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Forord

Rapporten, At leva med hiv i Sverige, ar den forsta heltdckande svenska
undersdkningen om hur det kan vara att leva med hiv i Sverige i dag. Rapporten
syftar till att ge ny och uppdaterad kunskap om hur personer som lever med hiv
skattar sin livskvalitet relaterat till hdalsoutfall, levnadsvanor och livsvillkor.
Studien har analyserat kopplingen mellan fysiska, psykiska och sexuella faktorer
samt personliga och sociala resurser i forhallande till livskvalitet.

Resultaten ska kunna anvéndas som kunskapsunderlag av personer som arbetar
med eller for personer som lever med hiv. Darmed kan resultaten bidra till 6kad
kunskap om hiv och livskvalitet for personer som lever med hiv samt ge underlag
for hilsoframjande och sjukdomsforebyggande arbete. Rapporten riktar sig d&ven
till en intresserad allménhet, personer som lever med hiv, ideella organisationer
och vardgivare samt till ansvariga for hivpreventiva insatser och folkhilsofragor.

Studien &r resultatet av ett langt samarbete som startade 2011 mellan dévarande
Smittskyddsinstitutet (nu Folkhdlsomyndigheten), laroséten, virdenheter och
ideella organisationer. Huvudansvarig for studien har varit Anna Mia Ekstrom,
infektionslékare och professor pa infektionskliniken vid Karolinska
Universitetssjukhuset samt pa Karolinska Institutet, i samrad med den styrgrupp
som bildades bestdende av Lars E. Eriksson fran Karolinska Institutet, Hans
Nilsson, Peter Manehall fran Hiv-Sverige samt Gunilla R4d6 och Louise
Mannheimer vid Folkhilsomyndigheten.

Vi vill ocksa rikta ett sérskilt tack till Bjorn Nordberg, Niklas Eklund och Lena
Nilsson Schonnesson som har arbetat med projektet samt till alla deltagande
kliniker: Astrid Lindgrens Barnsjukhus i Stockholm, Blekingesjukhuset i
Karlskrona, Brukarféreningen och Sprutbytet vid Gullmarsplan i Stockholm, Falu
lasarett, Gavle sjukhus, Helsingborgs lasarett, infektionskliniken vid Karolinska
Universitetssjukhuset i Huddinge, Sprutbytet pd S:t Gorans sjukhus i Stockholm,
Skaraborgs sjukhus (Kérnsjukhuset) i Skovde, Lanssjukhuset i Kalmar, Norrlands
universitetssjukhus i Umed, Skanes universitetssjukhus i Malmd, Sunderby sjukhus
i Luled, Universitetssjukhuset i Orebro, Venhilsan pa Sodersjukhuset i Stockholm,
Visby lasarett och Sahlgrenska Universitetssjukhuset Ostra Sjukhuset i Géteborg
(se bilaga 1).

Rapporten bygger pa de resultat och analyser samt den beskrivning av metod och
genomforande som forskargruppen tagit fram under ledning av Anna Mia Ekstrom.
I ndra samverkan med Anna Mia Ekstrom har utredarna Charlotte Deogan och
Lennie Lindberg vid Enheten for hélsa och sexualitet pa Folkhdlsomyndigheten
sammanstallt rapporten tillsammans med avdelningschefen Anna Besso och
enhetschefen Louise Mannheimer. Ytterligare analyser av studieresultaten planeras
och kommer att ligga till grund for vetenskapliga artiklar.

Folkhélsomyndigheten, 2015

Johan Carlson
Generaldirektor
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Sammanfattning

Att leva med hiv i Sverige dr den forsta heltdckande studien i Sverige dar
livskvaliteten har undersokts bland personer som lever med hiv. En forskargrupp
har genomfort studien pa uppdrag av och i samarbete med Folkhédlsomyndigheten.
Totalt 1096 personer svarade pa en anonym enkit som berorde en rad olika
livsomraden i relation till sjilvskattad livskvalitet. Enkéten fanns tillgénglig pa

10 olika spréak. Studien genomfordes pa 15 mottagningar och vardenheter som
ansvarar for behandling och uppf6ljning av personer som lever med hiv samt pé
tva sprututbyten i Stockholm. De 15 mottagningarna star for behandlingen av 75
procent av alla personer med kind hivinfektion i1 Sverige.

Overlag skattade studiedeltagarna sin livskvalitet som hdg; deltagarna var nojda
med sin fysiska och psykiska hilsa liksom med relationen till véinner, bekanta och
eventuella partner samt eventuellt familjeliv. Ddremot var de mindre ndjda med sin
ekonomiska situation och en stor majoritet var missndjda med sitt sexliv.

Tvé aspekter av hivstigma samvarierade med lagre livskvalitet: oro for vad andra
tycker om ens hivinfektion (oro 6ver allménhetens attityder till personer med hiv)
och sjdlvstigma (negativ sjalvbild pd grund av hivinfektionen). Rédsla for
stigmatisering kan leda till att man inte vagar berdtta om sin hiv. De flesta
deltagare hade berittat om sin hivinfektion for atminstone ndgon nirstdende, men
nistan en av fem hade inte berattat for nagon alls. Endast ett fatal av
studiedeltagarna var helt 6ppna med sin hivinfektion. Av de som hade berittat for
nagon i sin sociala omgivning upplevde de flesta att de fick det stod de behovde
kopplat till sin hivstatus.

Enligt resultaten fann vi inget samband mellan livskvalitet & ena sidan och kon,
alder, fodelseland eller bostadsort & andra sidan, men livskvaliteten skattades lagre
av dem med psykiska symtom, psykiska biverkningar av hivlakemedel, drog- och
lakemedelsmissbruk och hogre alkoholkonsumtion dn vad deltagaren sjalv
onskade. Dessutom hade hemloshet och 1ag inkomst samband med légre
livskvalitet. Resultaten pekade ocksa pa att ett samre sexliv efter hivdiagnosen
korrelerade med légre livskvalitet. Nédstan en fjardedel hade helt slutat ha sex med
andra efter hivdiagnosen, och lika ménga upplevde att hiv haft en negativ inverkan
pa mojligheten till sexuell njutning vid samlag. Flertalet upplevde ocksa att
informationsplikten kring hiv férsémrade deras mdjligheter att inleda sexuella
relationer.

Resultaten visar att personer som lever med hiv fortfarande paverkas negativt av
okunskap i samhéllet. Dérfor ar det viktigt att tala Gppet om hiv och att sprida
aktuell och evidensbaserad kunskap om hiv.


Jon Gjønnes


Jon Gjønnes



Summary - Living with HIV in Sweden

N.B. The title of the publication is translated from Swedish, however no full version of the publication has been
produced in English.

Living with HIV in Sweden is the first extensive study in Sweden where quality of
life has been studied among people living with HIV. A research group coordinated
by Anna Mia Ekstrom performed the study in cooperation with the Public Health
Agency of Sweden. In total, 1096 individuals responded to an anonymous survey
that included different aspects of self-rated quality of life. The survey was available
in 10 different languages. The study was performed at 15 healthcare units for
infectious diseases in Sweden — that account for 75% of the HIV care in the
country — and at two needle and syringe exchange clinics in Stockholm.

The participants reported high quality of life in general. Furthermore, most
participants were satisfied with their physical health and their emotional wellbeing
as well as with their relationship to friends, partners, and families. However, they
were less satisfied with their economic situation, and the great majority was
dissatisfied with their sex life.

Two aspects of HIV stigma correlated with lower quality of life — concerns of what
others might think of their HIV infection (concerns over public attitudes to people
living with HIV) and self-stigma (negative self-image because of the HIV
infection). Fear of stigmatization because of HIV can lead to people hiding their
HIV status from other people. The majority of the participants had told at least one
person close to them about their HIV status, but almost one in five had not told
anyone. Just a few of the participants were completely open with their HIV status.
Most of the participants who had told at least one person close to them about their
HIV status felt that they received the support they needed.

The study showed no correlation between quality of life and gender, age, country
of birth, or city of residence. However, the results showed that psychological
symptoms, psychiatric side effects from HIV medication, substance abuse, and a
higher consumption of alcohol than desired correlated with lower quality of life.
Other factors associated with lower quality of life were homelessness and low
income. The results also showed that a negative impact on the sex life after being
diagnosed with HIV, was correlated with a lower quality of life. Twenty-five per
cent had stopped having sex with others after being diagnosed, and another 25% of
the respondents reported that HIV had had a negative impact on their ability to
experience pleasure in relation to intercourse. Most respondents also experienced
difficulties in engaging in sexual relationships due to the legal requirement of
informing a sex partner of their HIV-positive status.

The results show that people living with HIV still are negatively affected by the
low level of HIV knowledge in society. Therefore it is important to speak out about
HIV and to spread updated and evidence-based knowledge about HIV.
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Bakgrund

Humant immunbristvirus (hiv) dr ett virus som kan leda till att immunforsvaret
bryts ner. Detta 0kar risken for en rad olika f6ljdsjukdomar och med tiden det
dodliga sjukdomstillstdndet forvérvat immunbristsyndrom (acquired
immunodeficiency syndrome, aids). Med dagens effektiva antivirala behandling
kan dock immunforsvaret byggas upp igen, &ven om man fétt diagnosen aids, och
de flesta som far behandling mot hiv kan dérfor leva ett friskt liv med lang
forvéntad livslangd. Mer kunskap om vad som paverkar livssituationen och
livskvaliteten hos personer som lever med hiv dr darfor viktigt. I Sverige lever ca
6800 personer med hiv (2015) och 6ver 90 procent av alla personer med kiand
hivinfektion star pa behandling. Utvecklingen av nya likemedel har varit snabb och
dagens behandlingsmojligheter ar betydligt enklare och mer biverkningsfria dn
tidigare. Vid en vilinstélld behandling minskar méngden hivvirus kraftigt vilket
forhindrar sjukdomsutveckling och gor att smittsamheten blir mycket 1ag.

Hiv finns i kroppsvétskor sdsom blod, sperma, slidsekret och bréstmjolk och kan
overforas genom oskyddade samlag (vaginalsex, analsex och oralsex), delning av
sprutor eller frdn mor till barn i samband med graviditet, férlossning och amning.
Risken for 6verforing har utretts av Smittskyddsinstitutet, numera
Folkhélsomyndigheten, som 2013 redovisade resultaten i rapporten Smittsamhet
vid behandlad hivinfektion (1). Utifran det rddande kunskapslidget gjordes
beddmningen att smittrisken vid vaginala och anala samlag dar kondom anvéands ar
minimal om den hivinfekterade personen uppfyller kriterierna for vélinstilld
behandling.

Ar 2014 rapporterades 473 nya fall av hiv, och av dem var 58 procent min och 42
procent kvinnor. Bland kvinnorna dominerade en heterosexuell smittvig medan sex
mellan mén var den dominerande smittvagen for mén. Medianaldern vid diagnos
var 34 ér for kvinnor och 37 ar for mén (2).

Hiv i Sverige ér en undersokning som genomforts vart fjérde &r sedan 1987 med
syftet att undersoka allménhetens kunskaper, attityder och beteenden nér det géller
personer som lever med hiv (3). Under slutet av 1980-talet priglades den allmédnna
bilden av okunskap och negativitet. I den senaste studien fran 2011 angav var
femte deltagare att de skulle undvika néra vardaglig kontakt med en arbets- eller
skolkamrat om denne lever med hiv, och andelen har varit densamma sedan 1990-
talet. Samtidigt var det fa som anség att det fanns en risk for att de sjélva skulle fa
hiv eller behovde anpassa sitt sexuella beteende for att minska risken. I stillet
riktas oron mot de som lever med hiv och deras beteende.

Fortfarande finns begrinsad kunskap utifrén svenska forhallanden om hur personer
som lever med hiv mar nér det géller livskvalitet och stigma. P4 initiativ av
dévarande Smittskyddsinstitutet gjordes dérfor 2012 en kunskapsdversikt av
nationell och internationell litteratur om livskvalitet hos personer som lever med
hiv (4). Kunskapsoversikten visade att det finns & sddana undersdkningar i
Sverige. Man fann ocksé en Overrepresentation av méan som har smittats via sex



med mén och en underrepresentation av yngre personer, etniska minoriteter och
personer smittade via injektionsmissbruk. Ett genomgéende tema var stigma' och
diskriminering bade inom och utanfor familjen, inklusive negativ sérbehandling
inom hilso- och sjukvérden och socialtjdnsten. Man sag dven att manga stod
utanfor arbetsmarknaden och levde under ekonomiskt pressade forhallanden.

Oversikten visade att manga visserligen skattade sin generella hilsa som god, men
att personer som lever med hiv i hoginkomstlidnder oftare hade en lagre livskvalitet
an andra. Detta var sirskilt uttalat nir det géller psykisk hélsa och socialt liv. En
majoritet uppgav dven att deras sexualliv hade paverkats negativt.

De fa studier som specifikt berdrde livskvalitet hos personer som lever med hiv i
Sverige visade att gruppen generellt har en mindre kénsla av sammanhang och
dven en lagre skattad hilsa i jaAmforelse med individer som inte levde med hiv. Det
fanns vissa skillnader mellan kdnen pé sé sétt att kvinnorna hade ldgre positivt
vélbefinnande, mindre kénsla av sammanhang och mindre socialt stod i jamforelse
med ménnen. (4)

Folkhilsomyndigheten har ett sdrskilt uppdrag att genomfora den nationella
strategin mot hiv/aids och vissa andra smittsamma sjukdomar (prop.2005/06:60).
Huvudmalet for strategin &r att begrénsa spridningen av hiv och andra sexuellt
overforda infektioner samt att begrénsa konsekvenserna av dessa infektioner for
samhillet och for den enskilde. Ett av delmélen é&r att kunskapen om hiv och aids
och om hur det r att leva med sjukdomen ska forbéttras i offentlig verksamhet, i
arbetslivet och i samhillet i stort. For att kunna folja méalgruppens behov av
insatser genomfors kartldggningar som denna. Utgangspunkten for studien var att
studera livssituationen och livskvaliteten bland personer som lever med hiv i
Sverige med fokus pa exempelvis hélsa, sexualitet och oppenhet.

Ar 2012, som en f6ljd av kunskapsédversikten, utgick en forfrigan frn
Smittskyddsinstitutet (nuvarande Folkhdlsomyndigheten) att géra en nationell och
representativ studie for att undersoka livskvalitet och faktorer som korrelerar till
denna hos personer som lever med hiv i Sverige. Sex intresseanmélningar mottogs
och efter beddmning gick uppdraget till Karolinska Universitetssjukhuset i
samarbete med Karolinska Institutet som koordinator.

1 Stigma kan definieras som ett vanarande eller ogillande av en handling eller ett tillstdnd. S& kallat hivrelaterat stigma
eller hivstigma &r ett resultat av en social mekanism som pdverkar individer genom att hivinfektion tillskrivs negativa
varden (5).
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Syfte

Syftet med studien var att undersoka livskvalitet och faktorer kopplade till
livskvalitet samt att visa och beskriva eventuella skillnader mellan olika grupper av

personer som lever med hiv i Sverige.



Metod

Studiedesign

Denna tvérsnittsstudie dr den forsta heltdckande studien av livskvaliteten bland
personer som lever med hiv i Sverige. Studien genomfordes som en anonym enkat
som bygger pa en teoretisk modell om livskvalitet (’the coping-based model of
stress resistance”) (6). Denna modell utgar fran att manniskor har olika sétt for att
hantera och minska negativa psykologiska konsekvenser av olika péfrestningar
samt for att uppratthalla var livskvalitet. Enligt modellen anvinder man personliga
resurser sasom sjalvfortroende och sjilvbild, sociala resurser sdsom upplevelse av
stod fran omgivningen samt adaptiv coping. Pdfrestningar definieras hiar som
fysiska, psykiska och sexuella omstindigheter eller faktorer som kan paverka vért
valméaende i negativ riktning och som vi bedomer overstiger véra personliga och
sociala resurser.

Enkaten

Enkéten utformades under 2013 pé Karolinska Institutet i ndra samarbete med
patientorganisationerna inom Hiv-Sverige, hivorganisationen Noaks Ark
Stockholm och Stockholms Brukarforening. Organisationerna bidrog med
ytterligare vardefulla fragor utifran ett malgruppsperspektiv. Medverkande kliniska
mottagningar fick ocksa ge sina synpunkter pa enkéten innan den testades under
sommaren 2013 med hjélp av patientorganisationerna ovan. For att minska risken
for underrepresentation av personer med utlindsk bakgrund dversattes enkédten via
tolkforetaget Transvoice till nio olika sprak forutom svenska: engelska, franska,
spanska, ryska, thai, somaliska, amhariska, arabiska och tigrinja.

Rekrytering av studiedeltagare och representativitet

Under 2013 gick en forfragan ut till alla de 30 vardenheter som behandlar och
foljer upp personer som lever med hiv i Sverige. Av dessa tackade 15 enheter ja till
att delta i datainsamlingen. Nér datainsamlingen borjade i december 2013 hade
dessa enheter kontakt med 75 procent av alla personer med kind hivinfektion i
Sverige. Tva sprutbytesprogram inkluderades dven for att minska risken for
underrepresentation av personer som smittats via injektionsmissbruk och som
eventuellt tappat kontakten med sin behandlande enhet (en lista med alla
deltagande vardenheter presenteras i bilaga 1).

Det var viktigt att fi en god representation dven av unga vuxna (18-24 ar) som
lever med hiv, och dérfor inkluderades Astrid Lindgrens Barnsjukhus i Stockholm.
Forutom barn handlagger man dér dven hivinfektion hos ett antal unga vuxna.

For att kunna véirdera om bortfallet var slumpmaéssigt eller inte, forde
kontaktpersonerna en logglista dver de personer som tackade nej till att delta dér de
sa l&ngt det var mojligt, ombads uppskatta kon, ungefarlig &lder, smittviag (om
kant) och fodelseland (fédd i Sverige alternativt fodd utanfor Sverige). Inga
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personnummer eller namn registrerades och patienternas anonymitet och integritet
prioriterades alltid fore en komplett bortfallslogg.

