruppen hadde en forhapning om at deltakerne skulle fa med seg
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Opplevelser av selvinvolvert lzering gjennom gvelse/eksponering

Hvordan utforske eksistensielle hendelser — og potensiell nytte av dette
Kunnskap om egen grunnholdning, kommunikasjon og samtalestil
Ansvarliggjgring gjennom kontinuerlig feedback

Erfare mater & ga frem pa i grupper (f.eks sokratisk dialog/Benediktinsk runde)
Utforske helsefremmende faktorer i gruppesamtaler/utforskende fellesskap

Mer systematisk kan prosjektets syn pa laering, og laeringsmal settes opp som fglger:

HVA ER LERING? Leering er utforskning/endring av adferd som fglger av erfaring, kunnskap,
ferdigheter eller holdninger du tilegner deg gjennom en prosess. Laeringsmal: Ved a reflektere over
egen erfaring kan du “laere 3 laere” mhp. @ undres og involvere deg i dine egne og andres viktige
livserfaringer.

HVA ER KUNNSKAP? Kunnskap er teorien om noe du har laert, som du kan forklare.
Leeringsmal: Selvinvolvert innsikt i hva det eksistensielle er og innebaerer, som du kan anvende i eget
liv.

HVA ER FERDIGHETER? Ferdigheter er kunnskap du kan utfgre i praksis, noe du mestrer.
Leeringsmal: Anvende eksistensielle ferdigheter i egen hverdag.

HVA ER HOLDNINGER? Holdninger handler om hvordan du ut i fra din selvforstaelse, kunnskap,
erfaring og sosialisering/livssituasjon oppfatter en situasjon, hendelse eller et fenomen. Holdninger
kan vaere krevende a endre, fordi de er forankret i din selvoppfatning.

Leeringsmal: Bli kjent med, utforske, evaluere og anvende egne grunnholdninger pa en fleksibel og
hensiktsmessig mate i eget liv.

HVA ER KOMPETANSE? Kompetanse oppstar i en situasjon der du gjennom handling anvender din
kunnskap, dine holdninger og dine ferdigheter.

Leeringsmal: Utforske erfaringer av hvordan du kan anvende din kunnskap, dine holdninger og dine
ferdigheter i mgte med bade store livshendelser og hverdagen.

HVA ER MOTIVASJON? Motivasjon kan defineres som det som utlgser dine handlinger, som holder
aktiviteten ved like, og som gir den mal og mening.

Leeringsmal: Utforske hva som utlgser dine handlinger og reaksjonsmater, hva som gjgr deg motivert
for @ mestre livet, og hva som gir din livspraksis mal og mening.

Forforstaelse

Vi har ifglge Gadamer (Gadamer, 2003) alle en mer eller mindre “taus” kroppsliggjort kunnskap om hva
det vil si a vaere i det hele tatt, a vaere meg i mgte med andre, og hva mening er. Eksistensielle hendelser,
som a diagnostiseres med dgdelig sykdom, vil utfordre og rokke ved disse forforstaelsene som utgjgr
rammene for var tilnaerming til og forstaelse av vare eksistensielle behov, utfordringer og
mestringsopplevelser. Gjennom undring utforsket vi forforstaelsen som viser seg i eksistensielle
erfaringer, som apner for mestringstillit og motivasjon fornye forforstaelser.
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“Gennem taenkning og sprogets tale formdr mennesket at sparge til sin tilstedevaeren og vaeren
generelt, men i en hver spgrgen ligger der ogsa implicit en sggen, altsd har mennesket i sin
spargen allerede en antagelse om, at det s@ggte eksisterer: Enhver spgrgen er en sggen. Enhver
s@gen fdr sin forudgdaende retningsbestemthed fra det eftersggte. At sparge er erkendende at
s@ge efter veerende i henhold til, at det er, og i henhold til hvorledes det er [...] Som en s@gen har
sp@rgsmadlet forudgdende brug for at blive ledt i retning af det eftersggte. Vaerens mening ma
derfor pa en vis mdde allerede sta til radighed. Det blev antydet: Vi bevaeger os pd forhdnd
allerede indenfor en forstaelse af vaeren. (Heidegger 2007: 24-25)”

A utforske, reflektere og samtale om erfaringer med viktige hendelser og mestringsopplevelser ble viktig
for a la taus kunnskap vise seg, som utgangspunkt for & tematisere endring pa en empatisk og fleksibel
mate.

