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Forkortningar

AIDS — acquired immunodeficiency syndrome

ART — antiretroviral behandling (antiretroviral therapy)
CD-4-cell — T-hjélparcell, T-lymfocyter som finns i blodet
CI - konfidensintervall

Dnr — diarienummer

Hiv — humant immunbristvirus

Hiv-RNA — hiv-ribonukleinsyra (human immunodeficiency virus ribonucleic acid);
hivvirusets arvsmassa som man kan mata i kroppsvétskor

Li-Sat 11 — life satisfaction scale 11

OR — oddsratio

PROM - patientrapporterade utfallsmétt

SKR — Sveriges Kommuner och Regioner

SRHR - sexuell och reproduktiv hilsa och rittigheter

UNAIDS — The Joint United Nations Programme on HIV/AIDS

U=U - oupptéckbar lika med odverforbar (undetectable equals untransmittable)

WHO — World Health Organization



Ordlista

Agenda 2030 — FN:s 6vergripande vision for hur vérlden ska se ut ar 2030.
Agenda 2030 med 17 globala mél for héllbar utveckling antogs av FN:s
medlemslédnder i september 2015. Mélen handlar bland annat om att utrota
fattigdom och hunger, forverkliga de ménskliga réttigheterna for alla, uppna
jamstélldhet och egenmakt for alla kvinnor och flickor samt sékerstilla ett varaktigt
skydd for planeten och dess naturresurser.

Foljsamhet — att f6lja medicinering enligt lékarordination.

InfCareHIV — nationellt kvalitetsregister for uppfoljning, behandling, hilsa och
livskvalitet bland alla som lever med hiv i Sverige.

Icke-vita personer — personer med mdrkare hudférg i olika grader &n den vita
europeiska hudfargen. Begreppet vit har anvénts i Europa sedan 1600-talet, i
samband med kolonialismen. Detta har senare lett till att begreppet icke-vit (non-
white) har utvecklats inom forskning for att indikera maktordning, privilegier och
diskriminering av ménniskor utifran hudfirg.

Intersektionellt stigma — ett begrepp som forklarar flera stigman och
maktordningar som samverkar och skapar ett komplext system av exkludering och
fortryck hos socialt marginaliserade grupper.

Kohort — en grupp personer i en studie.

Marginaliserade grupper — individer och grupper med ligre social status och
mindre makt som har svart att padverka sin livssituation.

Missade doser — missade medicindoser som ska tas regelbundet enligt
lakarordination och inte tas under en viss tid.

Multivariabel — nér fler 4n en variabel &t gdngen anvénds i en statistisk analys.
Odds — sannolikhet inom matematisk statistik.

Regressionsanalys — statistikmodell for att analysera samband mellan en eller fler
oberoende variabler och en eller fler beroende variabler.

Sena hivdiagnoser — nér individen vid sitt forsta positiva hivtest har ett CD4-
celltal under 350 celler/pl eller en aidsdefinierande diagnos.

Stigma — attribut hos en individ som av samhillets dominerande grupp uppfattas
som avvikande och negativt.

Univariabel — nér enbart en variabel anvinds i statistisk analys.

Urvalsfel (selektionsbias) — nér en studie bygger pa ett urval personer som inte &r
representativt for hela populationen.



Sammanfattning

Utgangspunkten for den hér rapporten dr den nationella strategin mot hiv/aids och
vissa andra smittsamma sjukdomar. I strategin &r personer som lever med hiv en
prioriterad malgrupp att na for att minimera stigma och diskriminering relaterad till
hiv. Darmed &r forbattrad livskvalitet for personer som lever med hiv i Sverige
centralt.

Syftet med denna studie &r att kartligga sjdlvrapporterade upplevelser av hélsa,
foljsambhet till behandling och upplevelse av biverkningar bland personer som lever
med hiv samt analysera eventuella skillnader mellan svenskfodda och utrikesfodda
som lever med hiv i Sverige. Studien genomfordes som en tvérsnittsanalys av
svaren pa hilsoenkiten i det nationella kvalitetsregistret InfCareHIV om
patienternas fysiska, psykiska och sexuella hélsa samt f6ljsamhet till behandling
och upplevelser av biverkningar.

Skillnader finns i dlder, kon, dverforingsvag och tid for
hivbehandling

Ar 2020 var 7 766 vuxna, 18 ar eller dldre, inkluderade i InfCareHIV. En
deskriptiv analys av data visar sociodemografiska skillnader mellan utrikesfédda
och svenskfodda som lever med hiv i Sverige. 64 procent av de inkluderade
patienterna &r utrikesfodda och 36 procent &r svenskfodda.