Logglistorna for att viardera ett eventuellt selektivt bortfall var i stor utstrdckning
ifyllda nér det giller trolig smittvig och personens ursprung. Deltagandet varierade
mycket mellan enheterna: 36—70 procent av de mdjliga studiedeltagarna valde att
delta. Kvinnor tackade i storre utstrickning nej. Kraven pa representativitet
beddmdes ha uppnétts men det fanns en viss underrepresentation av personer som
uppgav sig vara heterosexuellt smittade.

Databearbetning och dataanalys

Av de 1 100 individer som svarade pd enkédten exkluderades 3 personer som
uppgivit en alder under 18 ar, och ytterligare 1 som angett att hen ként till sin
hivinfektion kortare tid &n sex manader. Dataanalysen inleddes saledes med 1 096
individuella enkéter som underlag.

Huvudfragestillningen var vilka variabler (det vill sdga fragor eller faktorer) som
pa ett statistiskt signifikant sétt korrelerade med livskvalitet, i forsta hand i
univariata modeller déir endast livskvalitet och en variabel av intresse inkluderades,
och i andra hand vid en multipel regressionsanalys dér alla variabler som visat sig
vara viktiga i den univariata analysen togs med. Pa detta sétt forsoker man justera
for eventuella felkallor, sa kallad confounders. Nagra variabler ansdgs vara si
viktiga att de skulle inga i den multipla regressionsanalysen oavsett statistisk
signifikans i den univariata analysen: kon, alder, smittvég, sexuell identitet och
fodelseland.

Etiskt godkannande

Studien godkindes av Regionala etikprovningsndmnden (EPN) i Stockholm den 4
september 2013 (2013/1552-31/4)



Resultat

Resultaten dr indelade i olika avsnitt. I det forsta avsnittet presenteras beskrivande
information om livskvalitet, bakgrundsfaktorer, personliga och sociala resurser,
Oppenhet kring hiv, allmén hilsa, sexuella faktorer, psykiska faktorer och fysiska
faktorer. I punktform sammanfattas varje avsnitt och kopplingen till livskvalitet
beskrivs. I det andra avsnittet presenteras jimforelser pa gruppniva av lagst
respektive hogst livskvalitet. Det tredje avsnittet innehéller statistiska analyser och
beskriver dels vilka faktorer som enskilt visade sig vara kopplade med livskvalitet
(en sé kallad univariat regressionsanalys) och dels vilka av faktorerna som spelade
storst roll for att forklara variationerna i sjdlvskattad livskvalitet vid analys av alla
faktorer tillsammans (en sa kallad multivariat regressionsanalys).

Livskvalitet

e Overlag skattade studiedeltagarna sin livskvalitet som hog.

o En stor majoritet svarade att de var ganska ndjda, ndjda eller mycket nojda
med livet i allménhet.

Sjalvskattad livskvalitet

Det huvudsakliga utfallsmattet var sjdlvskattad livskvalitet. Deltagarna skattade sin
livskvalitet pé skalan 0—10, som delades in i fyra storre grupper fran lag till hog: 0—
4, 5-6, 7-8 och 9-10. En dryg tredjedel (36 procent) uppgav att deras livskvalitet
var 7-8 av 10 mojliga, och drygt 24 procent angav en dnnu hogre livskvalitet: 9—10
av 10 mojliga.
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Figur 1. Angiven grad av sjalvskattad livskvalitet (andel i procent)
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Frdga: Hur vill du skatta din nuvarande kansla av livskvalitet pd en skala frdn 0 till 10?

No6jdhet med olika livsomraden

Deltagarna ombads att skatta hur ndjda de for ndrvarande var med livet i allmédnhet
och inom atta stora livsomraden. En stor majoritet svarade att de generellt var
ndjda med livet, vilket stimmer vél med en hog sjdlvskattad livskvalitet.

Nojdhet inom olika livsomraden skattades pa en sex-gradig skala. Svarsalternativen
“mycket missndjd”, missndjd” och ”ganska missndjd” redovisas héir nedan som
“missndjd”. Svarsalternativen ’ganska ndjd”, ’ndjd” och "mycket ndjd” redovisas
hir nedan som ”ndjd”.



Figur 2. N6jdhet inom olika livsomréden (andel i procent)
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Fraga: Hur n6jd &r du for narvarande med nedanstdende livsomréden?

Overlag var studiedeltagarna sirskilt ndjda med sitt familjeliv och sitt
parforhallande om de hade ett sidant. Likasa var manga ndjda med kontakten med
vénner och bekanta. Hogst missndje riktade deltagarna mot sin ekonomiska
situation och sin fysiska och psykiska hilsa.

Bakgrundsfaktorer

e 70 procent av studiedeltagarna var mén, 29 procent var kvinnor och 1 procent
annat kon.

e 55 procent var fodda i Sverige.

e 71 procent av studiedeltagarna bodde i en storstad (Stockholm, Goteborg eller
Malmo).

Kon
Av de 1 096 studiedeltagarna som inkluderades i dataanalysen var 70 procent mén
och 29 procent kvinnor. Drygt 1 procent uppgav en annan konsidentitet.

Rider

Deltagarnas &lder varierade mycket, 18—82 &r, varav 52 procent var 31-50 &r
gamla. I de yngre alderskategorierna, upp till 40 &rs alder, var kdnsférdelningen
jdmn, medan minnen dominerade starkt i de &ldsta aldersgrupperna.

90
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Figur 3. Alder (andel i procent)
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Frdga: Hur gammal &r du?

Fodelseland

Totalt 55 procent uppgav att de var fodda i Sverige, 16 procent i ett afrikanskt land,
5 procent i ett asiatiskt land, 4 procent i dvriga Norden, 4 procent i 6vriga Europa
och 3 procent i ett latinamerikanskt land. Nastan 13 procent av studiedeltagarna
ville inte uppge sitt fodelseland vilket beskrivits mer i detalj under metodavsnittet.
Majoriteten av miannen, 66 procent, var fodda i Sverige medan flertalet kvinnor, 71
procent, var fodda utanfor Sverige.

Bostadsort

Vérdenheternas placering i landet speglade var studiedeltagarna bodde: 57 procent
i Mellansverige, 27 procent i sddra Sverige och 7 procent i norra Sverige. Totalt 9
procent av studiedeltagarna ville inte uppge sin bostadsort. Svaren visade dven att
71 procent av deltagarna bodde i ndgon av de tre storsta stdderna (Stockholm,
Goteborg eller Malmd), medan 7 procent bodde i en annan storre stad, 12 procent i
en mindre stad eller ort och 7 procent pa landsbygden, medan 3 procent inte ville
svara pa frégan.

Sexuell identitet

Pé fragan om sexuell identitet uppgav 44 procent att de var heterosexuella, 36
procent att de var homosexuella, gay eller mén som har sex med mian (MSM), 6
procent att de var bisexuella och 0,5 procent uppgav sig vara queer. Det var 13
procent som inte svarade eller inte ville uppge sin sexuella identitet.



Figur 4. Sexuell identitet (andel i procent)
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Utbildning, sysselsattning och inkomst

e De som inte arbetade (till exempel arbetssokande och hemarbetande) och de
som var langtidssjukskrivna eller sjukpensiondrer hade signifikant lagre
livskvalitet jaimfort med de som arbetade.

¢ Inkomsten paverkade livskvaliteten signifikant: ju hogre inkomst, desto hogre
livskvalitet.

Av deltagarna hade 79 procent minst motsvarande gymnasieutbildning och 45
procent dven eftergymnasial utbildning motsvarande hdgskola eller universitet
(utbildning i tretton ar eller ldngre); 13 procent hade gatt i skolan mellan sju och
nio ar och sex procent i sex ar eller kortare. Tva procent svarade inte pé fragan.

Majoriteten av studiedeltagarna, 60 procent, arbetade hel- eller deltid, 9 procent var
arbetssokande eller hemarbetande, 13 procent var langtidssjukskrivna eller
pensiondrer, 7 procent studerade och 11 procent ville inte svara pa frigan om
sysselsittning. De som inte var pa arbetsmarknaden (till exempel arbetssokande,
hemarbetande) samt de som var langtidssjukskrivna eller sjukpensionarer hade
signifikant lagre livskvalitet jaimfort med de som arbetade.

Nir det géller inkomst angav 30 procent att deras ménadsinkomst understeg 14 000
kronor och 10 procent hade en inkomst under 5 000 kronor per manad. Drygt 20
procent tjénade dver 32 000 kronor per manad. Generellt sett aterfanns fler
kvinnor, personer med utlindsk harkomst och personer smittade via
injektionsmissbruk i de ligre inkomstkategorierna. Inkomsten paverkade
livskvaliteten signifikant, ju hogre inkomst desto hogre livskvalitet
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Familj och boendesituation

e De som inte hade nagon partner hade signifikant lagre livskvalitet &n de som
hade en partner.

e De som bodde med sin partner eller familj hade signifikant hogre livskvalitet
jamfort med de som var samboende med ndgon som de inte hade ndgon nira
relation till.

e De som var eller nyligen varit hemldsa hade betydligt ldgre livskvalitet 4n
ovriga.

Totalt 56 procent av studiedeltagarna hade en fast partner, av vilka 71 procent hade
en manlig partner. Vidare svarade 44 procent att de hade barn. De som inte hade
nagon partner hade signifikant lagre livskvalitet &n de som hade en partner.

Det var 52 procent som delade bostad med sin partner eller sin familj, och 36
procent uppgav att de bodde ensamma. Av de andra alternativen var det 7 procent
som delade bostad med nadgon annan, till exempel en inneboende, 4 procent som
uppgav att de helt saknade egen bostad och 2 procent som inte ville svara. Drygt 10
procent uppgav att de ndgon géng under de senaste sex ménaderna hade bott pa
gatan, pa ett hotellhem eller harbarge eller hade flyttat runt. Totalt 4 procent angav
att de for ndrvarande var hemlosa. Hemloshet var dubbelt s& vanligt bland mén som
bland kvinnor, och 32 procent av de som uppgett att de fatt hiv via
injektionsmissbruk var eller hade varit hemldsa under det senaste halvaret. De som
bodde med sin partner eller familj hade signifikant hogre livskvalitet jamfort med
de som var samboende med ndgon som de inte hade ndgon néra relation till. De
som var eller nyligen varit hemldsa hade betydligt simre livskvalitet &n ovriga.

Hivdiagnos och smittvag

e De studiedeltagare som uppgav att de smittats genom sex mellan mén hade en
nagot hogre livskvalitet 4n de som smittas heterosexuellt.

Den vanligaste smittvigen var via sex mellan mén vilket rapporterades av 40
procent av deltagarna i denna studie. Den nést vanligaste smittvigen (32 procent)
var genom heterosexuell kontakt medan 11 procent uppgav att de fatt hiv genom att
dela sprutor eller kanyler. Knappt 4 procent hade smittats via blodprodukter, drygt
1 procent hade fatt hiv i samband med graviditet, fédsel eller amning (mor till
barn) medan “annan/ej specificerad smittvag” utgjorde drygt 12 procent av svaren.
Heterosexuell smittvdg var vanligare hos de yngre deltagarna, medan sex mellan
main var vanligast bland de &ldre.
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Figur 5. Sjalvrapporterad smittvag (andel i procent)
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Fraga: Hur tror du, att du fick din hivinfektion?

Rapporterad smittvdg samvarierade som forviantat med fodelseland och speglar
hivepidemins utbredning mellan olika subgrupper och linder. Majoriteten av de
heterosexuellt smittade var fodda utanfér Norden medan de flesta som smittas via
MSM eller injektionsmissbruk var fodda i Sverige eller Norden. Majoriteten av
deltagarna hade kint till sin hivinfektion i 5-20 ar. De studiedeltagare som uppgav
att de smittats genom sex mellan mén hade en nagot hogre livskvalitet 4n de som
smittas heterosexuellt.

Figur 6. Tid sedan diagnos av hiv (andel i procent)
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Personliga och sociala resurser

e Majoriteten hade ett mycket hogt fortroende for hivvarden i Sverige.

e De som upplevde hiv som ett hinder for yrkesval eller resande hade signifikant
lagre livskvalitet.

¢ Den nirmaste omgivningen (partner, familj och vinner) var den viktigaste
kéllan till stod kopplat till hivinfektionen.

Sjalvkansla och mening med livet

Deltagarna fick ange om hivdiagnosen fordndrat kénslan av att livet &r
meningsfullt, och 40 procent svarade att hiv inte férdndrat den kénslan medan 29
procent ansag att hiv hade forsvagat kdnslan av meningsfullhet och 31 procent att
hivinfektionen hade forstarkt kdnslan av att livet &r meningsfullt. En annan fraga
géllde om sjdlvkinslan hade paverkats av hivdiagnosen, och dér uppgav 42 procent
att sjdlvkéanslan inte hade paverkats medan drygt 16 procent tyckte att sjalvkanslan
starkts.

Sociala natverk

Endast 15 procent av studiedeltagarna hade kontakt med en ideell hivorganisation.
Det var ingen signifikant skillnad mellan olika aldersgrupper, olika sexuella
identiteter eller olika smittvdgar, men nigot fler kvinnor (17 procent) &n mén (13
procent) hade kontakt med ndgon sddan organisation liksom nagot fler som var
fodda inom Norden (16 procent) jimfort med utanfor (13 procent). Av de som hade
lagst utbildning, mindre &n sex ar, hade bara 6 procent en sddan kontakt. Av de
deltagare som var anslutna till en ideell organisation var det en storre andel som
bodde i sma och mellanstora stader 4n som bodde i de storsta stdderna eller pa
landsbygden.

Avseende stod kopplat till hivinfektionen svarade 40 procent att de alltid eller ofta
fick det stdd de behdvde frén sin ndrmaste omgivning (exempelvis partner, familj
och vénner) medan 16 procent svarade att de ibland fick stod. Totalt uppgav 15
procent att de séllan (8 procent) eller aldrig (7 procent) fick det stod de kdnde att de
behodvde fran sin sociala omgivning. Utdver detta uppgav 17 procent att de inte
hade beréttat om hivinfektionen for ndgon i sin omgivning och saledes inte fick
nagot socialt stod alls utanfor varden.

Fortroende for varden

Majoriteten av studiedeltagarna gav hogt betyg till personalen som arbetar i
hivvarden, sdsom ldkare, sjukskoterskor och kuratorer, och de geografiska
skillnaderna var sma.

En stor majoritet (86 procent) kénde fullt fortroende for sin ldkare, och dnnu fler,
90 procent, hade fullt fortroende for sin hivsjukskdterska. Kuratorer inom
hivvarden har flera roller och ska bland annat smittspara vid ny hivdiagnos, erbjuda



psykosocialt stod vid kris eller problem och hjélpa till vid svarare sociala problem.
Av de 514 personer som hade en pagéende kuratorskontakt angav 49 procent att de
hade fullt fortroende och 9 procent att de delvis kénde fortroende for sin kurator.
Vidare kénde 9 procent lagt fortroende och hela 32 procent ville inte svara pa
frigan.

Oavsett sexuell identitet upplevde tva tredjedelar (64 procent) att de kan samtala
om sitt sexliv och sin sexualitet med vardpersonalen. Totalt sett upplevde 19
procent att det fanns mojlighet att tala om sexlivet men att de foredrog att inte
diskutera detta med sin lakare eller sjukskdterska. En storre andel mén dn kvinnor
kénde pa det viset och 7 procent kénde sig tveksamma till mojligheten, men 14
procent tyckte inte att de fér tillrickliga mdojligheter att samtala om sexuallivet.
Ytterligare 6 procent kénde sig osdkra och 9 procent kunde inte ta stéllning
alternativt ville inte svara pa fragan.

Begransningar i mojligheterna att resa och arbeta pé grund av hiv

Totalt 16 procent uppgav att de ndgon gang avstatt fran att soka ett arbete pa grund
av hivinfektionen. Dessa personer angav foljande skél i fallande ordning: friskintyg
krévs hos arbetsgivaren, ridsla for att bli utstott pd jobbet om de far reda pa att jag
har hiv, rddsla for att forlora jobbet om nagon far reda pa att jag har hiv och
hilsoproblem pé grund av hiv. Bland sjukvardspersonal fanns ocksa en ridsla att
smitta ndgon annan trots att de borde veta att denna risk ar helt forsumbar.

Drygt 4 procent angav att de inte far arbeta inom det yrke de helst skulle vilja ha pa
grund av hivinfektionen. Bland dem som var sa 6ppna som de skulle vilja vara med
sin hivinfektion hade hilften s& ménga avstatt fran att soka ett arbete pa grund av
hiv, jamfort med de som var mer eller mindre Gppna én vad de skulle vilja vara.

Mindre &n 7 procent hade beréttat om hivinfektionen for en arbetskamrat, och &nnu
farre hade berittat for sin chef.
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Figur 7. Avstatt frdn att soka arbete pa grund av hiv (andel i procent)
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Frdga: Har du avstdtt fran att soka arbete pd grund av hiv?

En annan fraga géllde om man ndgon géng under de senaste sex manaderna avstatt
frén att resa utomlands pa grund av sin hivinfektion, och pé den svarade 83 procent
nej, 11 procent ja, och 6 procent ville inte svara. Detta var inte relaterat till inkomst
och de flesta som avstétt fran att resa hade ett arbete. Studiedeltagarna angav olika
skél sasom att de var oroliga for att hivmedicinerna ska leda till att ens hivstatus
avslojas, eller for att inte de inte skulle fa komma in i landet ifrdga pa grund av
landets lagstiftning géllande hiv. Ménga kénde ocksa en oro for att medicinerna
skulle ta slut, eller for att de skulle bli sjuka och tvingas sdka sjukvard utomlands.