Dialogteori

Prosjektet bygger pa en teori om dialog som spraklig samarbeid, som innebzaerer tre grunnleggende
samarbeidsferdigheter: empati, forestillingsevne og fleksibilitet. Ifglge teorien pavirkes dialogens kvalitet
positivt i den grad disse ferdighetene utvikles, sammen med i hvilken grad individuelle malgeografier
koordineres inn i en felles og omforent geografi. (2019, Helge Svare). Denne forstaelsen gjennomsyrer
bruken av pafglgende metoder.

Oppmerksomt nzerveaer

Mindfullness eller Oppmerksomt nzervaer handler om a veere i gyeblikket, men det handler ogsa om
hvordan vi forholder oss til det vi opplever. Kabat-Zinn (2003) definerer mindfullness som a veere til
stede, med hensikt, i gyeblikket, pa en ikke-dgmmende mate. Brown, Ryan & Creswell (2007) beskriver
oppmerksomt naervaer som en mental tilstand hvor det som erfares bare registreres uten at
oppmerksomheten er for tett bundet opp i den indre erfaringen og uten at personen reagerer
automatisk. Mindfullness blir ogsa beskrevet som en veerensmodus (being mode) (Segal, Williams &
Teasdale, 2013). Dette ses i motsetning til den mer handlingsorienterte tilstanden (doing mode)
mennesker ofte befinner seg i.

Binder et al. (2014) beskriver at oppmerksomt naervaer ikke er forbundet med en spesiell fglelse eller
stemning, men at det er en klar og vaken bevissthet om det som erfares De papeker at ON ikke er det
samme som avspenning, harmoni eller fravaer av tanker.

Med utgangspunkt i Kabat-Zinns definisjon har Bishop et al. (2004) foreslatt en modell som bestar av to
komponenter: selvregulering av oppmerksomheten og holdningen til egen erfaring.

Selvregulering av oppmerksomhet er evnen til a samle eller rette oppmerksomheten mot noe,
opprettholde oppmerksomheten her, samt vende tilbake til malet nar en blir bevisst at
oppmerksomheten har forflyttet fokus. Det er en tanke om at gvelse i a regulere oppmerksomheten kan
fore til at oppmerksomheten blir mer stabil.

Holdningen til egen erfaring blir beskrevet som ikke-dgmming, vennlighet, ikke streben og aksept. Hayes,
Luoma, Bond, Masuda & Lillis, (2006) beskriver aksept som anerkjennelse av egne opplevelser uten a
forspke a endre pa dem. Man kan se for seg at det innebaerer a vende seg mot det som erfares av
kroppsfornemmelser, fglelser og tanker med en tillatende holdning, uavhengig av om fglelsen er positiv,
negativ eller ngytral (Binder et al 2014). Selvmedfglelse, en innstilling bestdende av omsorgvarme og
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vennlighet mot en selv, involveres ogsa som en del av holdningskomponenten (Neff, 2003).

De aller fleste mennesker har en mulighet til 3 gve opp selvreguleringen av oppmerksomheten og de
aller fleste har ogsa en mulighet til 3 gve seg pa a ha en ikke-dgmmende holdning til sine erfaringer.

Malet med oppmerksomt nzerveer er ikke a bli flink i en spesiell teknikk. Malet med gvelsen i ON er &
vaere mer naervaerende og tilstede i livet her og nd og a8 ha mer aksept, selvmedfglelse og vennlighet i
mgte med det som erfares.

| krysningen SD/ON har vi sett for oss at gvelse pa naerveaer og aksept kan gi en mer naervaerende
utforskningen av de eksistensielle samtalene som oppstar i gruppa, apne for muligheten for & sanse pa
ny, og dermed apne for ny selvregulering, klarering av verdier, kognitiv-, emosjonell og
atferdsfleksibilitet, samt eksponering. Ved a utforske og gve pa Oppmerksomt naervaer sammen, kan vi
se oss selv, i kontekst, i mgte med de(n) andre, her og n3, pa nytt.

A tematisere og etterstrebe en holdning i seminarene der en kan vaere apen for det som er,
tilstedevaerende i seg selv, og orientert mot det som oppleves & ha verdi har veert viktig.