Utrikesfodda &r yngre med en medelalder pa 49 ar, jamfort med svenskfodda med
en medelélder pa 56 ar. Kvinnor &r dverrepresenterade bland utrikesfoédda medan
min ar dverrepresenterade bland svenskfodda. Heterosexuell dverforingsvig ar
vanligast bland utrikesfodda, medan homosexuell overforingsvég &r vanligast
bland svenskfodda. Grupperna skiljer sig ocksa i tid man har levt med hiv och hur
lange man har fétt antiretroviral behandling (ART). Av den tid man levt med hiv
har svenskfodda haft ldngre antiretroviral behandling jaimfort med utrikesfodda
som lever med hiv.

Beskrivning av personerna som har svarat pa héalsoenkaten

Av 7 766 personer 6ver 18 ar, som levde med hiv i Sverige under 2020 hade 2 145
(27,6 procent) genomfort hilsoenkédten i InfCareHIV. I gruppen svenskfodda
personer som lever med hiv hade 38 procent av médnnen (868 av 2 262) och 27
procent av kvinnorna genomfort hilsoenkédten (125 av 457). Hos de utrikesfodda
hade 26 procent (629 av 2 409) av ménnen och 20 procent (503 av 2 556) av
kvinnorna genomfort hilsoenkéten. De som erbjudits enkéten var dldre (medelélder
50,2 ar) dn de som inte erbjudits att genomfora hélsoenkdten (medelalder 48,8).



Utrikesfédda mer néjda med sin fysiska halsa

Resultaten visar att andelen av de som besvarade hilsoenkéten och som uppgav att
de var nojda eller mycket ndjda med sin fysiska hélsa var 61,8 procent. Av de
utrikesfodda var 68,1 procent ndjda eller mycket ndjda jamfort med 54,5 procent
av de svenskfodda.

Andelen som besvarade hilsoenkéten och uppgav att de var ndjda eller mycket
ndjda med sin psykiska hilsa var 64,4 procent. Det fanns inga statistiskt
signifikanta skillnader mellan svenskfodda och utrikesfédda i att vara néjd med sin
psykiska hélsa, 63,5 procent jamfort med 65,1 procent. Hogre alder var positivt
associerad med sjdlvskattad god psykisk hédlsa och kvinnor beskrev en simre
psykisk hélsa én mén i bada grupperna.

Andelen som besvarade hilsoenkéten och uppgav att de var ndjda eller mycket
ndjda med sin sexuella hélsa var 51,6 procent. Andelen utrikesfodda var mer nojda,
57,1 procent, jamfort med svenskfodda, 45,4 procent, en skillnad som inte langre
var signifikant i den multivariabla analysen d4 man tog hénsyn till andra faktorer i
analysen sasom kon och dverforingsvig.

Samre foljsamhet till behandling och mer upplevelse av
biverkningar hos utrikesfodda

Foljsamhet till hivbehandling besvaras i hdlsoenkdten med antal missade doser
senaste veckan. Resultaten visar att antalet som besvarat att de missat 1-2 doser
senaste veckan var 14 procent hos utrikesfodda, jamfort med 7 procent hos
svenskfodda. Vidare hade 2 procent av utrikesfodda som besvarat fradgan missat 3
eller fler doser senaste veckan, jamfort med 0,6 procent av svenskfodda. I den
multivariabla analysen hade utrikesfodda dubbelt s& hog sannolikhet att ange
missade doser som svenskfodda. Det fanns ocksa samband mellan missade doser,
lagre &lder och fler levda ar med hiv.

Av de som besvarat frigan om biverkningar upplevde totalt 12,2 procent att de
upplevde ndgon form av biverkning av sina hivlakemedel. Hogre andel
utrikesfodda upplevde biverkningar (14 procent) dn svenskfodda (10,2 procent).
Detta stéller krav pa béttre stdd och kommunikation till utrikesfédda som lever
med hiv.

Olika faktorer kan paverka jamforelsen mellan utrikesfédda
an svenskfdédda som genomfort halsoenkaten

Forvantningar pa hélsa, spraksvarigheter och att féarre utrikesfodda erbjudits att
genomfora hilsoenkéten kan péverka resultaten av jamforelsen mellan grupperna.
Dessutom var andel som genomforde hdlsoenkdten hogre bland svenskfodda (36
procent) jamfort med utrikesfodda (23 procent). Detta kan medfora en bias i
jdmforelsen av sjdlvrapporterad hilsa mellan grupperna.