De som inte upplevde att hiv hindrade dem frén att arbeta med vad de ville eller
frén att resa, hade signifikant béttre livskvalitet jamfort med de som upplevde hiv
som ett hinder for yrkesval eller resande.

Oppenhet kring hiv

e 11 procent kidnde att de kunde vara helt 6ppna med sin hivinfektion.
e De som beréttat om hivinfektionen for sin partner hade hogre livskvalitet.

e De som inte var s& dppna med sin hiv som de skulle vilja, hade signifikant
lagre livskvalitet.

e De som blivit negativt bemotta pga. hivinfektionen, hade signifikant lagre
livskvalitet.

Endast 11 procent av studiedeltagarna kénde att de kunde vara helt 6ppna med sin
hivinfektion, och ytterligare 15 procent uppgav att de var 6ppna med sin hiv
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gentemot de flesta. Antalet som var helt 6ppna 6kade med tiden som gétt sedan
hivdiagnosen. Men &ven bland dem som ként till sin hivinfektion i mer &n 20 ar var
bara 18 procent helt 6ppna. Bland dem som ként till hivinfektionen i upp till 5 ar
var mindre dn 8 procent Oppna med sin hivinfektion.

Cirka 70 procent hade beréttat for atminstone nadgon nérstdende om hivinfektionen,
och 27 procent hade berittat om hivinfektionen for sina forédldrar eller for sina
barn. Av dem med en fast partner hade majoriteten (87 procent) informerat om sin
hiv och det var ingen skillnad beroende pa hur ldnge man kiént till sin hivinfektion.
Figuren nedan visar att endast 17 procent av alla studiedeltagare hade beréttat om
hivinfektionen for sin partner, men denna laga andel berodde pé att ménga inte
hade négon fast partner nir undersokningen dgde rum. De som hade berittat om sin
hiv for sin partner eller for en mdjlig partner hade en hogre livskvalitet d4n de som
inte gjort det.

Figur 8. Oppenhet (andel i procent)
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Fréga: Till vem/vilka &r du helt 6ppen med din hivstatus?

Vidare svarade 29 procent att de dr sd 6ppna med sin hiv som de vill vara medan
42 procent skulle vilja vara mer 6ppna. Samtidigt uppgav 15 procent (dubbelt sa
manga kvinnor som mén, 24 procent respektive 11 procent) att de ville vara mindre
Oppna.
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Figur 9. Oppenhet i relation till nskan om 8ppenhet (andel i procent)
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Fr8ga: Ar du s& dppen som du skulle dnska?

Onskemalet om att kunna vara mer &ppen med sin hivinfektion varierade ocksé
mycket utifrén smittvig. Av de som fétt hiv via injektionsmissbruk ville 28 procent
vara mer Oppna med sin hivinfektion. Av de som smittats heterosexuellt eller via
blod ville 37 procent respektive 38 procent vara mer 0ppna. Andelen var 56
procent bland de personer som smittats via MSM, och hela 71 procent bland de
som smittats med hiv redan som nyfodda.

En friga gillde om studiedeltagarna blivit negativt bemdtta efter att ha beréttat om
hivinfektionen. P4 den svarade 67 procent tydligt nej, medan 22 procent upplevde
att de blev negativt bemétta nér de berittat, och 12 procent visste inte eller ville
inte svara. De som blivit negativt bemétta pa grund av hivinfektionen hade
signifikant sdmre livskvalitet jimfort med de som inte blivit det.

Allman halsa

o Studiedeltagare som rapporterade psykisk sjukdom eller beroendesjukdom
skattade sin livskvalitet som signifikant ldgre &n Gvriga.

e De som har medicinerat mot sémnproblem, depression eller angest de senaste
sex méanaderna hade lagre livskvalitet &n de som inte gjort det.

e De som uppgav en behandlingskrdavande neuropsykiatrisk eller psykiatrisk
diagnos hade signifikant lagre livskvalitet.

En relativt stor andel, 42 procent, uppgav att de hade négon eller négra andra
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kroniska akommor. Bland annat rapporterade 16 procent att de hade hogt
blodtryck, 10 procent att de férutom sin hivinfektion samtidigt var kroniskt
infekterade med hepatit C, 7 procent att de behandlades for en psykisk sjukdom, 6
procent att de behandlades for ett beroende, 5 procent att de hade diabetes, och
drygt 2 procent att de hade cancer. Utdver detta rapporterade 12 procent en annan
kronisk sjukdom forutom hivinfektionen.

Studiedeltagare som rapporterade psykisk sjukdom eller beroendesjukdom skattade
sin livskvalitet signifikant 14gre dn Gvriga.

Totalt 20 procent uppgav att de hade medicinerat mot séomnproblem under de
senaste sex manaderna, 11 procent att de nyligen hade tagit likemedel mot
depression och ytterligare 11 procent att de hade medicinerat mot angest eller oro
under det senaste halvaret. De som inte hade medicinerat mot sémnproblem,
depression eller dngest de senaste sex minaderna hade mycket hogre livskvalitet &n
de som haft sa stora problem att de tvingats ta ldkemedel mot dessa. De som
uppgav en behandlingskriavande neuropsykiatrisk eller psykiatrisk diagnos hade
ocksé de en signifikant lagre livskvalitet.

Sexuella faktorer

o De som hade haft sex med nagon annan de senaste sex ménaderna hade
signifikant hogre livskvalitet jimfort med de som inte hade haft det.

e Om sexlivet fordndrats negativt efter hivdiagnos var detta signifikant
forknippat med lagre livskvalitet.

e De som blivit avvisade sexuellt pa grund av sin hivinfektion rapporterade en
signifikant lagre livskvalitet.

Sexlivet

Deltagarna fick ange hur viktigt de upplever att sexlivet 4r, och da svarade
majoriteten att det var viktigt eller ganska viktigt for dem. Svaren varierade mycket
beroende pa kon; 66 procent av mdnnen och 44 procent av kvinnorna tyckte att
sexlivet var viktigt. Svaren varierade ocksa beroende pa sexuell identitet. Bland
MSM tyckte 70 procent att sexlivet var viktigt eller mycket viktigt och bland de
heterosexuella var motsvarande siffra 58 procent. Totalt 57 procent uppgav att de
hade haft sex med en annan person under de senaste sex manaderna medan 8
procent inte ville svara. De som hade haft sex med ndgon annan de senaste sex
ménaderna hade signifikant hogre livskvalitet jamfort med de som inte hade haft
det.

Hela 7 av 10 studiedeltagare uttryckte ett missndje med sitt sexliv. Pa fragan om
sexlivet fordndrats efter hivdiagnosen svarade 70 procent att sa var fallet, och for
57 procent i negativ riktning. Detta skiljde sig at bade beroende pa kon och sexuell
identitet. 40 procent av kvinnorna, och 64 procent av ménnen tyckte att det hade
forandrats negativt. En forsdmring upplevdes ocksa bland 51 procent av de
heterosexuellt smittade jaimfort med 70 procent av de mén som fatt hiv genom sex
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med andra mén. Att sexlivet forédndrats negativt var signifikant forknippat med
lagre livskvalitet.

Figur 10. Sexlivet (andel i procent)
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Fréga: Har sexlivet férandrats sedan hivdiagnosen?

Lite fler &n hélften, 57 procent, uppgav att de hade haft sex med en annan person
de senaste sex manaderna, medan 8 procent inte ville svara pa den fragan. Nistan
en fjdrdedel (23 procent) hade helt slutat att ha sex efter hivdiagnosen, och néstan
lika manga, 22 procent, uppgav att de nu hade férre partner. Vidare svarade 13
procent att de mest har sex med andra som har hiv, och 23 procent att det haft en
negativ inverkan pa deras mdjlighet till sexuell njutning.

En friga gillde om man hade blivit avvisad sexuellt under de senaste sex
manaderna pa grund av sin hivinfektion, och pa den svarade 58 procent nej och 19
procent ja. Av midnnen hade 20 procent blivit avvisade pé grund av hivinfektionen
jamfort med 13 procent av kvinnorna. Fler MSM (28 procent) hade blivit avvisade
jamfort med heterosexuella méan (12 procent).

Det gick inte att se ndgot statistiskt samband mellan en negativ sjilvbild pa grund
av hiv och ett fordndrat sexliv till f6ljd av hiv. Déremot var det fler av dem som
hade en mycket negativ sjalvbild som inte hade haft ndgon sexuell relation under
de senaste sex manaderna.

Informationsplikten

e De som inte upplevde hiv som ett hinder for att soka sig en partner hade hogre
livskvalitet.
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e De som oroade sig for att bli polisanmélda av en sexpartner (pga. att de inte
foljt informationsplikten) hade signifikant ldgre livskvalitet jaimfort med de
som inte oroade sig.

Personer som lever med hiv i Sverige har haft informationsplikt, vilket innebér att
de alltid ska beritta om sin hivinfektion for en potentiell sexualpartner fore samlag,
dven om kondom anvinds. Behandlande ldkare kan numera franta patienten fran
denna skyldighet om virusnivan i blodet 4r ométbar och personen inte kan anses
vara smittsam (se kapitlet Diskussion).

Majoriteten, 75 procent, svarade att informationsplikten inverkade pa sexlivet
medan 25 procent inte tyckte det. Av de 13 procent som ansag att deras sexliv
blivit bittre efter hivdiagnosen ansdg dndé 80 procent att informationsplikten hade
en negativ inverkan péa sexlivet. Det tyckte dven 94 procent av de som fétt ett simre
sexliv efter hivdiagnosen. Endast 4 procent upplevde att informationsplikten
hjilpte dem att vara 6ppna med hivinfektionen pa en gang nar de triffat en ny
partner. Av dessa aterfanns den storsta andelen av den grupp som ocksa upplevde
att hiv fordndrat deras liv i positiv riktning.

Den stora majoriteten, 88 procent, av studiedeltagarna menade att skyldigheten att
berétta om hivinfektionen hindrat dem fran att inleda sexuella relationer samt
hindrat dem frén att soka efter en stadigvarande partner. Nar det géller
informationspliktens paverkan p& mojligheten att trdffa en ny partner fanns inget
samband med deltagarens sexuella identitet, kon eller alder.

Totalt 29 procent svarade att de varit oroliga for att bli anmalda till
smittskyddslékaren eller polisen av en partner de haft sex med. Svaret varierade
med kon och sexuell identitet; 33 procent av mdnnen men bara 18 procent av
kvinnorna hade kint en sddan oro. Bland MSM oroade sig hela 45 procent for detta
liksom 18 procent av dem som identifierade sig som heterosexuella. De som
oroade sig for att bli polisanmélda hade signifikant sémre livskvalitet jamfort med
de som inte oroade sig i ojusterade analyser.

Psykiska faktorer

e Det fanns ett tydligt samband mellan de fyra olika aspekterna av stigma som
undersoktes och skattad livskvalitet, ju hdgre upplevt stigma ju lagre
livskvalitet.

e De som oroade sig for att inte fa det stod de kan komma att behdva som gamla,
hade signifikant lagre livskvalitet jimfort med de som inte oroade sig for detta.

o Hopploshetskinslor korrelerade signifikant med livskvalitet; desto starkare
kénsla av hoppldshet, desto lagre livskvalitet.

Hivstigma

Stigma klassificerades enligt den validerade skalan HIV Stigma Scale vilken
inkluderar fyra olika typer av hivstigma. Dessa redovisas tematiskt nedan.
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Oro dver att berdtta om infektionen (fragor om att berétta eller halla hivinfektionen
hemlig) var den form av stigma som flest upplevde som ett stort problem, och 78
procent angav att de i hog grad var oroliga Over att berétta om sin hiv.

Oro over allmdnhetens attityder till personer med hiv var ocksa mycket vanligt
forekommande, och en majoritet (55 procent) kidnde 1 hog grad av sddan oro.

Fragorna kring negativ sjalvbild relaterat till den egna hivinfektionen (att kéinna
skuld och kénna sig mindre vird) visade att 36 procent, i hog grad, hade en negativ
sjélvbild pa grund av hiv.

Forekomst av personlig erfarenhet av stigma (erfarenhet av att forlora vinner eller
att folk tar avstdnd pd grund av ens hivinfektion) var nigot som manga hade
upplevt, varav 30 procent i hog grad.

Det fanns ett tydligt statistiskt samband mellan alla de ovan ndmnda
stigmavariablerna och skattad livskvalitet: ju hdgre upplevt stigma, desto lagre
livskvalitet.

Oro for dlderdomen

Totalt 38 procent uttryckte oro for att inte fa vard och omsorg under alderdomen.
Vidare trodde 10 procent av studiedeltagarna att de inte skulle bli sérskilt gamla
medan 8 procent inte ville svara pé fragan.

Figur 11. Oro for dlderdomen (andel i procent)
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Hoppldshetskanslor
Totalt 44 procent av studiedeltagarna upplevde inga hoppldshetskénslor. Samtidigt
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rapporterade 23 procent lag grad av hopploshetskénslor och 22 procent hade starka
eller mycket starka hoppldshetskénslor medan 11 procent inte besvarade denna
fréga.

Fysiska faktorer

e Ett mycket bra immunforsvar (CD4 dver 500 celler/mm?®) i samband med
hivdiagnos korrelerade med en hdgre livskvalitet.

o Fysiska biverkningar av hivmedicinen forsdmrade livskvaliteten signifikant,
och péverkan var dnnu starkare om man upplevde psykiska biverkningar.

Immunsystemets tillstdnd

En vuxen person med normalt immunforsvar har ett CD4-tal2 mellan 500 och

1 200 celler/mm3. Tidigare definierades aids som ett CD4-tal under 200
celler/mm3, men med dagens mycket effektiva antivirala hivbehandling forbattras
immunforsvaret métt i CD4 relativt snabbt och ménga uppnar ett helt normalt CD4-
tal efter ett par ars behandling. Cirka 70 procent av alla som numera diagnosticeras
med hiv i Sverige far en sa kallad sen diagnos med ett CD4-tal under 350 och
behover omedelbar hivbehandling. I studien ségs ett samband mellan ett bra
immunforsvar och hogre livskvalitet.

Lékemedelsbehandling

Endast 4 procent av studiedeltagarna anvinde inte antivirala likemedel mot hiv,
vilket stimmer med den forvintade andelen obehandlade enligt InfCare HIV, det
nationella kvalitetsregistret for hiv i Sverige. Totalt 62 procent av studiedeltagarna
upplevde inga fysiska biverkningar av sina hivlidkemedel medan 28 procent
rapporterade ndgon form av biverkningar. Vidare upplevde 19 procent att
medicinerna gav dem psykiska biverkningar medan 6 procent inte kunde ta
stdllning till frigan. Att ha fysiska biverkningar av sin hivmedicin forsdmrade
livskvaliteten signifikant, men det monstret var dnnu starkare om man upplevde att
hivldkemedlen gav psykiska biverkningar.

Alkohol, droger och roékning

e De som drack mer alkohol &n de ville hade signifikant ldagre livskvalitet dn de
som inte drack alls.

e De som tog droger, sirskilt de som injicerade droger, hade signifikant l4gre
livskvalitet.

e Anvindande av beroendeframkallande ldkemedel utan ldkares ordination,
samvarierade med lagre livskvalitet.

2 CD4 &r en slags vita blodkroppar med betydelse for immunférsvaret (sd kallade CD4-positiva celler eller t-
hjélparceller), vars antal kontrolleras regelbundet hos personer som lever med hiv.
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o Rokare hade lagre livskvalitet &n de som hade slutat roka eller aldrig rokt.

Deltagarna fick ange hur mycket alkohol de dricker och om de dricker mer 4n de
skulle vilja gora. Over hilften (55 procent) svarade nej, en dryg tiondel (13
procent) av studiedeltagarna svarade ja och 7 procent ville inte ta stdllning eller
svara. De som drack mer én de ville hade samre livskvalitet 4n de som inte drack
alls. Det var ddremot ingen signifikant skillnad mellan de som drack mer &n de
ville och de som var ndjda med hur mycket de drack. Knappt hélften, 46 procent,
av studiedeltagarna upplevde inte att alkoholkonsumtionen hade forandrats efter
hivdiagnosen, medan 15 procent drack mindre och 7 procent drack mer. De som
drack mer alkohol &n de ville hade signifikant ldgre livskvalitet &n de som inte
drack alls.

P& frdgan om droganvindning uppgav 79 procent att de inte tar droger. De som
anvinde droger hade dock en ldgre livskvalitet &n andra, och de som injicerade
droger hade en dnnu légre livskvalitet jaimfort med de som anvédnder droger pa
annat sitt. Av de som fatt hiv via injektionsmissbruk uppgav knappt 25 procent att
de fortfarande injicerade medan 54 procent helt hade slutat med droger. De som tog
droger, sérskilt de som injicerade droger, hade signifikant ldgre livskvalitet.

En friga gillde om man under det senaste halvaret tagit receptbelagda likemedel
som kan vara beroendeframkallande, utan ldkares ordination. Totalt 6 procent
svarade ja. Av de som var knutna till beroendevéarden upplevde de allra flesta inte
att kontakten med denna vardform paverkades av deras hivinfektion, men for vissa
hade hiv 6kat mojligheterna att f4 behandling for beroendesjukdomen.

Nér det géller rokning svarade 44 procent att de aldrig hade rokt, 27 procent att de
var rokare och 24 procent att de hade varit rokare medan 5 procent inte ville svara.
Av minnen rokte 30 procent jamfort med 18 procent av kvinnorna. Rokare hade
lagre livskvalitet &n de som hade slutat roka eller aldrig rokt.