Undrende/utforskende fellesskap

i utforskende fellesskap skapes et rom for refleksjon der deltakere kan stoppe opp, ta et skritt til
siden, undre seg, tenke og reflektere over verden, seg selv og andres erfaring pa ny, her og na.

En undrende og ikke-vitende grunnholdning innebaerer at vi innrgmmer at vi ikke vet, men og at at vi
gnsker 3 vite. At vi alle undrer oss og stiller spgrsmal skaper en likeverdig relasjon, der den enkelte kan
fole seg hert, forstatt og respektert ved at gruppen etterstreber apne spgrsmal, bekreftelser,
refleksjoner og oppsummeringer. Ved a tilstrebe ikke-viten, likeverd og samarbeid respekteres
autonomi, og gruppen «Lokker frem» rike beskrivelser av erfaringer fremfor a fortolke/fortelle/instruere.
Samtaleleder varierer mellom a dirigere, informere, lytte, motivere og oppmuntre. Holdningene i
undrende/utforskende fellesskap gjennomsyrer prosjektet.

Det eksistensielle

En teoretisk ramme for prosjektet er gitt av “omsorgsfenomenet” forstatt eksistensfilosofisk. (Heidegger,
1927) Rammen tillater a utforske en erfart forskjell mellom en “bio-psyko-sosial” holdning og en”
filosofisk ontologisk”-holdning til hva omsorg i mgte med det eksistensielle er og innebaerer. Ut ifra
konkrete erfaringer av hvordan denne omsorgen for en selv, andre og “sin” livsverden kan ytre seg og
veere utforsker vi personlige erfaringer med utfordringer og mestring av eksistensielle spgrsmal knyttet
til grunnleggende allmenne livsutfordringer, eller “Ultimate concerns” .

Ifplge Yalom er det noen grunnleggende utfordringer som hgrer med til det a vaere menneske, som ingen
av oss kan unnslippe, selv om vi erfarer dem pa forskjellig vis og i forskjellig grad. Disse utfordringene er:

Frihet
Meningslgshet
Ensomhet
Dgden

el
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Ut ifra et mestringsperspektiv har vi i samtalene utforsket positive konkrete selvopplevde
mestringsopplevelser i mgte med eksistensielle utfordringer gjennom gode/viktige personlige
opplevelser av:

Hva vil det si 3 veere til/eksistere?
Hva vil det si & veere meg?

Hva er/gir mening?

Hva er skam?

vk wnN e

Hva er selvhevdelse?

Det er godt a ikke vaere alene med disse store spgrsmalene, og kunne undre seg og sgke svar i fellesskap.
Det er ikke spgrsmal mange av oss bare har, men som livet selv ubgnnhgrlig stiller oss overfor, og som vi
ogsa er for oss selv. Vi sgker i gruppedialogene praksisnzere selvbevisste svar pa eksistensielle spgrsmal i
fellesskap, gjennom en metode som utover a styrke en mate a tenke, utforske og samtale i fellesskap p3,
0gsa er en mate a vaere sammen pa.

"Har du mistet noen som var neaer deg av aids?" .. mistet ektefelle/samboer/noen som er
viktige for deg?” Prosjektleder/likeperson

Det eksistensielle skiller seg ut fra det a Igse utfordringer som kun ligger utenfor oss selv. Vi er selv en del
av problemet, og Igsningen. All innsikt er selvinnsikt, og omvendt. Den eksistensielle reisen giennom de
allmennmenneskelige og grunnleggende aspekter ved tilvaerelsen (det a vaere til), er alltid dine. Ingen
kan leve livet ditt for deg. Svaret pa de eksistensielle behov involverer deg og dine, din
verdensforstaelse, ditt selvforhold, og din meningshorisont.