Forslag pa utvecklingsomraden

Utifran resultaten i denna studie har Folkhdlsomyndigheten identifierat foljande
utvecklingsomréden for att stérka forutsittningar till en god och jamlik hélsa bland
personer som lever med hiv i Sverige:

o Uppfdljning av foljsamhet till behandling och upplevelser av biverkningar
genom studier i samarbete med infektionsklinikerna, och med sérskilt fokus pé
utrikesfodda, bedoms kunna 6ka forutséttningarna for en jamlik och
hélsofrdmjande hilso- och sjukvard.

o Stirkt individanpassat stod som innebér att individen har en aktiv roll i sin
behovsanalys och battre kommunikation med personer som lever med hiv bor
utvecklas generellt sdvil som med sérskilt fokus pa utrikesfodda. Detta
bedoms kunna leda till forbattrad foljsamheten till behandling.

e Vidareutveckling av hilsoenkéten i InfCareHIV for att na alla grupper som
lever med hiv. Hilsoenkéten i InfCareHIV beddms vara ett bra redskap for att
folja upp jamlik vard och Sppnar for ett arligt hdlsosamtal om patientens hela
hilsa, inklusive sexuell hélsa.
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Summary

The purpose of this study is to investigate self-reported health, treatment adherence
and experiences of side effects among individuals living with HIV, and to analyse
possible differences between Swedish-born and foreign-born individuals living
with HIV in Sweden. The study was carried out as a cross-sectional analysis of
responses to the health survey in the national quality registry InfCareHIV
concerning patients’ physical, mental and sexual health, treatment adherence and
experiences of side effects.

There are differences in respect of age, gender,
transmission route and length of time of HIV treatment

In 2020, 7,766 adults, 18 years of age or older, were included in InfCareHIV. A
descriptive analysis of the data shows sociodemographic differences between
foreign-born and Swedish-born individuals living with HIV in Sweden. Of the
included patients, 64 percent are foreign-born and 36 percent are Swedish-born.

Foreign-born individuals are younger, on average 49 years of age, while Swedish-
born individuals are on average 56 years of age. Women are overrepresented
among foreign-born, while men are overrepresented among Swedish-born
individuals. Heterosexual transmission is the most common route among foreign-
born individuals, while homosexual transmission is the most common route among
Swedish-born individuals.

Description of the individuals who responded to the health
survey

Out of 7,766 individuals living with HIV in Sweden during 2020, 2,145 (27.6 per
cent) had completed the health survey in InfCareHIV. In the group of Swedish-
born individuals, 38 percent of the men (868 of 2,262) and 27 percent of women
had completed the health survey (125 of 457). Among foreign-born, 26 percent
(629 of 2,409) of the men and 20 percent (503 of 2,556) of the women had
completed the health survey. Those who had completed the health survey were
older (on average 50.2 years of age) than those who had not completed the health
survey (on average 48.8 years of age).

Foreign-born individuals more satisfied with their physical
health

The results show that those who completed the health survey and were satisfied or
very satisfied with their physical health was 61.8 percent. Foreign-born individuals
were more satisfied than Swedish-born — 68.1 percent compared with 54.5 percent
of Swedish-born individuals.

The proportion that was satisfied or very satisfied with their mental health was
64.4 percent. However, there was no statistically significant difference between
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Swedish-born and foreign-born individuals in terms of satisfaction with their
mental health, 63.5 percent compared with 65.1 percent. Higher age was positively
associated with self-rated good mental health and women reported worse mental
health than men in both groups did.

Those who completed the health survey and were satisfied or very satisfied with
their sexual health were 51.6 percent. More foreign-born were satisfied,

57.1 percent, compared with Swedish-born, 45.4 percent. Though the difference
was no longer significant with multivariable analysis when other factors such as
gender and transmission route were included.

Poorer treatment adherence and more experience of side
effects among foreign-born individuals

Adherence to HIV treatment is reported in the health survey through the number of
doses missed during the most recent week. The results show that the proportion
missing 1-2 doses during the most recent week was 14 percent among foreign-born
individuals, compared with 7 percent among Swedish- born. Furthermore,

2 percent of foreign-born individuals had missed 3 or more doses during the most
recent week, compared with 0.6 percent of Swedish-born. In the multivariable
analysis, foreign-born individuals were twice as likely to report missed doses as
those born in Sweden were. There were also correlations between missed doses,
lower age, and more years living with HIV.