Jamforelser pa gruppniva av lagst respektive hdgst
livskvalitet

Analysen omfattar jamforelser pa gruppniva mellan de som rapporterade den lagsta
livskvaliteten (0—4 poéng av 10) och de som rapporterar hogst livskvalitet (9—10). I
analysen framtrddde nagra monster d&ven om alla skillnader inte var statistiskt
signifikanta vid senare analys (se tabell 1). Andelen kvinnor och andelen
utlandsfodda var nagot hogre bland de som skattade sin livskvalitet som hog. En
storre andel i gruppen med lag livskvalitet var hemldsa och hade en inkomst under
14 000 kronor per méanad. Fler av de med hog livskvalitet hade en fast partner och
betydligt farre i den gruppen hade ocksa slutat ha sex efter sitt hivbesked. I
gruppen med riktigt 14g livskvalitet var det en dubbelt sa stor andel som var rokare
och anvinde beroendeframkallande likemedel utan recept jamfort med gruppen
som skattade sin livskvalitet riktigt hogt. Fler med mycket lag livskvalitet tog
ocksa beroendeframkallande ldkemedel utan ldkares ordination, och drack mer



alkohol 4dn de 6nskade och en betydligt storre andel hade injicerat droger under
senaste sex méanaderna. Medelaldern var lika i bdda grupperna (48 respektive 47
ar).

Tabell 1. Jamforelse pd gruppnivd mellan de som hade allra lagst (0-4) och allra hogst
(9-10) livskvalitet

Lagst livskvalitet Hogst livskvalitet

Antal individer 185 261

Andel kvinnor 25 % 32 %
Utlandsfodd 41 % 46 %
Inkomst lagre &n 14000 kr /man 55 % 23 %
Hemldsa under de senaste sex mdnaderna 17 % 4%

Méan som har fast partner 38 % 69 %
Kvinnor som fast partner 50 % 70 %
Man som slutat ha sex efter hiv 41 % 11 %
Kvinnor som slutat ha sex efter hiv 41 % 19 %
Rokare 42 % 22 %
Méan pd beroendemedicin utan recept 25 % 12 %
Kvinnor p& beroendemedicin utan recept 15 % 4%

Injicerat droger senaste sex man 8,0 % 0,4 %
Dricker mer an man oénskar 24 % 5%

Statistiska analyser

Analyserna visade att det finns flera samband mellan olika bakgrundsfaktorer och
sjdlvskattad livskvalitet. De studiedeltagare som inte arbetade, till exempel
arbetssokande och hemarbetande hade signifikant 1agre sjdlvskattad livskvalitet
jamfort med de som arbetade, och det géllde dven langtidssjukskrivna och
sjukpensiondrer. De sjdlvskattade viardena var ocksa ldgre bland de som var eller
nyligen varit hemlosa liksom de som inte hade nagon partner. Daremot hade hogre
skattningar av livskvaliteten signifikanta samband bade med hogre inkomst och
med att bo tillsammans med sin partner eller familj.

Betriffande sexuella faktorer framkom att forsdmrat sexliv efter hivdiagnos hade
samband med lagre sjilvskattad livskvalitet, liksom att ha blivit sexuellt avvisad
och att kénna oro for att bli polisanméld av en sexpartner. De studiedeltagare som
haft sex med ndgon under de senaste sex manaderna skattade sin livskvalitet hogre,
nagot som ocksé de gjorde som inte upplevde att hiv utgdr ndgot hinder for att soka
en partner. Det framkom inga statistiskt signifikanta samband mellan & ena sidan
personliga resurser och sociala resurser och 4 andra sidan sjilvskattad livskvalitet.

Vad betréffar signifikanta samband mellan fysiska och psykiska faktorer och grad
av sjdlvskattad livskvalitet framkom att fysiska och psykiska biverkningar av
hivldkemedel korrelerade med lagre livskvalitet. Skattningarna var hogre bland de
personer som visste att de haft ett mycket bra immunforsvar i samband med att de
fick sin hivdiagnos (CD4-tal vid diagnos éver 500 celler/mm?®), medan ngon tydlig
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trend eller statistiskt signifikant samband kunde pavisas mellan immunforsvaret
och livskvaliteten nér enkéten besvarades.

Analyserna visade ocksa att de flesta psykiska faktorer var statistiskt signifikant
kopplade till ligre livskvalitet: psykiatriska och psykologiska symtom, psykisk
sjukdom eller beroendesjukdom, medicinering mot sémnproblem, depression eller
angest under de senaste sex ménaderna, en behandlingskriavande neuropsykiatrisk
eller psykiatrisk sjukdom samt starka hopploshetskénslor.

En annan faktor som ocksa samvarierade med livskvalitet var stigma kopplat till
hiv. Det fanns en tydlig trend i att den sjélvskattade livskvaliteten var ligre ju
hogre det upplevda stigmat var. Skattningarna var ocksa ldgre bland de som inte
var lika 6ppna med sin hiv som de helst skulle vilja vara, de som blivit negativt
bemotta pa grund av sin hivinfektion, de som upplevde hiv som ett hinder for
yrkesval eller resande och de som oroade sig for alderdomen.

Ytterligare en faktor av betydelse var alkohol och droger. Resultaten visade
signifikant lagre sjélvskattad livskvalitet bland de som drack mer &n de ville, de
som tog droger (i synnerhet de som injicerade droger) och de som anvénde
beroendeframkallande likemedel utan ldkares ordination hade. Rokare hade ocksa
lagre livskvalitet 4n de som hade slutat roka eller de som aldrig rokt.

De faktorer som framstod som sérskilt viktiga och som hade starkt samband med
en lagre skattad livskvalitet var foljande i fallande ordning av betydelse med storst
betydelse forst:

1. Hopploshetskinslor, ju starkare sddana, desto lagre livskvalitet;
. Att ha medicinerat mot &ngest och oro de senaste sex minaderna;
. Psykiska biverkningar av hivlikemedel;
. HemlGshet senaste sex manaderna;

. Att ha en negativ sjélvbild, ju starkare sjilvstigma, ju lagre livskvalitet;

2
3
4
5
6. En negativ fordndring av sexlivet efter hivdiagnos;
7. Att dricka mer alkohol &n man sjélv skulle vilja;

8. Hog oro for vad andra ska tycka om ens hivinfektion;

9. En lag inkomst;

10. Intag av beroendeframkallande icke ordinerade ldkemedel

11. Ett pagaende injektionsmissbruk.



Diskussion

Denna studie syftade till att undersoka livskvalitet, faktorer kopplade till
livskvalitet och eventuella skillnader i livskvalitet mellan alla olika grupper som
lever med hiv i Sverige.

I motsats till vad ménga antar (7), visar den hér studien att ménga som lever med
hiv har hog livskvalitet. Majoriteten av studiedeltagarna skattade sin livskvalitet
som minst 7 pa en 10-gradig skala, vilket stimmer vél med andra svenska studier
(8, 9). Det bor dndé noteras att 19 procent skattade sin livskvalitet som lag.

Tidigare internationella studier (10) har funnit att personer som lever med hiv
upplever en lagre livskvalitet an befolkningen i stort. Ur ett svenskt perspektiv fann
Eriksson m.fl. (11) att homosexuella médn som levde med hiv hade en lagre
hilsorelaterad livskvalitet jamfort med mén i befolkningen i stort. En annan studie
(12) visade att bdde kvinnor och mén som levde med hiv uppvisade légre
hilsorelaterad livskvalitet jamfort med konsmatchade normdata. Tidigare svensk
forskning inom detta omréde har dock haft farre deltagare och inte inkluderat alla
grupper av personer som lever med hiv.

Livskvaliteten bland personer som lever med hiv har enligt olika studier samband
med olika aspekter av livssituationen sdsom sociodemografiska férhallanden,
kroppslig hélsa, psykiskt vdlméende, hivrelaterat stigma och sexlivet. Betrdffande
sociodemografiska forhdllanden visade denna undersokning inget samband mellan
a ena sidan kon, alder, sexuell identitet, fodelseland och smittvdg och & andra sidan
sjélvskattad livskvalitet. Daremot samvarierade hemldshet och 1&g inkomst med
lagre livskvalitet, vilket &ven framkommit i andra studier (13, 14).

Aven om flertalet av studiedeltagarna upplevde hopp snarare &n hopploshet,
rapporterade en dryg fjdrdedel en kénsla av hoppldshet. Denna kénsla hade starkast
samband med l4g livskvalitet. En aspekt av individens hélsostatus &r fysiska och
psykiska biverkningar till f61jd av hivlakemedel. Merparten av studiedeltagarna var
ndjda med sin medicinering, men upplevda psykiska biverkningar var kopplade till
lagre livskvalitet. Tidigare forskning har ocksa funnit samband mellan depression,
angest och andra liknande besvir och l&g grad av livskvalitet bland personer som
lever med hiv (14). Liknande resultat visades i denna studie nér det giller kanslor
av hoppldshet som symtom pé depression. I likhet med en fransk studie (13) var
skattningarna av livskvalitet 4ven lagre bland de studiedeltagare som tagit
mediciner mot somnproblem, depression, dngest eller neuropsykiatrisk sjukdom
under de senaste sex manaderna. Studiedeltagare som ansag sig dricka mer alkohol
an de egentligen ville och de som anvénde receptbelagda beroendeframkallande
lakemedel utan ldkares ordination skattade sin livskvalitet som ldgre. Personer som
hade ett pdgéende injektionsmissbruk hade ocksa en lagre livskvalitet 4n de som
inte injicerade droger. Det skall dock understrykas att detta inte géllde generellt for
gruppen som smittats via injektionsmissbruk och resultatet tyder inte pa att
livskvaliteten paverkas ndmnvart av att bade vara patient inom beroendevarden och
inom hivvarden.

35


Jon Gjønnes



36

Hivrelaterad stigmatisering dr fortfarande ett socialt problem och &r en bidragande
faktor till nedsatt livskvalitet hos personer som lever med hiv (14). Resultatet
visade tydliga kopplingar mellan lagre livskvalitet och tva typer av hivrelaterat
stigma — negativ sjilvbild i form av att kénna skuld och kénna sig mindre vird pé
grund av hiv, samt oro over allminhetens attityder till personer som lever med hiv.
Rédsla for stigmatisering pa grund av hiv leder till att manga inte vdgar berdtta om
sin hiv ens fOr sina nérstdende, vanner eller arbetskollegor. Det dterspeglades i
resultatet eftersom néstan en av fem deltagare inte hade beréttat for ndgon alls om
sin hivinfektion, och endast 11 procent upplevde att de hade mdjligheter att vara
helt 6ppna med detta. Av studiedeltagarna svarade ocksé 15 procent att de ville
vara mindre 6ppna med sin hiv och ddrmed mdjligen angrade sin Oppenhet.

I motsats till andra studier (14, 15) hittades ingen koppling mellan socialt stod och
livskvalitet. Men av de som hade beréttat for &tminstone nagon i sin sociala
omgivning upplevde de flesta att de fick det stdd de behovde. Bara en minoritet var
i kontakt med en ideell organisation for personer som lever med hiv. Det var &nnu
ovanligare att ha kontakt med en sadan organisation om man bodde i en storstad
eller pa landsbygden.

I likhet med tidigare studier (8, 9, 16) uttryckte 7 av 10 studiedeltagare ett missndje
med sitt sexliv, vilket kan jamforas med 64 procent i en svensk hilsoenkét baserad
pa InfCare HIV-data fran 2012. Majoriteten av deltagarna i denna studie, liksom i
tva skandinaviska studier (17, 18), svarade att deras sexliv blivit simre efter
hivdiagnosen. Resultaten visade ocksa att denna forsamring hade koppling till lagre
livskvalitet. Néstan en fjardedel rapporterade att de helt hade slutat ha sex efter sin
hivdiagnos och ungefar lika manga hade svarigheter att njuta sexuellt.

Informationsplikten upplevdes av de flesta studiedeltagare som en potentiell killa
till sexuell frustration. Informationsplikten har sin grund i Smittskyddslagen som
reglerar vard, kontroll och forhallningsregler for ett antal sjukdomar som betraktas
som allménfarliga (19). Omfattande forskning har pd 6vertygande sétt visat att
risken for sexuell 6verforing av hiv dr mycket 1ag till minimal vid vélinstélld
behandling. Detta ledde till att Smittskyddsinstitutet, nuvarande
Folkhélsomyndigheten, publicerade kunskapsdversikten Smittsamhet vid
behandlad hivinfektion (1) ar 2013. Sedan dess kan den behandlande lékaren
utifrdn denna nya kunskap, besluta att man endast maste informera andra om sin
hiv om man utsitter dem for dverforingsrisk dvs. om man inte anvéinder kondom
och om man har métbara nivaer av virus i kroppen, nagot som ér fallet for endast
en liten minoritet av alla personer som lever med hiv i Sverige. D& materialet
samlades in under 2014 &r det troligt att denna férédndring dnnu inte helt omsatts i
klinisk praxis. En omprévning av informationsplikten kommer ddrmed pa sikt att
ske mellan behandlande lékare och den som bir pé hiv utifran de kriterier som
finns faststéllda.

Aven om majoriteten av studiedeltagarna var néjda med mojligheten att diskutera
sexualitet med sin hivsjukskdterska eller hivlédkare, sé vill fler ha méjlighet att
diskutera sitt sexliv och sin sexualitet. Fler som arbetar inom varden behéver dérfor



mer detaljerad kunskap om hur man kan praktisera och rekommendera sékrare sex
oavsett sexuell identitet i synnerhet i ljuset av den mycket ldga smittsamheten vid
vilbehandlad hivinfektion och den férdndrade informationsplikten.

Metodologisk diskussion

Denna studie dr den fOrsta storre undersokning som representerar alla grupper av
personer som lever med hiv i Sverige, d&ven unga, kvinnor, personer som injicerar
droger och personer med utléindsk bakgrund. Anda finns det subgrupper som i viss
man dr underrepresenterade. Om urvalet exakt skulle representera populationen
som lever med hiv i Sverige, baserat pa InfCare HIV:s data, skulle andelen
personer med ursprung i Somalia, Eritrea, Etiopien och Thailand varit storre. Férre
dn vantat anvinde sig av de Oversatta enkéterna, och kontaktpersonerna uppfattade
att flera aktivt valde bort somali, tigrinja, thai, amhariska och arabiska — sannolikt
pa grund av ridsla for att kunna bli identifierade trots att enkéten var helt anonym.
Dessutom var det cirka en tiondel som lét bli att svara pa fraigan om fodelseland
trots att de forst uppgivit ett annat fodelseland dn Sverige. Detta kan vara
delforklaringar till att det farre deltagare &n forvéntat har uppgivit ursprung i de
ovannidmnda landerna. Samtidigt finns andra faktorer som ocksa kan orsaka
underrepresentationen, exempelvis att stigmatiseringen av personer med hiv ofta ar
hog i1 dessa omraden, och att manga darfor inte ville delta i studien.

Av samma orsak kan det finnas en viss underrepresentation av personer som fatt
hiv via heterosexuell kontakt eftersom den smittvdgen dominerar i bl.a. Afrika. En
delforklaring kan vara att InfCare HIV:s data avseende smittvég &ér baserad pa
behandlande ldkares uppskattning i samband med hivdiagnosen och inte pa
patientens sjdlvrapportering som i denna studie. En annan mojlig forklaring &r att
personer som fétt hiv via heterosexuell kontakt valde att inte delta i storre
utstrackning &n personer som fatt hiv pa andra sétt. Da studien var helt anonym och
da rekryteringen pa alla platser inte var lika intensiv varje dag beroende pa
personalresurser, dr det inte helt enkelt att tolka bortfallet ytterligare, det vill sdga
varfor vissa valde att inte delta i studien.

Det finns ingen entydig definition av begreppet livskvalitet och ddrmed finns inte
heller en modell som ofta anvénds for att méta livskvalitet. I denna studie anvéndes
en elvagradig skala dar studiedeltagarna kunde bestimma var pa skalan de befann
sig, fran den lédgsta till den hogsta tdnkbara livskvaliteten (skala 0—10). Det
forekommer viss kritik mot att anvdnda denna typ av skala eftersom den anses
spegla hur lycklig eller n6jd med livet man &r just nu i relation till de
omsténdigheter man lever under, och att den inte ar tillrackligt kénslig nar det
giller att visa forédndrade livsforhallanden. Studiens syfte var dock inte att se
forandring 6ver tid utan snarare att se hur méanniskor mar och hur de skattar sin
livskvalitet under de aktuella omsténdigheterna, dér hiv ér en aspekt bland ménga
andra. Studien anvénde sig dven av Livstillfredsstillelseskalan, den
multiobjektsskala som méter ndjdhetsgraden inom nio livsomraden samt livet i
allménhet, for att komplettera skattningen pa livskvalitet (20).
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Studiens urval dr representativt och avspeglar dirmed befolkningen som lever med
hiv i Sverige. Dessutom anvéndes olika internationella och svenska validerade
instrument i frageformuléret, och sammantaget gor det att studieresultaten ger en
trovéardig bild av situationen bland personer som lever med hiv i Sverige. Studien
ar en tvarsnittsstudie, vilket betyder att resultaten kan beskriva vilka faktorer som
har ett samband med utfallsvariabeln livskvalitet. Tvarsnittsstudier kan dock aldrig
miéta orsaker och effekter. Det gér att undvika felkéllor med hjélp av ett
representativt urval och hénsyn till olika faktorer som kan ha ett samband med
utfallsvariabeln. I regressionsmodellen belyser vi faktorer som visat sig vara
signifikanta i en univariat analys, men dven faktorer som har visat sig viktiga i
andra studier, oavsett signifikansniva i den univariata analysen.

Slutsatser och betydelse fér framtida insatser

Sammanfattningsvis visar studien att personer som lever med hiv i Sverige dverlag
skattar sin livskvalitet som relativt hdg. Resultaten ger ny kunskap om hur det r att
leva med hiv i dag och den kan ddrmed utgdra underlag for insatser pa individ- och
samhillelig nivé, i syfte att forbattra livssituationen och livskvaliteten for personer
som lever med hiv.