"opplevelse av sammenheng er en global innstilling som uttrykker i hvilken grad man har... en
falelse av tillit til at (1) stimuli fra ens indre og ytre miljg er strukturerte, forutsigbare og
forstaelige, (2) at man har ressurser til G kunne takle kravene som oppstdr, og (3) disse kravene
er utfordringer som det er verd G engasjere seq i. — Antonovsky (2014) — Helsens Mysterium kap.
1-2"

“Ultimate concerns”
1.  Sykdom/dgd - livskvalitet
2. Frihet - ansvar
3.  Ensombhet/isolasjon - gnske om tilknytning/fellesskap
4.  Meningslgshet - sgken etter verdi/mening

Mestringsopplevelser av “ultimate concerns”
1. Gode opplevelser av a veere til
2. Gode opplevelser av a vaere meg, med andre
3. Gode opplevelser av mening/det som har verdi

@velse: Hva vi skal erfare: A stille og besvare grunnleggende eksistensielle spgrsmal 1-1, observere
reaksjoner, og evaluere i gruppe

“Ultimate concerns”
1. Dgd/tap- Har du mistet noen som var naer deg av aids? Hvordan var det?
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2. Frihet/ansvar/valg: Nar du ser tilbake pa livet ditt, er det valg relatert til hiv du har tatt som du
angrer pa, og som du gjerne skulle tatt om igjen?

3. Isolasjon/separasjon/fellesskap-Kan du komme pa en situasjon her og n3, relatert til hiv, hvor du
virkelig fglte deg alene, og ensom?

4, Meningslgshet/emosjonell smerte/lidelse: Kan du tenke pa en situasjon relatert til hiv hvor du
virkelig fglte meningslgshet/emosjonell smerte/fortvilelse? Hva gjorde du for @ mestre/handtere
smerten?

Mestring av “ultimate concerns”
1.  Aveere/eksistere: Kan du beskrive en konkret positiv opplevelse av 3 virkelig veere til/eksistere?
2. Avaere meg: Kan du beskrive en god “Jeg er meg!” opplevelse som er viktig for din identitet?
3. A oppleve mening: Kan du beskrive en konkret positiv hendelse som preger din forstaelse av hva
som er viktig/meningsfullt?

Observer egne reaksjoner:
1. Hvordan fgltes det & veere i hver rolle?
2. Hva likte du, hva likte du ikke, og hva forsgkte du ev. 8 unnga?

Evaluere, og dele i plenum.

Hva ble dere oppmerksomme pa? (Stemning/kroppslige reaksjoner, fglelser, tanker, atferd.)
Hvordan var det 3 vaere meg, i mgte med den andre, om disse temaene?

Relevans for den gode eksistensielle samtalen om hiv i ditt liv?

GSRS

Metoder/fremgangsmater for gruppeledelse, Filosofisk praksis

Prosjektet forstar det a filosofere som a reflektere over livserfaringer og deres betydning, og dermed
forst og fremst er noe du praktiserer, noe du gjgr. Det er heller ingen kontekst som er bedre for a
filosofere enn dialogen, med en selv, med andre, og gjerne i gruppe. Faget filosofisk praksis ligger til
grunn for prosjektet gjennom valg av Sokratisk dialog og Benediktinsk sirkel som mater a skape god
dialog i utforskende fellesskap pa.

“Filosofisk samtaleterapi har basis i humanvitenskapene. Gjennom dialogisk utforskning av
grunnleggende livsbetingelser, allmennmenneskelige temaer og den enkeltes eksistensielle
utfordringer er filosofiske samtaler komplementaere til helsefaglige, sosiologiske og psykologiske
modeller. Hva vil det si @ eksistere? Hva vil det si @ vaere meg? Hva er meningsfylt? Hva vil det si a
skulle d@? Filosofien tar disse spgrsmalene pa alvor, og tilbyr et frirom for likeverdig utforskning
av erfaringsbaserte svar.” (St.mld. 25 (2016-2017), boks 8.4)

| prosjektet har fremgangsmatene anvendt pa levd liv og den enkeltes grunnerfaringer medfgrt en
mulighet for & utforske og sgke svar pa grunnleggende, personlige og allmennmenneskelige spgrsmal vi
ikke har klare svar pa i gruppe. Malet har vaert 3 Ivareta helsefremmende faktorer gjennom innsikt i det
eksistensielles rolle i eget og andres liv. Giennom undring og utforskning har gruppen beveget seg fra
grunnleggende eksistensielle spgrsmal til erfaringsbaserte mestringsorienterte svar, sammen.

Sokratisk Dialog
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Sokratisk dialog er en strukturert gruppesamtale ledet av filosof, der vi gar erfaringsbasert og metodisk
til verks for 8 sammen komme frem til det positive og helsefremmende innholdet i eksistensielle og
allmennmenneskelige fenomener.