Among those who had answered the question about side effects, 12.2 percent
experienced some form of side effect from their HIV medication. A higher
proportion of foreign-born individuals experienced side effects (14 percent) than of
Swedish-born individuals (10.2 percent).

Fewer foreign-born than Swedish-born individuals
completed the health survey, something that may influence
the results

Expectations concerning health, language difficulties, and the fact that fewer
foreign-born individuals were invited to participate in the health survey may affect
the results of the comparison between the groups. Moreover, the proportion
completing the health survey was higher among Swedish-born individuals (36
percent) compared to Swedish-born (23 percent). These factors could cause bias in
the comparison of self-reported health between the groups.

Suggested development areas

Follow-up of adherence to treatment and experiences of side effects through
studies in collaboration with the infectious disease clinics, and with a particular
focus on foreign-born, is considered to be able to increase the conditions for health
equity and health-promoting healthcare, with the aim of mapping the scope and
causes.

12



Strengthened individually tailored support and better communication with people
living with HIV, generally as well as with special focus on foreign-born. This is
considered to be able to lead to improved adherence to treatment.

Further development of the health survey in InfCareHIV to reach all groups living
with HIV. The health survey in InfCareHIV is considered to be a good tool for
following up on equal care and opens up an annual health discussion about the
patient's entire health, including sexual health.
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Bakgrund

Folkhdlsomyndigheten foljer malgruppen personer som lever med hiv, med
utgangspunkt i Nationell strategi mot hiv/aids och vissa andra smittsamma
sjukdomar (1). I den nationella strategin lyfts ett antal prioriterade méalgrupper,
bland annat utrikesfodda. Strategin har som overgripande mal att begrénsa
spridning av hiv och andra sexuellt 6verférda och blodburna infektioner, samt
begrénsa konsekvenserna av dessa for samhaéllet och den enskilda (1).
Folkhdlsomyndigheten verkar ocksa for en jdmlik och hélsofrdmjande hilso- och
sjukvard enligt malomrade 8 i den nationella folkhélsopolitiken (2).

Hiv i varlden

Hiv (human immunodeficiency virus) ar en kronisk sjukdom med léng forvéantad
livslangd for dem som fér sin diagnos i tid och har tillgang till hivbehandling (3).
Globalt &r hiv orsak till hog sjuklighet och dodlighet, och den hogsta incidensen
och prevalensen finns i Afrika, soder om Sahara (4).

Vilbehandlad hiv kan inte dverforas sexuellt (5). Internationellt anvénds
forkortningen U=U (Undetectable equals Untransmittable) som en beskrivning pé
att vilbehandlad hiv inte 6verfors vid sex. Det finns ingen risk for 6verforing av
hiv vid vaginala och anala samlag for personer med vilbehandlad hiv (6).
Behandling av hiv &r séledes avgdrande for hivprevention. Dartill dr det 4ven en
avgorande faktor for hilsa och livskvalitet bland personer som lever med hiv.

Infor ar 2030 har UNAIDS justerat malen till att 95 procent ska kénna till sin
hivinfektion, 95 procent av dessa ska ha tillgang till ART och 95 procent av de med
ART ska uppné behandlingsmalet, det vill sdga en hiv-RNA-niva under

50 kopior/ml (4). Som en foljd av 6kad 6verlevnad och battre global tillgang till
ART har ett fjairde mal lagts till: att 95 procent av de som lever med hiv ska ha en
god hilsorelaterad livskvalitet (7).

Hiv i Sverige

I Sverige rapporteras ungefir 400500 nya fall av hiv varje ar. Over hilften av alla
nya hivfall i Sverige finns bland personer som har fatt hivinfektionen innan de
migrerade till Sverige (8). Personer som lever med hiv i Sverige &r en heterogen
grupp. Totalt &r 65 procent av dem utrikesfodda (9), vilket &r en av de hogsta
siffrorna i Europa.