I Sverige kan alla som vill 2 tillgang till effektiva hivlakemedel, och dirmed kan
den forvintade livsldngden for de allra flesta vara densamma som om man inte har
hiv. Trots detta lever ménga fortfarande med séval sjdlvstigma som hivrelaterad
stigmatisering med negativ sjélvbild, sirbehandling, hoppldshetskénslor, psykisk
ohiélsa, psykiska biverkningar och oro 6ver hur omgivningen ska reagera pa ens

hivinfektion, vilket &r ett relativt stort socialt problem for personer som lever med
hiv.

Allminhetens attityder priglas fortfarande, trots medicinska framsteg, av en
foraldrad och inaktuell syn pa hiv, vilket bidrar till stigmatiseringen. Om fler hade
storre kunskap om hiv skulle det g att minska den negativa paverkan som hiv kan
ha pa sexuallivet samt mojligheten att inleda nya relationer, skaffa barn, resa eller
arbeta med vad man vill. Det dr ocksa angeléget att visa hur negativa attityder och
en avstandstagande instdllning gentemot personer som lever med hiv reducerar
individens livskvalitet. Kunskapen om vad hiv ér i dag behdver uppdateras savil
hos allménheten som hos hélso- och sjukvarden. Da skulle det bli lattare for
personer som lever med hiv att leva 6ppet samtidigt som stigma och negativ
sarbehandling minskar.

Saledes behover kunskapen om hiv, den mycket effektiva behandlingen, den
resulterande laga smittsamheten och mojligheten till ett langt liv, oka brett i
Sverige.
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Bilaga 1. Kontaktpersoner och deltagande
mottagningar

Denna studie &r resultatet av ett samarbete mellan Karolinska Institutet, Karolinska
Universitetssjukhuset, Sprutbytet vid Stockholms Brukarforening, Sprutbytet som
drivs av Infektionskliniken Karolinska Universitetssjukhuset pa Sankt Gorans
sjukhusomréde i Stockholm, Venhilsan pa Sodersjukhuset i Stockholm, Astrid
Lindgrens barnsjukhus i Stockholm samt infektionsmottagningarna i Helsingborg,
Malmg, Karlskrona, Kalmar, Visby, Skovde, Géteborg, Orebro, Falun, Gavle,
Umea, Luleéd och Folkhédlsomyndigheten (Bilaga 1 listar kontaktpersoner pa
respektive mottagning som arbetat med studien). Undersokningen utarbetades i
samarbete med Stockholms Brukarforening, Hiv-Sverige och pilottestades dven av
hivorganisationen Noaks Ark Stockholm.

Huvudansvarig for studien var Anna Mia Ekstrom, infektionslékare och professor
pa Infektionskliniken p& Karolinska Universitetssjukhuset och pa Karolinska
Institutet.

En styrgrupp bestaende av Gunilla R4do, Louise Mannheimer
(Folkhélsomyndigheten), Hans Nilsson, Peter Ménehall (Hiv-Sverige) och Lars E
Eriksson (Karolinska Institutet), har bidragit med goda rad under hela processen.
Niklas Eklund péa Stockholms Brukarforening har deltagit i bade i enkédtutformning,
pilottestning och datainsamling samt gett goda rad. Bjorn Nordberg (Helsingborgs
lasarett/Karolinska Institutet) har varit forskningsassistent och koordinerat
datainsamlingen pa klinikerna samt genomfort initial dataanalys och deltagit i
rapportskrivandet. Marie Hultén, Mira Karlsson och Galit Zeluf har samordnat och
deltagit i datainsamling och datainmatning. Galit Zeluf har dven bidragit till initial
dataanalys. Jonas Hoijer har genomfort merparten av de statistiska analyserna.
Lena Nilsson Schonnesson och Lars E Eriksson har aktivt deltagit i utformningen
av enkéten, tolkningen av resultaten samt haft en viktig roll i rapportskrivandet.

I néra samverkan med Anna Mia Ekstrom har utredarna Charlotte Deogan och
Lennie Lindberg vid Enheten for hélsa och sexualitet pd Folkhdlsomyndigheten
sammanstallt rapporten tillsammans med avdelningschefen Anna Besso och
enhetschefen Louise Mannheimer. Utredaren Karl Norwald har medverkat i arbetet
pa Folkhédlsomyndigheten.

Enkéten har distribuerats av foljande kliniker och respektive kontaktpersoner:

Astrid Lindgrens barnsjukhus, Stockholm
Lars Navér

Blekingesjukhuset, Karlskrona
Henning Montelius och Olof Blivik

Brukarforeningen Stockholm, Sprutbytet vid Gullmarsplan, Stockholm
Niklas Eklund
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Falu lasarett, Falun
Kristina Landas och Nils Kuylenstierna

Gaévle sjukhus, Gévle
Ann-Louise Muhren-Tysklind och Farshad Azimi,

Helsingborgs lasarett, Helsingborg
Bjorn Nordberg

Infektionskliniken pa Karolinska Universitetssjukhuset, [56, Huddinge, Stockholm
Anna Mia Ekstrom, Marie Hultén och Mira Karlsson

Infektionskliniken pa Karolinska Universitetssjukhuset, Sprutbytet pa S:t Gorans
sjukhus, Stockholm
Erika Spéngberg och Martin Kaberg

Skaraborgs sjukhus Skovde (Karnsjukhuset), Skovde
Marianne Schlaug

Lanssjukhuset i Kalmar, Kalmar
Annica Boija och Jonas Bonnedahl

Norrlands universitetssjukhus, Umeéa
Helena Lindmark och Carolina Lundberg

Skénes universitetssjukhus, Malmo
Anneli Eriksson, Anette Forsberg, Peter Lanbeck och Leo Flamholc

Sunderby sjukhus, Lulea
Suzanne Wendahl

Universitetssjukhuset i Orebro, Orebro
Lisbeth Scott, Ann-Sofie Johansson Swedberg och Per Josefson

Venhélsan pa Sodersjukhuset, Stockholm
Lena Lindborg, Kajsa Flisager och Lena Nilsson Schénnesson

Visby lasarett, Visby
Sture Persson

Sahlgrenska Universitetssjukhuset/Ostra, Goteborg
Aylin Yilmaz



Bilaga 2. Metod och férdjupad analys

Teoretiskt ramverk

e Kbon

«  Alder

*  Etnicitet
«  Asyl

* Sexuell preferens

*  Utbildning

* Sysselsittning

*  Ekonomi

* Relationsstatus

* Barn (ev. barns
hivstatus)

* Boendesituation

* Hivdiagnosar

o Sjélvrapporterad
smittvag for hiv

e  Missbruk

Mediatorer

(Hivrelaterade)

Sociala resurser
* Familj

e Vinner

* Arbetsgivare

e Arbetskamrater
Vardrelaterade
resurser

e Varden

a) Fysiska stressorer
» Kliniskt status
* Co-infektion med hepatit
* Lakemedelsbiverkningar

b) Psykiska stressorer
* Hivrelaterade

posttraumatiska
stressymtom
* Hopploshetskénslor
* Stigma

* Diskriminering

* Psykiska symtom

* Psykiatrisk sjukdom

+  Neuropsykiatrisk sjukdom

c) Sexuella stressorer
* Sexuella svérigheter och
problem
* Informationsplikt
* Rédsla att smitta sin
partner
* Barnonskan

Figur A. Teoretiskt ramverk anpassat for hiv och baserat pd the coping-based model of stress resistance

(Holohan et al, 1994).

Detaljerad beskrivning av studiedesignen
Denna tvérsnittsstudie dr den forsta heltdckande studien dér livskvaliteten har
undersokts bland personer som lever med hiv i Sverige. Studien genomfordes som
en anonym enkét. Enkétens utformning utgick fran en teoretisk modell om
livskvalitet (’the coping-based model of stress resistance”) (6). Denna modell utgar

43



44

fran att personliga resurser sasom sjalvfortroende och sjilvbild, sociala resurser
sdsom upplevelse av stdd frdn omgivningen samt adaptiv coping hjilper till att
hantera och minska negativa psykologiska konsekvenser av olika péafrestningar och
uppratthalla var livskvalitet. Pdfrestningar definieras hédr som fysiska, psykiska och
sexuella omsténdigheter eller faktorer som kan paverka vart vdlmaende i negativ
riktning och som vi bedomer Overstiger vara personliga och sociala resurser.

Enkaten

Enkéten utformades under 2013 pé Karolinska Institutet i ndra samarbete med
patientorganisationerna inom Hiv-Sverige, hivorganisationen Noaks Ark
Stockholm och Stockholms Brukarforening. Organisationerna bidrog med
ytterligare virdefulla fragor utifran ett milgruppsperspektiv. Medverkande kliniska
mottagningar fick ocksé ge sina synpunkter pa enkédten innan den testades under
sommaren 2013 med hjélp av patientorganisationerna ovan. For att minska risken
for underrepresentation av personer med utlindsk bakgrund, 6versattes enkiten till
nio olika sprék forutom svenska: engelska, franska, spanska, ryska, thai, somaliska,
amhariska, arabiska, och tigrinja.

Enkaten omfattade 77 fragor om livskvalitet, bakgrundsdata och aspekterna fran
”the coping-based model of stress resistance” (fysiska, psykiska och sexuella
faktorer samt personliga och sociala resurser). Enkdten omfattade bade etablerade
fragor och skattningsskalor som anvénts i tidigare studier (8, 20—-25) men dven
vissa nya fragor utifran de livsomraden som bedémdes som betydelsefulla utifran
ovan nimnda teoretiska modell (6), kunskapsoversikten (4) och mélgruppens egna
synpunkter i samband med pilottestningen. Den slutliga enkéten finns i bilaga 3.

Rekrytering av studiedeltagare

Under 2013 gick en forfragan ut till alla de 30 vardenheter som haller i behandling
och uppf6ljning av personer som lever med hiv i Sverige. Av dessa tackade 15
enheter ja till att delta i datainsamlingen. Dessa enheter representerade vid
tidpunkten for datainsamlingens borjan i december 2013, 75 procent av alla
personer med kénd hivinfektion i Sverige. For att minska risken for att fa en
underrepresentation av personer som smittats via injektionsmissbruk och som
eventuellt tappat kontakten med sin behandlande enhet, inkluderades dven tva
sprutbytesprogram i studien (en lista med alla deltagande vardenheter presenteras i
bilaga 1).

For att sikerstélla en god representation édven av unga vuxna (18-24 é&r) som lever
med hiv, inkluderades Astrid Lindgrens barnsjukhus i Stockholm da de férutom
barn ocksa handlagger hivinfektion hos ett antal unga vuxna.

Vid varje deltagande enhet utségs en kontaktperson med lokalt ansvar for att bjuda
in patienter for medverkan och datainsamling (bilaga 1). Under 2013 anordnades
tva storre informationsméten om studien 1 Stockholm ditt alla ansvariga
kontaktpersoner och studieansvariga bjods in f6r information om studien samt for



att ge synpunkter pé enkéten. Studiekoordinatorn och studieansvarig hade
kontinuerlig kontakt per e-post och telefon med samtliga enheter for uppfoljning.

Alla personer med kénd hivinfektion som besdkte ndgon av de 17 enheter som
rekryterade studiedeltagare var mojliga deltagare med undantag for personer under
18 ar och de som ként till sin hivinfektion mindre 4n sex manader. Det sistndmnda
pa grund av att de flesta drabbas av ndgon form av krisreaktion i samband med sitt
hivbesked, med formodad stor paverkan pé upplevd livskvalitet under de forsta
manaderna. Studiedeltagarna besvarade enkéten helt anonymt, och varje person
uppmanades att bara svara pa en enkit vid ett tillfélle.

Ett konsekutivt urval skedde samtidigt pa alla 17 deltagande enheter, dér alla som
besokte ndgon av dessa enheter under datainsamlingsperioden (december 2013-
augusti 2014) skulle ha samma chans att delta. Kontaktpersonerna fick
instruktioner att:

Alla som var 18 ar eller dldre med kédnd hivinfektion sedan minst sex ménader som
besokte sin hivmottagning under datainsamlingsperioden skulle informeras om
studien och tillfragas om de ville delta genom att fylla i en enkét. Alla skulle
informeras om att deltagandet var anonymt och frivilligt och inte pa nagot sitt
skulle péverka deras vard. De som accepterade deltagande skulle erbjudas att svara
pa enkéten pa enskild plats pa mottagningen och att ldmna enkéten i ett forseglat
kuvert i en for &ndamalet avsedd lada. Kontaktpersonen samlade ihop kuverten och
skickade dessa till en sdrskild svarspostadress pa Karolinska Institutet. De patienter
som inte kunde/ville besvara enkéten pé plats erbjods mojlighet att ta med sig
enkéten hem och skicka den direkt till Karolinska Institutet i ett frankerat
adresserat kuvert.

For de som inte kunde besvara enkéten pa nagot av de 10 spraken eller for de som
inte kunde ldsa men &nda ville delta, fanns mojlighet att anvédnda sig av telefontolk.
Tolksamtalet skulle ske anonymt i ett enskilt rum.

For att kunna virdera om bortfallet var slumpmassigt eller inte, forde
kontaktpersonerna en logglista 6ver de som tackade nej till deltagande dir de sa
langt det var mojligt, ombads uppskatta kon, ungefarlig alder, smittvag (om ként)
och fodelseland (fodd 1 Sverige/fodd utanfor Sverige). Inga personnummer eller
namn registrerades och patienternas anonymitet och integritet prioriterades alltid
fore en komplett bortfallslogg.

Information om studien spreds via patientforeningarna inom Hiv-Sverige,
hivorganisationen Noaks Ark Stockholm samt Stockholms Brukarforening, via
studiens hemsida www.attlevamedhiv.se samt via affischer i deltagande enheters

mottagningslokaler/vantrum. For att mojliggora analyser med tillracklig statistisk
styrka, var mélet att nd cirka 15 procent av alla med kénd hivinfektion i Sverige
vilket motsvarar cirka 1100 personer totalt. Med hinsyn till marginal for bortfall av
ofullstidndiga enkéter var malet darfor att inkludera 25 procent av personer med
kand hiv pa varje enhet. Det ungeférliga antalet berdknades med hjélp av det
nationellt heltdckande kvalitetsregistret for hivvard i Sverige, InfCare HIV. Studien
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startade vid alla enheter den 2 december 2013 men avslutades vid olika tidpunkter
nér respektive enhet uppnatt sitt malantal. I augusti 2014 avslutades
datainsamlingen d& méilet hade nétts och 1100 enkéter samlats in.

Representativitet

Logglistorna for att viardera ett eventuellt selektivt bortfall var i stor utstrdckning
ifyllda avseende trolig smittvig och om personen var utlandsfodd eller inte. Mellan
36 och 70 procent av de mojliga studiedeltagarna, beroende pa enhet,
godkinde/accepterade att vara med i studien. Kvinnor tackade i storre utstrackning
an min nej till deltagande i jamforelse med mén. Kraven pa representativitet
beddmdes ha uppnatts men det fanns en viss underrepresentation av personer som
uppgav sig vara heterosexuellt smittade.

Majoriteten av studiedeltagarna valde att svara pa den svenska enkéten (82
procent), 8 procent pa engelska, dvriga i fallande ordning pa thai, franska, tigrinja,
amhariska, spanska, arabiska, ryska och somaliska. Firre dn forvéntat anvénde sig
av de Oversatta enkiterna. Fragan om fodelseland har inte besvarats av 153
deltagare, som tidigare uppgivit att de var fodda utanfor Sverige. Det dr mojligt att
detta &r forklaringen till att vi fick férre patienter som uppgav Eritrea, Etiopien,
Somalia och Thailand som fodelseland fanns med jamfort med forvintat baserat pa
andelen frin dessa lander i det nationellt heltickande kvalitetsregistret for
hivvarden i Sverige, InfCare HIV.

Databearbetning och dataanalys

Den pappersbaserade enkitinformationen listes in i en l6senordskyddad databas.
Databearbetningen pabdorjades i oktober 2014. Av de 1100 individer som svarat pa
enkiten, exkluderades tre personer som uppgivit en alder < 18 ar, och ytterligare en
som angett kinnedom om sin hivinfektion kortare tid &n sex ménader.
Dataanalysen inleddes saledes med 1096 individuella enkiter som underlag. Efter
att insamlingstiden officiellt avslutats inkom ytterligare en handfull enkéter som
postats for sent direkt till Karolinska Institutet, men dessa inkluderades inte i
analysen. Dataanalysen pagick oktober 2014 — april 2015.

Huvudfragestillningen var vilka variabler (det vill sdga fragor eller faktorer) som
pa ett statistiskt signifikant satt korrelerade med livskvalitet, i forsta hand i
univariata modeller dédr endast livskvalitet och en variabel av intresse inkluderades,
och i andra hand vid en multipel regressionsanalys dér alla variabler som visat sig
vara viktiga i den univariata analysen togs med. Pa detta sétt forsdker man justera
for eventuella felkéllor, s& kallad confounders. Néagra variabler anségs som sa
viktiga att de skulle vara med i den multipla regressionsanalysen oavsett statistisk
signifikans i den univariata analysen: kon, &lder, smittvédg, sexuell identitet och
fodelseland.

I den multivariata regressionsanalysen forsvann en del av de faktorer som
uppvisade statistiskt signifikanta samband med livskvalitet i de univariata
analyserna. Detta beror pd att flera av faktorerna bidrog till att forklara liknande
delar av den sjalvskattade livskvaliteten. Den multivariata analysen tar hdnsyn till



denna typ av samvariation liksom till potentiella missvisande samband, sa kallad
confounding, och anger betydelsen av varje faktor givet att alla andra faktorer
skulle vara lika. I den multivariata modellen inkluderades ocksa sérskilt
betydelsefulla bakgrundsvariabler: kon, &lder, sexuell identitet, smittvag och
fodelseland, trots att dessa faktorer var och en for sig inte hade nagot statistiskt
signifikant samband med livskvalitet i de univariata analyserna.