Vi utforsker spgrsmal som er grunnleggende, dypt personlige, allmenne, og som det ikke foreligger klare
svar pa. Svarene ma hver enkelt gjennom gruppen utforske, finne frem til, og selv velge. | en eksistensiell
gruppesamtale vil den enkelte kunne erfare at dette bade er mulig, og #nskelig.

Prosjektet anvender Sokratisk dialog for & pa en strukturert og ledet mate:

Utforske eksistensielle tema

Utforske selvopplevde hendelser

Tydeliggj@re personlige fortellinger

Trekke ut det allmenne/fellesmenneskelige i temaer

0 N

10. Teste gruppens felles innsikt opp mot den enkeltes opplevelser
11. Evaluere nytten av hva vi har funnet i hverdagen fremover

Sokratisk dialog innebaerer gjerne at deltakerne erfarer a:

8. Evaluere og revisere (og forkaste) oppfatninger, utvide horisont, na innsikt i noe av det man
holder for sant

9. Erfare fordelene ved & konstruktivt og samarbeidende tenke sammen

10. Anerkjenne lzeringsverdien i personlig erfaring

11. Styrke kritisk tenkning, vurderingsevne og kommunikasjon

12. Erfare at en sammensatt gruppe mennesker kan jobbe seg frem til en genuin og meningsfull
konsesnsus om utfordrende tema

13. Utvide forstaelse av hva det a laere er, samt hvordan og under hvilke forutsetninger den kan
finne sted

14. Styrke egne verdier, og gjgre sin livsverden mer etisk, anstendig og human (Farmer, R. J., 2018)

Sokratiske gruppesamtaler med likepersoner kan bista langtidsoverlevende med:
e 3 utforske sine erfaringer av mening i livet

a romme sin sykdom

a erkjenne og gjenlese sin isolasjon og adskilthet

a leve fritt, ta valg og handle pa ansvarlige livsbejaende mater

en livspraksis som er dpen, tilstedevaerende og meningsorientert til tross for HIV/AIDS,
eksistensielle begrensninger, sykdom og dgd

| de senere ar har flere filosofiske praktikere gjennomfgrt liknende eksistensielle intervensjoner og
forskning pa helse- og omsorgsfeltet.

Filosofisk praktiker Jeanette Bresson Ladegaard Knox utvider i sin doktorgradsavhandling om bruk av
Sokratisk dialog i kreftrehabilitering det teoretiske og empiriske grunnlaget a anvende sokratisk
gruppedialog i mgte med pasientgruppers eksistensielle behov. Knox tydeliggjgr hvordan metoden kan
avdekke en “tydelig ontologisk dimension” som er vanskelig tilgjengelig ut ifra “medico-psyko-social”
tilgang, og understreker nytten av a jobbe mot en “filosofisk onto-ethico” forstaelse av hva deltakerne er
konfrontert med. (Knox, 2015)
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Finn Thorbj@grn Hansen er som filosofisk praktiker opptatt av etikk og profesjonell praksis ut ifra en
praktisk- fenomenologisk tilnaerming. | “At undres ved livets afslutning. Om brug af filosofiske samtaler i
palliativt arbeide” (Hansen. 2016) beskrives profesjonell omsorgspraksis som en filosofisk undring som
tydeliggj@r en eksistensiell omsorg som er apen og lydhgr overfor pasienter, pargrende og kollegaers
individuelle behov i mgtet med dgden.

“Stdende over for den uigenkallelige d@d tvinges det enkelte menneske, og oftest ogsa familien
og vennekredsen, til at forholde seg til det faktum, at vi alle skal dg, og til det mysterium, som
da@den (og livet) er.” (Hansen, 2016: 35)

Hansen tegner opp et samtalerom rundt dgden som “faktum”, der filosofiske undringssamtale og
sokratisk dialog er utgvelse av eksistensiell og andelig omsorg. Hansen etablerte en sokratisk
samtalekultur pa Anker Fjord Hospice mellom 2011 og 2014, og viser hvordan en filosofisk tilgang kan
skjerpe profesjonell dsmmekraft i mgte med den enkelte pasient i daglig praksis. Hansen fremhever
filosofiens saerlige evne til & utforske og meningsbaere det ontologiske, og kunne arbeide profesjonelt
med de “store hendelser, temaer, ord og fglelser” pa en ikke-problemorientert, ikke-terapeutisk og ikke-
instrumentell mate.