Ar 2017 var Sverige var ett av de forsta linderna att uppnad UNAIDS tre 90-méal”.
Det innebar att 90 procent som lever med hiv ska kénna till sin hivinfektion, 90
procent av dessa ska ha tillgang till ART och 90 procent av de med ART ska uppna
behandlingsmalet om kontinuerliga omatbara virusnivaer (10). Redan 2019
uppnadde 94,5 procent av de som fick hivbehandling i Sverige behandlingsmalet
hiv-RNA-niva under 50 kopior/ml. Och om man utgar frin ECDCs behandlingsmaél
hiv-RNA-niva under 200 kopior/ml, nar 98 procent mélet (9). 2023 &r den svenska
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hivvérden néra att nd& UNAIDS tre nya ”95-mal” Vilket innebér att 95 procent som
lever med hiv ska kénna till sin hivinfektion, 95 procent av dessa ska ha tillgang till
ART och 95 procent av de med ART ska uppné behandlingsmaélet om kontinuerliga
ométbara virusnivaer (9). Trots det dr kunskapen om att vdlbehandlad hiv inte
overfors via sex 1ag bland den allminna befolkningen i Sverige (11).

Faktorer som ar associerade med féljsamhet till behandling
och biverkningar

Studier fran andra europeiska ldnder visar att utrikesfodda har haft sémre tillgang
till hivbehandling och sdmre behandlingsresultat &n inrikesfédda (12, 13).
InfCareHIV:s arsrapport for 2019 visar att det finns skillnader dven i Sverige, dér
96,7 procent av svenskfodda uppfyllde behandlingsmalet efter minst 6 ménaders
behandling jamfort med 93 procent av utrikesfodda (9).

En tidigare InfCareHIV-studie fran 20122014 har visat att sjdlvrapporterad
foljsamhet i hédlsoenkéten korrelerar vil med behandlingsresultat (14). Optimal
foljsamhet till hivbehandling var associerat med att ha fatt hiv vid heterosexuellt
sex, vara fodd i Sverige, ha manligt kon, inte uppleva nigra biverkningar och vara
ndjd med sin vardgivare (14).

Att uppleva biverkningar av sin behandling kan vara associerat med sdmre
foljsambhet till hivbehandling (15). Bland personer som lever med hiv i Sverige har
andelen som upplevde biverkningar av hivbehandling minskat éver tid, frdn

32 procent &r 2011 till 15 procent ar 2017 (16). I denna studie fanns dven ett
samband mellan fysisk och psykisk hilsa och upplevda biverkningar, och studien
visade ocksa att individens definition av en biverkning var betydligt vidare &dn vad
man traditionellt méter och anger i ldkemedelsstudier (16).

Hiv och dess koppling till livskvalitet

Individens livskvalitet paverkas av fysisk hélsa, psykologiskt tillstand, sociala
relationer och livsmiljo pa ett komplext sétt (17). Europeiska studier har visat lagre
héilsorelaterad livskvalitet hos manniskor som lever med hiv jaimfort med
befolkningen i dvrigt (18, 19). Detta &r beroende av olika faktorer, sdésom
socioekonomi, psykisk hilsa, upplevelse av stigma och samsjuklighet (20).

I Sverige genomfordes 2014 en kvantitativ enkétstudie med 1 096 personer som
lever med hiv for att undersoka faktorer associerade med god livskvalitet. En
majoritet upplevde hog livskvalitet men hivrelaterade faktorer som stigma och
missndje med sexlivet paverkade livskvaliteten negativt (21). Aven faktorer som
hemldshet, alkoholoverkonsumtion och andra sjukdomar paverkade livskvaliteten
negativt. [ studien sags inga skillnader i sjélvrapporterad livskvalitet mellan
svenskfodda och utrikesfodda eller mellan mén och kvinnor, det var dock farre
kvinnor som deltog i studien (29 procent). Aven utrikesfodda var
underrepresenterade (41 procent) jamfort med den totala gruppen av personer som
lever med hiv i Sverige (65 procent) (9, 21).
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Hiv kan ocksé paverka en persons livskvalitet relaterat till sexuell hilsa. En
kvalitativ studie om sexuell och reproduktiv hilsa och rittigheter (SRHR) hos
kvinnor som lever med hiv i Sverige visade att det inte 4r hiv som virusinfektion
eller sjukdom som begréansar livet utan forestillningar och okunskap om hiv hos
andra minniskor som paverkar kvinnornas SRHR negativt (22). Dartill visar
studien att bristande kunskap om hiv inom hélso- och sjukvarden, inte minst bland
vardpersonal som arbetar med SRHR, innebar minskat stod for kvinnor som lever
med hiv (22). Resultatet av en annan kvalitativ studie om migranter som lever med
hiv i Sverige visar att utmaningar i att etablera sig i det nya samhéllet upplevs vara
storre dn utmaningar i att leva med hiv. Detta i kombination med olika former av
diskriminering och rasism kan paverkalivsvillkoren negativt for migranter som
lever med hiv i Sverige (23).