For att minimera antalet missade svar pé variabeln livskvalitet infér den multipla
regressionsanalysen genomfordes en sa kallad imputering, dédr saknade virden
ersitts med det mest sannolika vérdet (en detaljerad forklaring till
imputationsprocessen finns i bilaga 2). Darefter genomfordes en “’stegvis variabel-
selektion”. Selektionsmetoden gar till sa att en ordinal logistisk regressionsmodell
med de fordefinierade variablerna skattas. Dérefter viljs den av de dvriga
variablerna som har l4gst p-virde ut och laggs till i modellen. Dérefter fortsétter
samma procedur med resterande variabler till dess att samtliga variabler med p-
varde under 0,05 dr med i modellen. Om en inkluderad variabel fick ett p-varde >
0,05 1 processen exkluderades denna variabel.

Validerade frageinstrument och analyssatt

Hivstigma: En kortform av HIV Stigma Scale anviandes for att méta olika aspekter
av hivstigma. Den ursprungliga HIV Stigma Scale &r utvecklad i USA och bestér av
40 fragor inom fyra olika omraden; personlig erfarenhet av stigma, bekymmer dver
att berdtta, negativ sjalvbild pa grund av hiv och bekymmer 6ver allménhetens
attityder (21). Skalan har dversatts och testats for svenska forhallanden (14) och en
kortform bestaende av 12 frdgor (3 fran varje omrade) har tagits fram (22) och
anvénts i enkédten. Varje fraga, i form av ett pastdende, besvaras pé en fyrgradig
skala (instimmer inte alls=1, instimmer inte=2, instimmer=3, instimmer helt=4).
Svaren pa fragorna fran respektive omrade summeras till en skala som kan variera
mellan 3 och 12 dér 3 star for ingen upplevd hivstigma och 12 {6r hog upplevd
hivstigma. Svaren delades in i tva grupper, lag stigma (3-7 podng) respektive hog
stigma (8-12 poéng).

Livskvalitet: Analysens utfallsvariabel var sjdlvskattad livskvalitet utefter en 11-
gradig skala (0-10) dér O var lagsta och 10 var hogsta tdnkbara livskvalitet.
Eftersom utfallsvariabeln inte helt sdkert kan sigas vara kontinuerlig tog vi hansyn
till ordinaliteten (att skalan graderas i en bestimd ordning) i variabeln genom att
anvénda ordinal logistisk regression dér vi slog ihop virdena for livskvalitet i 4
olika kategorier: 0-4, 5-6, 7-8, 9-10.

Livstillfredsstéllelse: En multiobjektsskala (20) som méter ndjdhetsgraden inom
nio livsomraden samt livet i allménhet, anviandes for att komplettera skattningen pa
livskvalitet.

Hopploéshet: Becks Hopploshetsskala (23) anvandes for att méata kdnslan av
hoppléshet infor framtiden. Den bestéar av 20 pastdenden, till exempel ”Jag ser med
tillforsikt och entusiasm pé framtiden”, ”Det ér lika bra att jag ger upp for det finns
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ingenting som jag kan gora for att fa det béttre”. Om pastaendet motsvarar den
instdllning personen haft under den senaste veckan sétter hen ett kryss for Sant och
om det inte stimmer ett kryss for Falskt. Poéngen kan sedan summeras till en skala
pa 0-20 for att gradera kénslan av hopploshet, ddr 0 motsvarar ingen kénsla av
hoppldshet och 12 - 20 stér for mycket hog grad av hopploshetskinslor.

Hivrelaterade posttraumatiska stressymptom: Horowitz 'The Impact of Life
Events-skalan’ (24) har anvénts for att méta hivrelaterade posttraumatiska
stressymptom. Instrumentet bestir av 15 pastdenden som besvaras pé en fyrgradig
skala (inte alls=0, sidllan=1, ibland=3, ofta=5) och summeras till en skala pa 0-75,
dér O stir for inga symtom och 44-75 poéng motsvarar hog grad av hivrelaterade
stressymptom. Den skalan tyvérr inte har analyserats pd grund av tidsbrist.

Riskbruk av alkohol: AUDIT-C (The Alcohol Use Disorders Identification Test)
(25) &r ett screeningtest som bestar av 3 fragor avsett att upptédcka riskbruk av
alkohol. Varje fraga besvaras pé en 5-gradig skala. AUDIT-C har tyvérr inte
analyserats i denna rapport pa grund av tidsbrist.

Imputationsprocess av missade svar

For att minimera antalet missade svar pa variabeln livskvalitet infor den
multivariata analysen genomfordes en sa kallad imputering, dir saknade virden
ersitts med det mest sannolika vérdet. Denna gick till s& som foljer:

1. Om en individ hade mellan ett och nio missade svar pa de tio variablerna som
representerade olika livsomraden imputerades dessa missade svar med
individens typvirde pé de 6vriga variablerna.

2. En multinomial logistisk regressionsanalys anpassades med livskvalitet som
beroende variabel och variablerna for livskvalitet pd varje enskilt livsomrade
som oberoende. Har anvindes de individer som inte hade missade svar pa
varken beroende eller oberoende variabler.

3. Utifran denna analys skattades sannolikheterna for de olika kategorierna i
livskvalitet for de individer som hade missade svar pa livskvalitetsfrdgan men
inte pé de oberoende variablerna.

4. Utifran dessa sannolikheter slumpades det imputerade vardet pa livskvalitet
fram. Dessa anvindes sedan i analysen.

En liknande process genomfordes for missade virden pa stigmafragor som
tillsammans utgor ett stigmaindex. Hivstigma klassificerades enligt en validerad
skala (21, 22) i fyra olika kategorier i 6kande grad av stigma som sedan
summerades till ett stigma index som bygger pa tre olika typer av stigmavariabler
dér summan tre innebar “inget stigma” medan summan 12 innebart "hdgt stigma”.
For variablerna i de fyra olika stigma-indexen sa imputerades (ersattes) varden pa
dessa for individer som hade en eller tva missade svar per index. For ett index sa
gjordes foljande imputering:



1. Vid tvd missade svar imputerades dessa tvd med virdet pa den tredje
stigmavariabeln som inte hade ndgot missat svar.

2. Vid ett missat svar (det vill sdga dé tvé av stigmavariablerna hade besvarats),
imputerades detta med ett av de tva viarden som inte var missade, vilket valdes
slumpmassigt.
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Bilaga 3. Enkat

Under 4 ménader kommer 6ver 1000 hiv-positiva personer i hela landet att
tillfrégas om deltagande i en studie som handlar om hur det &r att leva med hiv i
Sverige idag. Aktuell kunskap om livskvalitet och livssituation for olika grupper
behovs for att vid behov kunna forédndra vard och bemoétande i samhéllet. Din
medverkan ar darfor mycket vardefull.

Hur gér det till?

Vid ditt besok pa infektionsmottagningen far du en enkdét att fylla i med frdgor om
hur du méar och om det finns faktorer som du upplever pafrestande eller inte tex i
samband med arbete, resor, kontakt med varden eller i relationer. Enkéten tar cirka
20-40 minuter att fylla i.

Fragorna har utarbetats i samarbete med flera svenska stodorganisationer for
hivpositiva (HIV-Sverige, Noaks Ark, Brukarforeningen i Stockholm) for att vara
sa aktuella och relevanta som mgjligt. En del fragor kan kanske upplevas som
upprepningar eller som negativa, men &r viktiga for att svaren frdn Sverige ska
kunna jamforas med svar frdn andra lénder.

Enkdten dr helt anonym och helt frivillig. Det finns ddrfor ingen som helst
mojlighet att dina svar kan kopplas till dig som individ. Ingen som har hand om din
vdrd kommer att kunna ldsa dina svar.

Du kan nér som helst avbryta ditt deltagande. Om du tackar ej till att delta i studien
far detta inga negativa konsekvenser for din vérd.

Vem d&r ansvarig?

Studien &r ett samarbete mellan Smittskyddsinstitutet, Karolinska Institutet,
Karolinska Universitetssjukhuset, Venhélsan, Astrid Lindgrens barnsjukhus i
Stockholm samt infektionsmottagningarna i Helsingborg, Malmd, Karlskrona,
Kalmar, Visby, Skovde, Goteborg, Orebro, Falun, Givle, Umea och Lules.
Huvudansvarig dr Anna Mia Ekstrom, infektionsldkare och professor. Studien och
enkéten ér granskade av Regionala Etikprovningsndmnden i Stockholm.

Om du har fragor
... om enkéten, vind dig till den som fragade dig om du ville vara med i studien

... om studien, vind dig till forskningsansvariga pé telefon 0735-605942,
www.attlevamedhiv.se eller mejla till: anna.mia.ekstrom@ki.se.

... om hiv i allménhet och/eller vill ha rddgivning av ndgon som vet hur det kan
vara att leva med hiv, véind dig till

Hiv-Sverige Riksforbundet for hivpositiva: Telefon: 08-714 54 10, www.hiv-
Sverige.se


mailto:anna.mia.ekstrom@ki.se
http://www.hiv-sverige.se/
http://www.hiv-sverige.se/

Posithiva Gruppen. Telefon: 0736-24 24 22, www.posithivagruppen.se
Riksforbundet Noaks Ark, se www.noaksark.org. For kontakt med din lokala
forening eller Noaks Ark, direkttelefon 020-78 44 40.

Samtycke till deltagande i studien Att leva med hiv i Sverige

I och med att du svarar pé frdgorna samtycker du till att vara med i studien. Du
visar dé& ocksé att du vet att din medverkan é&r frivillig och att dina svar &r helt
anonyma.

ALLMANNA FRAGOR OM DIG OCH DIN AKTUELLA LIVSSITUATION

1. Hur gammal &rdu? ____ 3r
2. Ar du/Identifierar du dig som:
[ a. Man
L1 b. Kvinna
[ c. Annat
3. Har du for narvarande en partner(sambo/sarbo/make/maka)?

O a. Ja, man

[ b. Ja, kvinna

O c. Nej — GR TILL FRAGA 41

3.1. Hur lange har du och din partner(sambo/sdrbo/make/maka) varit tillsammans?

[ a. Mindre &n 12 m&nader
O b. 1-5 &r
[ c. 6 &r eller mer

[ d. vill inte svara

3.2. Lever din partner (sambo/sérbo/make/maka) ocksd med hiv?

Oa. Ja
O b. Nej
[ c. Vet inte

[ d. vill inte svara

4, Har Du barn?

Oa.la



http://www.posithivagruppen.se/
http://www.noaksark.org/
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O b. Nej GR TILL FRAGA 5!

[ c. vill inte svara — GA TILL FRAGA 5!

4.1. Hur manga barn har du? ___ barn

4.2. Hur manga av dina barn bor du tillsammans med (helt eller delvis)? ___barn

4.3. Har ditt barn/ndgot av dina barn hiv?

[ a. Ja
[ b. Nej
O c. vet inte

[ d. vill inte svara

Skulle du vilja f& barn i framtiden?

[ a. Ja, det &r mycket viktigt fér mig

[ b. Ja, men det &r inte s viktigt fr mig

L] c. Ja, men jag visste inte att personer som har hiv kan skaffa barn
L] d. Vet inte

L] e. Det &r for sent

L] f. Nej

[ g. vill/Kan inte svara

Hur madnga &r har du gatt i skola (grundskola, gymnasium, hdgskola/universitet)?

[ a. Mindre &n 1 &r

Ib.1-64r
c.7-938r
[dd 10-128r

[ e. 13 &r eller lingre

Vilken &r din nuvarande sysselsattning? (adu kan kryssa for flera alternativ)

[ a. Arbetar som anstilld heltid
[ b. Arbetar som anstilld deltid
[ c. Egen foretagare

[ d. Studerande heltid




Oe. Studerande, deltid

O Sjuk/-aktivitetsersattning (sjuk-/fortidspensionar) heltid
O g. Sjuk/-aktivitetsersattning (sjuk-/fértidspensionar) deltid
O] h. L&ngtidssjukskriven (mer &n 3 m&nader) heltid

[ i. Langtidssjukskriven (mer &n 3 m&nader) deltid

O j. Tjanstledig eller foraldraledig, heltid

O k. Tjanstledig eller foraldraledig, deltid

O 1. Arbetssokande eller i arbetsmarknadspolitisk dtgard heltid
O m. Arbetssékande eller i arbetsmarknadspolitisk dtgard deltid
O n. Hemarbetande, skéter hushallet

[ o. Vill inte svara

Vilken ar din nuvarande inkomst (med inkomst menas har 16n, sjukpenning,
sjukersattning/aktivitetsersattning, socialbidrag, etc.) per ménad fére skatt?

[ a. 0 - 5000 kronor

[ b. 5000 — 13 999 kronor
[ c. 14 000 - 21 999 kronor
1 d. 22 000 - 31 999 kronor
[ e. 32 000 - 50 999 kronor
O f. 51 000 kronor eller mer

O g. Vill inte svara

I vilken del av Sverige bor du?

[ a. Norrland
O b. Svealand (mellersta Sverige)
O c. Gétaland (s6dra Sverige)

[ d. vill inte svara

10.

Bor du i:

O a. Stockholm, Géteborg, eller Malmé

[ b. Annan storre stad
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[ c. Mindre stad/ort
O d. Landsbygd

[ e. Vill inte svara

11.

Hur ser din boendesituation ut fér narvarande (du kan kryssa for flera alternativ):

O a. Jag bor ensam

O b. Jag bor med partner (sambo/make/maka)

Oe Jag bor med mitt/mina barn

O a. Jag delar bostad med kamrat/kamrater

Oe. Jag ar inneboende

Or. Jag bor hemma hos min/mina foralder/foraldrar

O g. Jag bor hos slaktingar

O h. Jag bor pé flyktingf6rlaggning

O Jag &r hemlds och bor "p& gatan”, hotellhem, harbarge eller flyttar runt

O j. Vill inte svara

12.

Har du ndgon gé&ng under DE SENASTE 6 MANADERNA bott “p& gatan” hotellhem,
harbarge eller flyttat runt?

[ a. Ja, jag har det s& nu
[ b. Ja, men inte lingre
L] c. Nej

[ d. vill inte svara

13.

Vilket land &r du fodd i?

[ a. Sverige — GA TILL FRAGA 14!

[ b. Annat (ange vilket)

13.1 Om annat land &n Sverige:
Vilket 8r kom du till Sverige? Ar

13.2 Har du uppehdlistilistdnd i Sverige?

O a. 1a
[ b. Nej

[ c. Nej, men jag soker uppeh8listillst&nd




L] d. Nej, och jag soker inte uppehalistillstand

[ e. Vill inte svara

14.

Uppfattar du dig som

[ a. Heterosexuell — GA TILL FRAGA 15

O b. Homosexuell/gay

] c. Bisexuell

] d. Man som har sex med mén
Oe. Queer

O Transperson

O g. Vill inte svara

14.1 I vilken utstrackning ar du 6ppen med att du ar homosexuell/ bisexuell/man som har
sex med man/queer/transperson?

[ a. Jag déljer det alltid
[ b. Jag déljer det for det mesta
[ c. Jag &r for det mesta 6ppen
[ d. Jag &r alltid 6ppen

[ e. vill inte svara

15.

Nar fick du veta att du har en hivinfektion?

[ a. 6 — 12 manader sedan
[Ib.1-5&rsedan

[ c. 5-10 &r sedan

[1d. 10 - 20 &r sedan

[ e. Mer &n 20 &r sedan

L . vill/Kan inte svara

16.

Hur tror du, att du fick din hivinfektion? (du kan kryssa for flera alternativ om du &r
osaker)

[ a. Genom sexuell kontakt med en man
[ b. Genom sexuell kontakt med en kvinna
[ c. Genom infekterade nélar/sprutor

[ d. Genom blod/blodprodukter

55



56

[ e. Mor - barn

[ f. P8 annat sétt:

O g. Vill inte svara

ATT BERATTA ATT MAN HAR HIV

17.

For vem/vilka har du berattat om din hivinfektion? (du kan kryssa for flera alternativ)

O a. Jag &r helt 8ppen med min hivinfektion till alla

L] b. Foralder/Foraldrar
Oec Syskon

L1 d. Partner

O e. En mojlig ny partner
L1 f. Barn

O g. Min ndrmaste van

L1 h. De flesta av mina vanner
1 i. Arbetskamrat

O j. chef

O k. Socialtjdnsten

1 1. Kriminalvrden

1 m. Tandvarden

[ n. V8rdcentral/huslikare
Oo. Migrationsverket

O p. Ingen

—>

[ q. Vill inte svara — GA TILL FRAGA 19

18.

Ar du s8 6ppen med din hivinfektion som du skulle dnska att du kunde vara?

Oa. Ja

O b. Nej, skulle vilja vara mer 6ppen

Oec Nej, skulle vilja vara mindre 6ppen

O d. vill inte svara




19.

Har du n&gon géng under de SENASTE 6 MANADERNA blivit negativt behandlad i Sverige
pé grund av din hivinfektion? (au kan kryssa for flera alternativ)

O a. Ja, p& arbetsplatsen

O b. Ja, i utbildningssammanhang

Oe. Ja, i samband med fritidsaktiviteter

[ d. Ja, inom 6ppenvarden (v8rdcentral eller mottagning)
[ e. Ja, inom beroendevarden

[ . Ja, inom tandv&rden

L] g. Ja, inom hivvérden

[ h. Ja, inom slutenvarden (d& inlagd p& sjukhus)

[ i. Ja, i andra sammanhang, vilka

L] j. Nej
[ k. Vet inte

[ 1. vill/Kan inte svara

INFORMATIONSPLIKTEN
Har foljer ndgra frdgor om och i sa fall hur skyldigheten att enligt smittskyddslagen berétta
om sin hivinfektion i vissa situationer (informationsplikten) p&verkar livet fér personer med

hiv.

20.