Benediktinsk sirkel

Fremgangsmate for erfaringsdeling, utforskning og refleksjon.A samtale oppriktig om noe vesentlig: Dvs.
noe grunnleggende, dypt personlig, allment, og uten klare svar.

Vi undrer oss fordi vi ikke vet, men gnsker a forsta
Vi skal ikke bli enige

Vi skal ikke ta beslutninger

Vi har ikke darlig tid

Metoden kombinerer samtale og stillhet; vi sitter i en sirkel, bytter pa a tale, og holder pauser med
stillhet mellom talene. Metoden er brukt i flere sammenhenger:

4.  Checkin, ta ned tempoet og skape naerveaer

5.  Ved felles og fordypet undersgkelse av et vesentlig spgrsmal

6. Evaluering, oppsummering og utsyn

Metodens mal er a gjgre det mulig a:

° Samtale undersgkende, lydhgrt og bergrt sammen om et spgrsmal som er viktig for
deltakerne/gruppen.

° Utforske/bevitne din levde filosofi, dvs. dine grunnleggende antakelser om hva det vil si & vaere
menneske, hva vi kan vite, og hvordan vi bgr leve som er med pa a bestemme hvordan du
opplever, velger og handler

° Utfordre vare sedvanlige oppfatninger av hva det vil si @ samtale, veilede, reflektere sammen
Sgke a veere apne, tilstedevaerende, og orientert mot det som er viktig, sammen

Dgdskafe

Gruppen gnsket a bruke en av kveldene til a fortsette dagens samtaler pa nye mater, sammen. Inspirert
av dgdskafe (https://dodskafe.no/)tok vi etter middagen en samtalerunde der hver fikk tenke hgyt og
uavbrutt om vart forhold til dgden, og hvordan dgden pavirker hvordan den enkelte lever.
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Helsefremmende faktorer/recovery

Yalom beskriver 11 helsefremmende faktorer som kan veere virksomme i gruppesamtaler. Gruppeleders
mal er a opptre «pa mater som gker sannsynligheten for at disse faktorene er virksomme». | ESH+ er
faktorene tenkt bade som samlende rammeverk for a vurdere hensiktsmessig bruk av sokratisk
dialog/Benediktinsk runde og andre elementer, samtidig som de utgjgr de kvalitetskriteriene vi
fortlgpende evaluerer gruppens praksis opp imot.

Faktorene er:
e Gihap
Tydeliggjgre det allmenne
Nzere erfaringsdeling og innsikt
Styrke altruisme
Korrigere tidligere gruppeopplevelser
Videreutvikle sosiale ferdigheter
Gi rom for imitasjon/rollelaering
Gi rom for «Renselse (katarsis)»
Gi innsikt i og mulighetsrom for forsoning med eksistensielle utfordringer
Skape gruppesamhgrighet

@ke mellommenneskelig laering

Disse “helsefremmende faktorene” har i forskjellig grad ogsa virker i seminarene

1. A inngi hap/tiltro: Man kan forestille seg at det eksistensielle vil kunne skape motstand og haplgshet.
Erfaringene tilsier imidlertid at det a utforske dgden som grunnleggende, personlig og
allmennmenneskelige faktum i fellesskap gir mening, og tiltro til hva vi kan vaere felles om. Felles humor
utifra dyp gjenkjenning og god latter kan og knytte kart og terreng naeermere sammen, og gi hap.

2. Det allmenne og universelle. Mange har en overdreven opplevelse av & vaere alene/unike med sine
utfordringer og opplevelser. A oppleve gjenkjenning og fa «unikheten» avkreftet og utfordringen
normalisert kan gi en kraftig lettelse, for «vi er alle i samme bat». Dette ble tydeliggjort jevnlig med

gruppen.

3. Erfaringsdeling, innsikt og informasjonsformidling

Vi forstar noe sammen, far innsikt og hjelp gjennom felles erfaringsutforskning. Det a se noe, og se
sammen gir lys i skumring og mgrke, og troll har det med a sprekke i lyset. Hiv innebaerer og en del
konkrete praktiske gjgremal det er greit a sette seg inn i og gjgre seg opp en mening om.