En faktor som &r associerad med béttre hilsorelaterad livskvalitet dr hivbehandling,
vilket visats i ménga studier i - Kuba (24), Pakistan (25), Colombia (26) och
Sydafrika (27). Forutom dkad livskvalitet och forbéttrad hilsa for den enskilda
innebér hivbehandling dven att farre riskerar att fa hiv. Den viktigaste faktorn,
forutom tillgang till hivbehandling, for hilsa och dverlevnad vid hiv &r att uppticka
hiv 1 tid, innan immunforsvaret har forsdmrats till nivaer dar man kan drabbas av
aids (aquired immunodeficiency syndrome) (28). Aids ar ett sjukdomstillstand som
innebér att sekundira infektioner eller tumorer uppstar eftersom immunforsvaret ar
mycket férsvagat, sk opportunistiska infektioner/tumérer. Vid sent diagnosticerad
hiv ses savil en okad sjuklighet som en forhojd risk att do i fortid. Dodligheten for
dessa individer dr som hogst forsta aret efter diagnos, men en f6rhojd risk ses dven
pa sikt for dem dar immunforsvaret inte formar &terhdmta sig trots hivbehandling
(29).

Kunskapsbehov

Olika studier i Sverige visar att sjélvrapporterad livskvalitet bland personer som
lever med hiv ar relativt hdg, men att livet med hiv utgor stora utmaningar som
paverkar livskvaliteten negativt (21, 30). Dértill &r det en relativt hog andel
utrikesfodda som lever med hiv i Sverige (1), och det finns ett behov av 6kad och
aktuell kunskap om hélsorelaterad livskvalitet hos dessa. Kunskapen ar dven viktig
utifrén det systematiska arbetet for jamlik hélsa som har sin utgangspunkt i det
folkhilsopolitiska mélet, och bygger pa att skapa samhélleliga forutséttningar for
en god och jamlik hilsa i hela befolkningen.
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Syfte

Syftet med denna studie ar att kartligga befintliga data utifran hilsoenkéten i det
nationella kvalitetsregistret InfCareHIV om sjélvrapporterad hélsa om bland annat
fysisk, psykisk och sexuell hélsa samt f6ljsamhet till behandling och eventuella
biverkningar. Dartill gors jamforelser mellan svenskfodda och utrikesfodda for
dessa olika matt.

Fragestdllningarna som rapporten utgar fran ar:

e Hur uppskattar personer som lever med hiv sin fysiska, psykiska och sexuella
hilsa generellt i relation till foljande variabler: alder, kon, smittvig,
fodelseland, missade doser, biverkningar, delaktighet i behandling och ndjdhet
med varden?

o Vilka skillnader och likheter finns det mellan svenskfodda och utrikesfodda
vad géller ovan ndmnda variabler?
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Metod

Studien genomfordes som en tvérsnittsstudie baserad pa en sjdlvrapporterad
hilsoenkét samt data fran det nationella kvalitetsregistret InfCareHIV.

Nationellt kvalitetsregister — InfCareHIV

I Sverige genomfors uppfoljning av behandling, behandlingsutfall, hilsa och
livskvalitet bland alla som lever med hiv genom kvalitetsregistret InfCareHIV.
Forutom ett kvalitetsregister, utgor registret ocksa ett kliniskt beslutsstdd inom
varden.

Halsoenkaten

Haélsoenkiten ar konstruerad for att ticka in faktorer som &r viktiga for hilsa, vard
och behandling for personer som lever med hiv. Hélsoenkédten har utarbetats i
samarbete mellan ldkare, psykologer och sjukskdterskor med erfarenhet av att
arbeta med personer som lever med hiv, tillsammans med representanter for
patientorganisationer. Den &r dversatt till nio sprak och vid behov anvénds en
professionell tolk for att svara pa hilsoenkéten. Malet ér att alla som inkluderas i
InfCareHIV ska erbjudas att svara pa hilsoenkéten arligen antingen via dator vid
den behandlande kliniken, pa papper eller via 1177.