Skyldigheten att berdtta om hiv i vissa situationer (du kan kryssa for flera alternativ)

Oa. ... har ingen inverkan pa mitt liv

Ob. ... bidrar till oro f6r att min hivinfektion ska bli kand fér sddana som jag
inte vill ska veta

Oec. ... har negativ inverkan p& mina méjligheter att inleda sexuella relationer
Oad. ... har negativ inverkan pé& hur jag blir behandlad/bemétt av sjukvarden
Oe. ... har negativ inverkan pa hur jag blir behandlad/bemétt av tandvérden

Of. ... har negativ inverkan pa hur jag blir behandlad i andra sammanhang
(specificera garna i vilket/vilka sammanhang)

O g. Jag vet inte s& mycket om vad informationsplikten innebar

[ h. vill/Kan inte svara

21.

P&verkar informationsplikten ditt sexliv? (au kan kryssa for flera alternativ)

O a. Ja, jag har farre partners
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O b. Ja, jag har slutat ha sex

Oc 1a, jag har mest sex med personer som ocks& har hiv

O d. Ja, den har negativ inverkan p& min méjlighet till sexuell njutning
O e. Ja, den hjalper mig att vara 6ppen med min hiv pd en géng

O Nej, inte alls

O g. Vill/Kan inte svara

22.

Upplever du att informationsplikten hindrar dig frdn att soka efter en stadigvarande
partner?

[ a. Ja, definitivt
[ b. Ja, i viss mén
[ c. Nej, inte alls

[ d. vill/Kan inte svara

23.

Hander det att du oroar dig for att bli anmald till smittskyddet av en partner du haft sex
med?

O a. Ja, alltid
O b. Ja, ofta
Oe. Ja, ibland
O a. Nej, aldrig

Oe. Vill/Kan inte svara

24.

Hander det att du oroar dig for att bli polisanmald av en partner du haft sex med?

O a. Ja, alltid
O b. Ja, ofta
Oe. Ja, ibland
O a. Nej, aldrig

Oe. Vill/Kan inte svara

MOJLIGHETER ATT RESA OCH ARBETA

25.

Har du ndgon gé&ng under de SENASTE 6 MANADERNA avst&tt fran att resa utomlands
pga. din hivinfektion?

O a. Ja, alltid




[ b. Nej — GA TILL FRAGA 26

[ c. vill/Kan inte svara GA TILL FRAGA 26

alternativ)

O a. Orolig for att hivmedicinerna ska leda till att min hiv-status avsldjas
O b. Orolig for att inte fa komma in i det land jag 6nskar resa till
O Orolig for att bli sjuk och tvingas séka upp sjukvard utomlands

[ d. Annan orsak

[ e. vill/Kan inte svara

25.1 Av vilket/vilka skél har du avstatt fr&n att resa pga. hiv? (du kan kryssa for flera

26. Har du ndgonsin avstétt frdn att ska ett arbete pga. din hivinfektion?

O a. Ja

[ b. Nej GA TILL FRAGA 27

[ c. Vill/Kan inte svara — GA TILL FRAGA 27

kan kryssa for flera alternativ)

O a. Arbetsgivaren kraver friskintyg

Oec Jag &r radd for att mista jobbet om de far reda pad att jag har hiv
[ d. Man f8r inte arbeta inom det yrke jag skulle vilja om man har hiv
O e. Min hélsa har inte varit tillrdckligt bra for att sdka arbete

[ f. Annat skal

O g. Vill/Kan inte svara

26.1 Av vilket/vilka skal har du avstdtt frén att soka ett arbete pga din hivinfektion? (gl

O b. Jag &r radd for att bli utstétt pa jobbet om de far reda pé att jag har hiv

HIVINFEKTIONEN OCH HIVBEHANDLING

27. Nar du fick din hivdiagnos, hade du da ndgra symtom av din hivinfektion?

[ a. Ja (ange vilka symtom)

[ b. Nej
[ c. Kommer inte ih&g

4. Vill/Kan inte svara
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28.

Hur sdg ditt immunférsvar (CD4 vardet) ut nar du fick din hivdiagnos?

[ a. CD4<100

[ b. CD4 100-200

] c. cp4 200-350

] d. cD4 350-500

[ e. CD4 >500

[ f. Kommer inte ih&g

O g. Vill inte svara

29.

Upplever du att hiv ger dig fysiska och/eller psykiska begransningar?

Ha.ia
[ b. Nej

[ c. vill/Kan inte svara

30.

Har du under DE SENASTE 6 MANADERNA haft n&gra fysiska symtom som du kopplat till
hivinfektionen?

O a. 1a vilket/vilka

O b. Nej
O c. Vet inte

[ a. Vill/Kan inte svara

31.

Hur ser ditt immunférsvar (CD4 vardet) ut idag?

[ a. cD4<100

[ b. CD4 100-200
[ c. cD4 200-350
[ d. cD4 350-500
[ e. cD4 >500
[ . vet inte

O g. Vill inte svara

32.

Tar du for narvarande hivmediciner?

Oa.a

I b. Nej ) G4 i FRAGA 35




O c. Vill inte svara — GA TILL FRAGA 35

32.1 Vilken/vilka mediciner tar du? (kryssa for den eller de mediciner som du tar for
ndrvarande)

O a. Atripla
Ob. Eviplera
O c. Kivexa
O d. Truvada
[ e. Stocrin
L] f. Norvir
[ g. viramune
[ h. Reyataz
L1 . Prezista
[ j. Kaletra
[ k. Isentress

[ 1. Annan (specificera gérna om du minns namnet)

I m. Kommer inte ihdg medicinens/medicinernas namn

[ n. vill inte svara

32.2 Upplever du for narvarande ndgra fysiska biverkningar av dina hivmediciner?

Oa.Ja

O b. Nej — GA TILL FRAGA 32.4

[ c. vill/Kan inte svara

32.3 I vilken utstrackning ar du besvérad av de fysiska biverkningarna?

] a. Inte alls besvarad
[ b. Lite besvarad

[ c. Besvarad

[ d. Mycket besvérad

[ e. vill/Kan inte svara

32.4 Upplever du for nérvarande négra psykiska biverkningar av dina hivmediciner?

Oa.ja
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O b. Nej — GR TILL FRAGA 32.6

e Vill/Kan inte svara

32.5 I vilken utstrackning ar du besvdrad av de psykiska biverkningarna?

[ a. Inte alls besvérad
[ b. Lite besvarad

[ c. Besvarad

O q. Mycket besvarad

Oe. Vill/Kan inte svara

32.6 Kanner du dig delaktig i planeringen av din hiv-behandling?

[ a. Nej, inte alls
[ b. 13, delvis
[ c. 7a, absolut

[ d. vill/Kan inte svara

33.

Hur manga doser av din hivmedicin har du missat DEN SENASTE VECKAN?

[ a. Ingen dos
[ b. 1 -2 doser
[ c. Mer &n 3 doser

[ d. vill/Kan inte svara

34.

I vilken utstrackning tycker du att din hivbehandling paverkar ditt dagliga liv? For varje
fréga satt ett X i den kolumn som bést stammer in p& dig.

Aldrig Sallan Ibland Ofta Alltid Vill/Kan
inte svara

a. Jag ar orolig for att
glémma att ta mina
mediciner enligt
ordinationen

b. Jag ar orolig for att
glémma ta med mig
mina hivmediciner nar
jag lamnar hemmet.

c. Jag blir orolig nar
jag glémt ta mina
mediciner.

d. Jag avstér fran
spontana aktiviteter for
att jag inte har med
mig mina mediciner.

e. Jag har svarigheter
att forvara mina

hivmediciner pd ett satt




jag ar bekvém med i
hemmet.

f. Det hander att mitt
apotek inte har mina
hivmediciner hemma.

g. Jag upplever att jag
blir negativt bemoétt i
samband med att jag
ska hamta ut mina
hivmediciner.

KONTAKT MED HIVVARDEN

35.

den kolumn, som bést stimmer in pa dig.

I vilken utstréckning instdémmer du i féljande pastdenden? For varje pdstéende sétt ett X i

Instémmer
inte

Instdmmer
delvis

Instdmmer
helt

Vill/Kan
inte svara

a. Jag kanner fortroende for
min hivldkare.

b. Min hividkare ger mig den
information som jag vill ha.

¢. Min hivldkare tar sig tid
med mig.

d. Min hivlakare forstdr mig

nar jag berattar hur jag mar.

e. Jag kanner fortroende for
min hivsjukskoterska.

f. Min hivsjukskdterska ger
mig den information jag vill
ha.

g. Min hivsjukskoterska tar
sig tid med mig.

h. Min hivsjukskd&terska
forstdr mig, nar jag berattar
hur jag mér.

OM DU FOR NARVARANDE
HAR
HIVKURATORSKONTAKT:

Instammer
inte

Instammer
delvis

Instammer
helt

Vill/Kan
inte svara

i. Jag kanner fortroende for
min hivkurator.

j. Min hivkurator tar sig tid
med mig.

k. Min hivkurator forstar mig

nar jag berattar hur jag mar.

Instémmer
inte

Instémmer
delvis

Instémmer
helt

Vill/Kan
inte svara

OM KVINNA: I. Jag kanner
stdd frén personalen pa
gynmottagningen
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ATT BLI ALDRE MED HIV

36.

Kanner du oro for att du inte ska f& den vard och omsorg du behdver nar du blir dldre och
behover extra stod?

Oa. ia
I b. Nej
O Jag tror inte att jag kommer att bli sadrskilt gammal

[ d. vill/kan inte svara

DIN HALSA OCH DITT VALMAENDE

37.

Har du, férutom hiv, ndgon/négra av de sjukdomar som stdr uppraknade hér nedan? (du
kan kryssa for flera alternativ)

O a. Hepatit C
[ b. Diabetes GA TILL FRAGA
38

[ c. Hégt blodtryck GR TILL FRAGA
38

[ d. cancer GA TILL FRAGA
38

[ e. Beroendesjukdom GA TILL FRAGA
38

11

[ . Psykisk sjukdom GR TILL FRAGA

38

01 6. Arnan EEEE) o FRAca 38

GA TILL FRAGA

[ h. Nej, jag har ingen av sjukdomarna
38

37.1 Star du pd hepatit C-behandling?

Oa. la

O b. Nej GA TILL FRAGA

38

1

[ c. vill inte svara GA TILL FRAGA

38

37.2 Upplever du for nérvarande négra fysiska biverkningar av din hepatit C-behandling?

Oa.ja
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[ c. vil/Kan inte svara GA TILL FRAGA

374

O b. Nej ‘ GA TILL FRAGA

37.3 I vilken utstrackning &r du besvérad av de fysiska biverkningarna?

[ a. Inte alls besvérad
[ b. Lite besvarad

[ c. Besvarad

O a. Mycket besvarad

Oe. Vill/Kan inte svara

37.4 Upplever du for narvarande ndgra psykiska biverkningar av din hepatit C behandling?

Oa.a

L] b. Nej ‘ GA TILL FRAGA 38
[ c. vill/Kan inte svara ‘ GA TILL FRAGA 38

37.5 I vilken utstrackning ar du besvdrad av de psykiska biverkningarna?

[ a. Inte alls besvérad
[ b. Lite besvarad

[ c. Besvarad

O a. Mycket besvarad

Oe. Vill/Kan inte svara

38.

Har du haft svarigheter att somna DEN SENASTE VECKAN?

[ a. Inte alls
[ b. 1bland
O c. ofta

O a. Vill/Kan inte svara

39.

Har du vaknat och haft svart att somna om DEN SENASTE VECKAN?

[ a. Inte alls
[ b. 1bland
O c. ofta

4. Vill/Kan inte svara
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40. Har du vaknat pd grund av nattliga svettningar DEN SENASTE VECKAN?
[ a. Inte alls
I b. Ibland
[ c. ofta
[ d. vill/Kan inte svara
41. Har du under DE SENASTE 6 MANADERNA ftt medicin mot
41,1, Sémnsvarigheter O a. Ja [ b. Nej [ c. vill inte
svara
41.2. Angest, oro [ a. Ja L] b. Nej L c. vill inte svara
41.3. Depression [ a. Ja L] b. Nej L] c. vill inte svara
41.4. Neuropsykiatrisk sjukdom [ a. Ja L b. Nej L c. vill inte
svara
42. Nedan finns pastdenden som belyser olika instaliningar som méanniskor kan ha till sig

sjdlva och livet. Om pdstdendet motsvarar den instélining du haft under DEN SENASTE
VECKAN, sétt ett X i kolumnen SANT. Om det inte stdmmer, sétt ett X i kolumnen FALSKT.

Sant

Falskt

a. Jag ser med tillfrsikt och entusiasm pa framtiden.

b. Det ar lika bra att jag ger upp for det finns ingenting som
jag kan gora for att fa det battre.

c. Nar det ar jobbigt tréstar jag mig med att det inte kan
vara sd for evigt.

d. Jag kan inte férestdlla mig hur mitt liv ser ut om 10 &r.

e. Jag har tillrackligt med tid p& mig for att uppnd det jag
vill.

f. Jag utgdr ifrdn att jag i framtiden kommer att uppnd det
jag foresatt mig.

g. Min framtid ser dyster ut.

h. Jag raknar med att jag kommer att fa ut mer av det basta
har i livet &n andra.

i. Jag har ingen som helst tur har i livet och s3 kommer det
nog att forbli.

j. Mina tidigare erfarenheter ger mig en bra grund att st pd
framover.

k. Det enda jag kan se framfor mig ar bekymmer snarare &n
trevligheter.

. Jag férvantar mig inte att f& det som jag verkligen
behdver.

m. Nar jag ser framat, tror jag att jag kommer att vara
lyckligare &n jag ar idag.

n. Saker och ting gar inte som jag vill.

0. Jag har stor tilltro till framtiden.




p. Jag fér aldrig vad jag behdver, s& det ar dumt att jag
Onskar mig ndgot,

g. Det &r inte sarskilt troligt att jag langre fram kommer att
f& kanna n&gon riktig tillfredsstéllelse.

r. Framtiden ter sig vag och osaker.

s. Jag ser fram emot ljusare tider.

t. Det ar ingen idé att stréva efter att f& ndgot som jag
o6nskar, for jag far det formodligen i alla fall inte.

STIGMA OCH SOCIALA OCH KANSLOMASSIGA ASPEKTER AV ATT LEVA MED HIV

Hér handlar fragorna om kénslor kring att leva med hiv, andras instéllning till hiv,
hur du upplever att du blivit bemoétt av andra om du beréttat om hiv, din instéllning
till hiv och i vilken utstrackning du har varit upptagen av tankar och kéanslor kring
hiv.

43. Féljande pastdenden handlar om ndgra av dina erfarenheter, kanslor och &sikter om hur de
som har hiv kanner och hur de behandlas. I vilken utstrackning instammer du i foljande
péstdende? (For varje pdstdende, sétt ett X i den kolumn som bést stémmer in p8 dig i
NULAGET).

Instammer Instammer Instammer Instammer
inte alls Inte helt

a. Jag har skuldkanslor
for att jag har hiv.

b. Andras attityder till hiv
far mig att tycka samre
om mig sjalv.

C. Att beratta for ndgon
att jag har hiv ar riskfyllt.

d. Jag anstranger mig for
att hdlla min hivdiagnos
hemlig.

e. Jag kanner mig inte
som en lika bra manniska
som andra pd grund av
hiv.

f. De med hiv behandlas
som utstotta.

g. De flesta tror att en
person som har hiv ar
smutsig.

h. Jag ar valdigt forsiktig
med fér vem jag berattar
att jag har hiv.

i. De flesta kdnner sig
obekvama i séllskap med
ndgon som har hiv.

44, Ménga av féljande pastdenden forutsatter att du talat om for andra att du har hiv eller att
andra vet. Detta kanske inte stdmmer in pd dig. Om p3stdendet rér ndgot som inte har
hant dig, var vanlig forestall dig situationen. Kryssa darefter for det svarsalternativ. som
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bast beskriver hur du tror att du skulle kénna eller hur du tror att andra skulle reagera mot
dig. Svara utifran din situation i NULAGET.

Instémmer
inte alls

Instémmer
Inte

Instémmer

Instdmmer
helt

a. En del undviker att ta
pd mig sedan de fatt
veta att jag har hiv.

b. Personer som jag bryr
mig om har slutat héra
av sig sedan de fatt veta
att jag har hiv.

¢. Jag har forlorat vénner
genom att beratta for
dem att jag har hiv.

45.

I vilken utstréckning instémmer du i foljande pastdende? (For varje pdstdende, satt ett X i
den kolumn som bést stammer in p& dig.)

Instdmmer

Inte

delvis

Instdmmer

helt

Instdmmer

Vet
inte

a. Min hivinfektion har
allvarliga konsekvenser for
mitt liv

b. Min hivinfektion paverkar
inte mitt liv sarskilt mycket.

c. Min hivinfektion p&verkar
min arbetsférmdga negativt.

d. Min hivinfektion innebar
allvarliga ekonomiska
konsekvenser.

e. Att leva med hiv paverkar
inte mitt sociala liv

f. Efter hivinfektionen inser
jag hur vardefullt livet ar.

g. Jag tror att min hivinfektion
kommer att pdverka min
arbetsforméga framdver

h. Att leva med hiv paverkar
mig inte kdnslomassigt

i. Jag ser min hivinfektion
som en utmaning.

j. Jag tanker inte s3 mycket
pd att jag har hiv.

k. Att leva med hiv kdnns
inget speciellt.

|. Att leva med hiv har
inneburit flera positiva saker

for mig.

46.