4. Altruisme, sette den andre og gruppen i sentrum
Det a kunne gi til andre i gruppen kan ha stor positiv effekt, saerlig for de som opplever a vaere en byrde
for andre. A fa fgle seg hjelpsom for andre, & gi omsorg kan vaere den beste hjelpen for noen. “Den

andre” kan og erfares som forutsetning for innsikt i “meg selv”, og omvendt.

5 Korrigering av tidligere gruppeopplevelser
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Grupper kan ha autoritaere ledere og deltakere, konkurranse, aggresjon og symbolsk vold. Ved a erfare
gode gruppedynamikker i en likepersonsgruppe som ikke skal “oppna” noe kan nye holdninger og ny
leering finne sted. Seminarene er for mange en ny mate “a vaere” med hverandre, fgle, tenke og samtale

pa.

6. Videreutvikling av sosiale ferdigheter: For noen kan grupper vaere det fgrste stedet de opplever
autentisk felles utforskning, deling og feedback pa vonde temaer. Dette kan for eksempel utvikle stgrre
tillit til at vi kan vaere felles om det viktige, at sarbarhet kan vaere et viktig element i det som oppleves
meningsfullt, og styrke evner til & respondere pa hjelpsomme mater overfor andre.

7. Imitasjon/rollelaering: Gruppedeltakere pavirker roller og kommunikasjonsmegnstre i grupper — og nar
co-leder som likeperson er rollemodell som« vager a dele», 8 gi noen stgtte, a se, hgre og forsgke a
forsta er det virksomt, og gruppene kan bli et «prgverom» for nye mater & vaere “meg” pa, veere
sammen pa, og kommunisere/opptre pa.

8. Renselse/Katarsis. A rense seg ved 3 “tgmme seg for det vonde “ er ikke ngdvendigvis virksomt alene/i
seg selv, men kan vare nyttig i kombinasjon med ny laering/erfaring. Denne faktoren kan vaere
problematisk, og er nyttigere i grupper som treffes over tid, der relasjonsband er etablert. Samtidig er
det fascinerende hvor fort en trygg relasjon viser seg mellom mennesker som ikke kjenner hverandre, og
behandler et felles og utfordrende tema. Det er ogsa stor individuell variasjon i hva som oppleves som en
stor eller liten emosjonell «renselse».

9. Det eksistensielle: Eksistensielle utfordringer som dgd, og eksistensiell ensomhet, frihet,
meningslgshet og lidelse kan innebeere:

-A innse at samme hvor naer jeg kan komme et annet mennesker ma jeg allikevel mgte livet alene

-A mgte de grunnleggende temaene knyttet til mitt liv og min dgd, og leve mer zrlig og mindre opptatt
av det trivielle

-A lzere at jeg ma ta fullt ansvar for hvordan jeg velger & leve livet mitt, uansett hvor mye stgtte og
veiledning jeg far fra andre

Nettopp fordi de eksistensielle faktorene kan bli presserende i mgte med hiv, kan det veaere viktig a veere
sammen pa en mate som kan gi motstandskraft og livskvalitet. Seminarene kan igangsette Recovery
forstatt som «en dypt personlig, unik prosess som innebaerer endring av ens holdninger, verdier, fglelser,
mal, ferdigheter og/eller roller. Det er en mate & leve et liv pa som gir hap, trivsel og mulighet til 3 bidra,
pa tross av begrensningene som utfordringene/problemene representerer. Recovery innebaerer ny
mening og nye mal for livet, og muligheter til 3 vokse og utvikle seg» (Anthony, 1993). Gruppen deler
ogsa erfarte etapper og veier mot recovery, som blir tydeliggjort i fellesskap.

A samtale om det eksistensielle kan og fremvise forskjellige eksempler pa posttraumatisk vekst, forstatt
som prosess og resultat av 3 kiempe med virkelig utfordrende livshendelser. | denne prosessen kan
traumatiserte paradoksalt nok oppleve positive personlige endringer der en setter mer pris pa livet, blir
kjent med sine personlige styrker, opplever dypere relasjoner, ser nye mulighetsrom i livet, og gar
igiennom eksistensielle/andelige nyorienteringer. Gruppene kan bista denne prosessen.
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10. Gruppesamhgrighet. A gjgre noe viktig sammen, og a tilhgre en likeverdig gruppe gir trygghet,
selvfplelse, egenverd, etc A stille seg de grunnleggende spgrsmalene &pner opp for en erfaring av
fellesskap som gar ut over det sosiale, oppgaverelaterte, utfordringer og mal. De allmenne
livsbetingelser og det faktum AT vi er, og AT vi deler tiden sammen, her og n3, kan gi grunnlag for en
fordypet samhgrighet i det som er, slik det er, for oss. Gruppen fra fgrste og siste samling opplevdes for
gruppeleder som vesensforskjellig. Gruppen pa det fgrste seminaret hadde behov for ledelse og
veiledning, gruppen pa siste seminar var neermest selvdreven, og opplevdes som bade erfaren og
ekstremt kompetent, med god gruppetilhgrighet.