Hur ofta har du varit upptagen av tankar och kanslor kring hiv DEN SENASTE VECKAN? (For
varje pdstdende, séatt ett X i den kolumn som bést stimmer in p& dig

‘ Inte alls ‘ Séllan

‘ Ibland

‘ Ofta ‘




a. Jag har oavsiktligt kommit att tanka
pé hiv.

b. Jag har forsokt undvika att bli upprord
nar jag har tankt pa hiv eller blivit
pédmind om den.

c. Jag har forsokt f& bort hiv ur mina
tankar.

d. Jag har haft svart att sova eller sovit
oroligt for att tankar om hiv har dykt

upp.
e. Jag har Overvaldigats av starka kanslor
kring hiv.

f. Jag har drémt om hiv.

g. Jag har undvikit sdnt som p8minner
om hiv.

h. Hivinfektionen har kénts overklig.

i. Jag har forsokt 13ta bli att prata om
hiv.

j. Det har dykt upp tankar om hiv.

k. Saker och ting har pdmint mig om hiv.

I. Jag &r klar éver att jag fortfarande har
starka kanslor kring hiv, men jag har inte
tagit itu med dem.

m. Jag har forsokt 1&ta bli att tanka pd
hiv.

n. Allt som pdminner om hiv vacker
starka kanslor.

0. Jag har kant mig kdnslomassigt
férlamad av hiv.

ALKOHOLVANOR

47. Dricker du alkohol?

Oa. Ja

O b. Nej ‘ GR TILL FRAGA 51

O c. vill inte svara

48.1 Hur ofta dricker du alkohol (starkdl, vin, sprit)?

[ a. 1 g8ng i m&naden eller mer sllan
O b. 2-4 g&nger i m&naden
O c. 2-3 g&nger i veckan

O] d. 4 gé&nger i veckan eller mer




70

O e Vill/Kan inte svara

48.2 Hur ménga "glas” (se exempel) dricker du en typisk dag d& du dricker alkohol?

Oa1-2

e U @ ®

Od.7-9 45clfolkél 33 clstarkél 15clvin 8 clstarkvin 4 cl sprit

En "stor stark” &r lika med ett och ett halvt "glas”
e 10

eller fler

[ f. vill inte svara

48.3 Hur ofta dricker du sex sddana "glas" eller mer vid samma tillfalle?

L] a. Aldrig

[ b. Mer séllan &n en gang i mdnaden
] c. varje m&nad

[ d. varje vecka

e Dagligen eller nastan varje dag

[ f. vill inte svara

49.

Tycker du att du dricker mer alkohol an du egentligen vill?

O a. Ja
[ b. Nej

[ c. vill/Kan inte svara

50.

Tycker du att dina alkoholvanor har éndrats pd grund av din hivinfektion?

O a. Ja, jag dricker mer
O b. Ja, jag dricker mindre
Oec Nej

[ d. vill inte svara

ROKNING

51.

Roker du eller har du rokt cigaretter?

Oa.Ja

O b. Ja, men jag har slutat




O c. Nej, jag har aldrig rokt ‘ GR TILL FRAGA 52

[ d. vill inte svara GA TILL FRAGA 52

51.1 Om JA, hur mycket roker/rokte du per dag?

Oa.s cigaretter eller férre per dag
Ob.5-10 cigaretter per dag
Oec10-20 cigaretter per dag

[ d.20-40 cigaretter per dag

O e. 40 eller fler cigaretter per dag

[ . Vill inte svara

51.2 Hur ménga &r har du rokt sammanlagt? &r

DROGVANOR

52.

Har du under DE SENASTE 6 MANADERNA anvént ndgra droger och/eller receptbelagda likemedel utan likares

ordination?

Oa.a

GA TILL FRAGA 59

O b. Nej - GR TILL FRAGA 59

[ c. vill inte svara

53.

Vilken/vilka av nedanstdende droger har du anvant under DE SENASTE 6 MANADERNA?

Drog Ja Nej

Vill/Kan inte svara

a. Cannabis

b. Amfetamin

c. Kokain

d. Opiater

e. Exctasy

f. Hallucinogener

g. GHB

h. Ketamin

i. Designdroger

j. Syntetiska cannabioler (spice etc)

k. Kaht

I. Annan drog, specificera

54.

Har du under DE SENASTE 6 MANADERNA anvant nedanstdende likemedel UTAN lkares ordination?

Ja

Nej Vill/Kan
inte svara
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a. Receptbelagda somnmedel eller lugnade medel, t ex Stesolid,
Stilnoct, Rohypnol, Imovane

b. Receptbelagda smartstillande medel, t ex Treo Comp, Citodon,
Tramadol, Tradolan, Lyrica

c. Receptbelagda lakemedel avsedda att motverka missbruk: metadon,
Subutex, Subuxone

d. Receptbelagda lakemedel avsedda for ADHD-behandling: Ritalin,
Concerta, Strattera

55.

Har du under DE SENASTE 6 MANADERNA injicerat narkotika?

Oa. ia

O b. Nej ‘ GA TILL FRAGA 56

[ c. vill inte svara GA TILL FRAGA 56

55.1 Anvander du metadon, Subutex eller Subuxone for att minska risk for dterfall i drogbruk?

[ a. 7a, i ordinerad mangd via behandlingsprogram
[ b. Ja, men i storre mangd an jag ordinerats

[ c. Ja, men i mindre méngd &n jag ordinerats

L] d. Nej

[ e. vill/Kan inte svara

55.2 Anvander du ndgon av foljande lakemedel som ofta skrivs ut mot ADHD eller liknande tillst&nd: Ritalin,
Concerta, Strattera, dexamfetamin?

[ a. Ja, i ordinerad mangd via behandlingsprogram
O b. Ja, men i stérre mangd an jag ordinerats

O c. 3a, men i mindre mangd an jag ordinerats

[ d. Nej

Oe. Vill/Kan inte svara

56.

Upplever du att din hivdiagnos har pdverkat dina méjligheter att komma med i behandlingsprogram for att minska
risk for dterfall?

[ a. Den har dkat mina mdéjligheter

[ b. Den har minskat mina mojligheter

[ c. Den har inte haft ndgon betydelse

[ d. Har inte varit aktuellt for mig med behandlingsprogram

[ e. vill/Kan inte svara




57.

Upplever du att din hivinfektion pverkar din behandling/kontakt med personal inom beroendevarden?

[ a. 3, i stor utstrackning

O b. Ja, i viss utstrackning

O c. Nej, inte alls ‘ GR TILL FRAGA 58
O d. Vet inte ‘ GA TILL FRAGA 58

[ e. Jag deltar inte for ndrvarande i ndgon behandling » GA TILL FRAGA 58

O Jag har pga. min hivdiagnos inte sokt hjalp for mitt missbruk » GA TILL FRAGA 58

O g. vill/Kan inte svara ‘ GA TILL FRAGA 58

57.1 OM JA: Hur upplever du att din hivinfektion pdverkat din behandling/kontakt inom beroendevarden? (au kan
kryssa for flera alternativ)

[ a. Mina Iékemedel mot missbruket péverkas negativt av min hivbehandling
O b. Jag blir negativt behandlad

Oe Jag upplever att jag f&r battre vdrd pga. min hivdiagnos

[ d. Vet inte

Oe. Vill/Kan inte svara

58.

Upplever du att ditt drogbruk eller tidigare drogbruk pdverkar din kontakt med hiv-vérden?

O a. 1, i stor utstrackning

O b. 34, i viss utstrackning

O c. Nej, inte alls ‘ GA TILL FRAGA 59
L d. vet inte ‘ GR TILL FRAGA 59

[ e. Jag har ingen kontakt med hivv8rden for narvarande ‘ GA TILL FRAGA 59

[ £. Vill/Kan inte svara ‘ GR TILL FRRGA 59

58.1 OM JA: P3 vilket satt tycker du att ditt missbruk eller tidigare missbruk paverkar din kontakt med hivvérden?
(du kan kryssa for flera alternativ)

O a. Jag blir negativt behandlad
[ b. Jag upplever att jag f&r béttre v&rd pga. mitt drogbruk

Oe Vill/Kan inte svara
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DITT SEXUALLIV

Foljande fragor stills for att fA mer kunskap om hur vanligt det &r med sexuella
svarigheter och problem hos personer som har hiv.

59. Upplever du att det finns majligheter for dig att inom hivvdrden samtala kring ditt sexliv/din sexualitet?

a.la

O b. Ja, men jag vill inte samtala om det

[ c. Tveksamt

O a. Nej, men jag skulle garna vilja f& méjlighet att prata mer om det
Oe. Nej, men jag vill inte heller samtala om det

L] f. Vet inte

[ g. vill/Kan inte svara

60. Om du har samtalat med n&gon inom hivvarden om ditt sexliv/din sexualitet, hur néjd &r du med hur du blev
bemott?

[ a. Mycket nojd
[ b. Ganska nojd
O c. Ganska ndjd
[ d. Inte sarskilt nojd
O e. Inte alls néjd

O+ Vill/Kan inte svara/Inte aktuellt

61. Har ditt sexliv fordndrats pga. din hivinfektion? (du kan kryssa for flera alternativ)

[ a. Ja, det har blivit béttre

O b. Nej, det ar ingen skillnad

[ c. Ja, det har blivit samre

O q. Ja, jag har farre sexpartners

Oe. Ja, det &r svérare att hitta en fast partner

[ . Ja, det har blivit svarare att hitta en partner for tillfallig sex

O g. Ja, jag undviker att ha sex

O h. 1a, jag soker i storre utstrackning anonyma/tillfélliga sexpartner

O Ja, jag har bara sex med personer som ocksd har hiv

O j. Det ar mycket enklare att motivera sékrare sex bade for mig och min partner




O Vill/Kan inte svara/Inte aktuellt

62.

Hander det att du ar orolig for att du ska smitta en person som inte har hiv nar du har sex? (du kan kryssa for flera
alternativ.)

O a. Jag har inte sex

[Ib.Ja

O Ja, jag ar orolig trots att vi anvander kondom

O . Ja, jag oroar mig trots att jag tar medicin

L] e. Nej

[ f. Nej, jag anvénder alltid kondom

O g. Nej, jag talar alltid om att jag har hiv och d& kan jag och min partner skydda oss.

L h. Nej, jag &r inte orolig for jag vet att risken att smitta ndgon annan &r 18g nar jag tar medicin

63.

Har det hant att du under DE SENASTE 6 MANADERNA kint dig avvisad sexuellt pga. din hivinfektion?

Ha.ia
[ b. Nej

[ c. vill/Kan inte svara

64.

Hur viktigt ar sex for dig?

O a. Mycket viktigt

[ b. viktigt

[ c. Inte sarskilt viktigt
[ d. Inte alls viktigt

[ e. vill/Kan inte svara

65.

Har du under de SENASTE 6 MANADERNA haft sex med n&gon?

Oa.a
O b. Nej

Oe Vill/Kan inte svara

66.

Sexuell lust kan variera fr&n en tid till en annan fér alla ménniskor. Hur ofta har du under DE SENASTE 6
MANADERNA ként sexuell lust?

Oa. Aldrig
[ b. sallan

[ c. 1bland
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[ d. ofta

Oe. Vill/Kan inte svara

67. Hur ofta har du under DE SENASTE 6 MANADERNA kant sexuell njutning nér du haft sex (vid onani och/eller
tillsammans med partner)?

O a. Aldrig
[ b. Sallan
O c. 1bland
L] d. ofta

[ e. Alitid

[ . vill/Kan inte svara

OM DU AR MAN, GA TILL FRAGA 69

68. Det hander att kvinnor har svart att f& orgasm. Har det under DE SENASTE 6 MANADERNA hant dig?

O a. Aldrig/néstan aldrig ‘ GR TILL FRAGA 71

[ b. sallan
I . 1bland
[ d. ofta

[ e. Nastan alltid/alltid

O £. vill/Kan inte svara ‘ GR TILL FRAGA 71

68.1 Har detta under DE SENASTE 6 MANADERNA varit ett problem i ditt sexualliv?

[ a. Inte alls ett problem
O b. Ett litet problem

O c. Ett stort problem

[ d. Vill/Kan inte svara ‘ GA TILL FRAGA 71

OM DU AR KVINNA, GA TILL FRAGA 71

69. Det hander att man har svart att f erektion/st&nd. Har det under DE SENASTE 6 MANADERNA hant dig?

O a. Aldrig/néstan aldrig ‘ GR TILL FRAGA 70

[ b. sallan




[ c. 1bland
[ d. ofta

[ e. N&stan alltid/alltid

[T £. vill/Kan inte svara ‘ GA TILL FRAGA 70

69.1 Har detta under DE SENASTE 6 MANADERNA varit ett problem i ditt sexualliv?

[ a. Inte alls ett problem
[ b. Ett litet problem
O c. Ett stort problem

4. Vill/Kan inte svara

70.

Det hander att man har svart f§ utlosningar. Har det under DE SENASTE 6 MANADERNA hant dig?

O a. Aldrig/néstan aldrig ‘ GR TILL FRAGA 71

[ b. sallan
[ c. 1bland
[ d. ofta

[ e. N&stan alltid/alltid

[ £. vill/Kan inte svara ‘ GA TILL FRAGA 71

70.1 Har detta under DE SENASTE 6 MANADERNA varit ett problem i ditt sexualliv?

[ a. Inte alls ett problem
[ b. Ett litet problem
[ c. Ett stort problem

[ d. vill/Kan inte svara

DITT SOCIALA NATVERK

71.

Har du for nérvarande kontakt med ndgon frivillig hiv-organisation utanfor sjukvarden ?

Oa.Ja

O b. Nej ‘ GA TILL FRAGA 72

71.1 Hur n6jd ar du med kontakten

[ a. Nojd

O b. Varken néjd eller missnéjd

77
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Oec Missndjd

4. Vill/Kan inte svara

72.

Vem skulle du vénda dig till om du fér personliga problem? (du kan kryssa for flera alternativ)

[ a. Partner

[ b. Barn

e Foralder/foraldrar

O q. Syskon

[ e. vanner

L1 f. Arbetskamrat d

O g. Person som ocksd har hiv

[ h. Person frén en hivorganisation
L1 i. Hiviakare

O j. Hivsjukskoterska

[ k. Hivkurator

O Psykolog/psykoterapeut

O m. Prast, diakon, imman, rabbin eller annan religiés foretradare
[ n. Andra

[ o. Vet inte

O p. Vill/Kan inte svara

73.

I vilken utstrackning tycker du att du frdn din ndrmaste omgivning (partner, familj, vanner etc.) far det stod som du
behdver vad géller hiv?

Oa. Jag har inte berattat om min hiv fér ndgon i min nérmaste omgivning
[ b. Aldrig

[ c. sallan

[ d. tbland

[ e. Ofta

L f. Alitid

O g. Vill/Kan inte svara




DIN LIVSKVALITET I ALLMANHET

74. Hur vill du skatta din nuvarande kénsla av livskvalitet pa en skala frén 0 till 10? Ringa in den siffra som bast stammer
in p& dig (0 motsvarar mycket dalig livskvalitet och 10 mycket bra livskvalitet.)
Mycket dalig Mycket bra
livskvalitet livskvalitet
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

75. Tycker du att kdnslan av att livet ar meningsfullt har férandrats i och med hivdiagnosen?

[ a. Ja, hiv har férsvagat kanslan att livet ar meningsfullt
O b. Ja, hiv har forstarkt kénslan att livet &r meningsfullt

Oe Nej, hiv har inte forandrat kanslan att livet &r meningsfullt

76. Tycker du att din sjdlvkansla har forandrat i och med hivdiagnosen?

[ a. Ja, hiv har férsvagat min sjalvkansla
O b. Ja, hiv har forstérkt min sjalvkansla

Oe Nej, hiv har inte forandrat min sjdlvkansla

77. Hur n6jd ar du for ndrvarande med nedanstdende livsomraden? For varje livsomrdde, sétt ett X i den kolumn som
bést stammer in p& dig.

Mycket Ganska Ganska Mycket
missndjd Missnéjd missndjd nojd N6jd nojd

a. Med livet i allmanhet &r

jag

b. Med min sysselsdttning

ar jag

¢. Med min ekonomi ar jag

d. Med min fritidssituation
ar jag

e. I mina kontakter med
vanner och bekanta ar jag

f. Med mitt sexualliv ar jag

g. Med min kroppsliga
hélsa ar jag

h. Med mitt psykiska
valmdende &r jag

i. Om du har familj: Med
mitt familjeliv ar jag

j. Om du har en partner:
Med mitt parforhdllande ar
jag

STORT TACK FOR DIN MEDVERKAN!
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Denna rapport, Att leva med hiv i Sverige, ar den forsta heltackande svenska undersokningen om
hur det kan vara att leva med hiv i Sverige idag. Rapporten syftar till att ge ny och uppdaterad
kunskap om hur personer med hiv skattar sin livskvalitet relaterat till halsoutfall, levnadsvanor
och livsvillkor samt om skillnader mellan olika grupper. Faktorer kopplade till livskvalitet som
studerats &r fysiska, psykiska och sexuella faktorer samt personliga och sociala resurser.

Resultatet av understkningen bidrar med 6kad kunskap om hiv och livskvalitet bland personer
som lever med hiv samt ger underlag avseende halsofrédmjande och sjukdomsférebyggande
arbete. Personer som arbetar med eller for personer som lever med hiv i sin yrkesroll ska kunna
anvanda resultatet som kunskapsunderlag for sitt arbete. Rapporten riktar sig dven till en
intresserad allmanhet, personer som lever med hiv, ideella organisationer, vardgivare och
ansvariga for hivpreventiva insatser och folkhalsofragor.

Folkhélsomyndigheten dr en nationell kunskapsmyndighet som arbetar for en béttre folkhdlsa.
Det gor myndigheten genom att utveckla och stédja samhéllets arbete med att frdmja hélsa,
forebygga ohélsa och skydda mot hélsohot, Var vision &r en folkhélsa som stérker samhéllets
utveckling.

QQ

O

Folkhdlsomyndigheten

Solna Nobels vég 18, SE-171 82 Solna Ostersund Forskarens vég 3, SE-831 40 Ostersund.

www.folkhalsomyndigheten.se
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