11. Mellommenneskelig leering: Dgdskafe er en god arena for likeverdig og meningsfull
mellommenneskelig utforskning av hva som er, hvem vi er, og hvilke betydninger dette kan ha innenfor
forskjellige meningshorisonter.

Gruppelederne har gjennom prosjektet reflektert systematisk over egen praksis satt opp imot de
helsefremmende faktorene, valgt ut hvilke som er de viktigste, begrunnet hvorfor, beskrevet hvordan de
kan styrkes, og evaluerer sin gruppeledelse opp mot dem i egenevalueringsskjema. (Tabell 3)

Arbeidet med de helsefremmende faktorene er naert beslektet med ” recovery”, forstatt som:

“Recovery dreier seq [... Jikke om a bli ‘frisk’ eller symptomfri eller ‘stabilisert’, men heller om en
utvikling av selvet — ved at man bdde aksepterer tilvaerelsens og sine egne begrensinger, og
samtidig oppdager en verden av nye muligheter. Dette er et av de viktigste paradokser ved
recovery: gijennom @ akseptere hva vi ikke kan gj@re eller vaere, begynner vi G oppdage hva vi kan
veere og hva vi kan gjgre. Derfor er recovery en prosess. Det er en mdte d leve pa. Det er en
holdning og en tilnaermingsmadte til de daglige utfordringer ... ikke en lineaer prosess. PG samme
vis som sjgrosen har recovery sin drsrytme. Det er en tid for G vende seg nedover i mgrket og
forankre de nye rgttene, og det er en tid for a bryte ut i solskinnet. Mest av alt er recovery en
langsom, bevisst prosess som handler om & kiempe seg over et lite sandkorn om gangen.»®

Feedback Informed Treatment

Brukermedvirkning i prosjektet ble bl.a. sikret gjennom kontinuerlige tilbakemeldinger. Feedback-
Informed treatment (Miller, S.D., 2012) er en trans-teoretisk evidensbasert tilnarming til evaluering og
forbedring av kvalitet og effektivitet pa samtalebaserte helse- og omsorgstjenester (i Norge kjent som
KOR-skalaen). Tilnaermingen innebaerer rutinemessig, systematisk innhenting av tilbakemelding pa
relasjonen mellom den som leder samtalen og mottaker, samt innad i gruppen av mottakere. Malet er a
forbedre resultatet av samtalene gjennom fortlgpende bruk av tilbakemeldingene sammen med

gruppen.

GSRS (Group Session Rating Scale) (Vedlegg 4) er en gruppeversjon av SRS/klient og resultatstyrt praksis,
utviklet av Barry Duncan og Scott Miller i USA. Det er et validert maleverktgy for skalert tilbakemelding
pa deltagers opplevelse av gruppen, og et verktgy for brukerstyrt justering mot maksimal nytteverdi av
gruppesamtalene underveis.

Vi har brukt GSRS i prosjektet for a skape felles fokus, undring og refleksjon rundt:
e relasjonerigruppen

> Var oversettelse, Deegan (1996), se ogsa https://toronto.cmha.ca/wp-

content/uploads/2016/07/Deegan1996-Recovery-Journey-of-the-Heart1.pdf
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mal og tema for samtalene

e fremgangsmater vi har prgvd
hvordan det generelt sett har vaert a veere meg, i mgte med dere, og arbeide med disse
temaene, pa denne maten.

Verktgyet legger giennom aktiv bruk til rette for en god situasjon der interesse for hva som kan gjgre
gruppene bedre og mer nyttige kommer frem. Tilnaermingen er et validert maleverktgy som gir en
baseline pa brukermedvirkning gjennom evaluering av opplevelse av gruppen, og korrigering underveis
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