Haélsoenkiten innehéller patientrapporterade utfallsmatt med sjilvrapporterad
skattning av fysisk (kroppslig) och psykisk hélsa, ngjdhet med sexliv (med eller
utan partner). Dérefter foljer fragor om huruvida patienten som har hivbehandling,
upplever biverkningar eller inte samt en gradering av eventuella besvar.
Foljsamhet till behandling utvirderas med antal missade doser senaste veckan.
Direfter kommer fragor om patientens delaktighet i planering och genomférande
av sin vérd och behandling och om hen &r n6jd med sin vard och behandling. Nér
patienten har besvarat fragorna i hédlsoenkéten visas resultatet visuellt i det kliniska
beslutsstodet och utgdr ett underlag for samtal mellan patienten och en ldkare eller
sjukskoterska.

Haélsoenkitens fragor om fysisk och psykisk hélsa samt n6jdhet med sexlivet dr
hiamtade fran instrumentet Li-Sat 11, som skattar livskvalitet och 4r validerat i en
svensk kontext av Fugl-Meyer et al. (31). I hilsoenkéten mits foljsamhet till ART
genom att patienten uppger antal missade doser senaste veckan, vilket ar en
validerad och rekommenderad metod for att méta foljsamhet (32).

Dataanalys och statistisk metod

Fran registerdata valdes variablerna élder, kon, fodelseland, 6verforingsvég, ar
sedan fOrsta positiva hivtest, ar sedan ankomst till Sverige, ar sedan forsta
antiretrovirala behandling pabdrjades, plasma hiv-RNA, CD4-celltal (forsta vérde
vid diagnos), nadir (l4gsta ndgonsin) och nuvarande vérde. Fran hilsoenkéiten
inkluderades alla variabler, se hilsoenkéten i bilaga 1.
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Dataanalysen gjordes i flera steg. I det forsta steget gjordes en deskriptiv analys av
sociodemografiska data vad giller kon, alder, smittvag, bakgrund (svenskfodd,
utrikesfodd) samt skillnaderna mellan dessa tva grupper. I nista steg analyserades
enkatsvaren for respektive variabler (fysisk hélsa, psykisk hélsa, sexuell hilsa,
delaktighet i varden, missade doser och biverkningar) for hela gruppen samt
skillnader mellan svenskfédda och utrikesfodda som lever med hiv. Univariabel
och multivariabel logistisk regression anvéndes for att analysera associationer
mellan patientkaraktéristika, kliniska data och hilsoenkatsfrdgor. Hos de patienter
som besvarat hilsoenkéten under 2020 anvéndes den senast besvarade. Se bilaga 2
for statistikmetod.

Personer med migrationserfarenhet eller migranter avser personer som ar fodda
utrikes och har forédldrar f6dda utrikes samt personer fodda i Sverige som har minst
en fordlder som &r fodd utrikes. I InfCareHIV saknas emellertid uppgifter om
fordldrars ursprungsland. Utrikesfoédda i denna studie &r begrénsade till personer
som dr fodda utrikes, alltsa har sitt ursprung utanfor Sverige.

Etiska dvervaganden

Haélsoenkiten i InfCareHIV anvinds som en del i rutinomhéndertagandet av
personer som lever med hiv inom den svenska hivvarden. Data inhdmtas direkt fran
det nationella kvalitetsregistret InfCareHIV och hanteras pa ett sddant sétt att de
som svarat pa hdlsoenkéten inte kan identifieras. Denna studie har saledes inte
inneburit nagra extra atgirder eller obehag runt den enskilde patienten (eller for
deltagarna). Etikprovningsmyndigheten beviljade etiskt godkénnande for studien,
dnr 2021-03956.

Att beskriva skillnader mellan olika grupper av ménniskor kan uppfattas
stigmatiserande. Samtidigt ar det en fordel att 6ka kunskapen om
sociodemografiska skillnader kopplat till upplevelser av hilsa och erfarenheter av
hivvarden, eftersom det kan leda till att forbattra varden for marginaliserade
grupper och minska ojamlikhet i hédlsa. Darmed ger studien mojlighet att identifiera
nodvéndiga insatser for att skapa jamlik vard och béttre hélsa.
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Resultat

Ar 2020 var 7 766 vuxna, 18 ar eller ildre, anknutna/inkluderade i InfCareHIV.
Fodelseland var inte ifyllt for 85 personer och de har exkluderats fran tabeller och
analyser.

Medelaldern i den totala gruppen vuxna personer som lever med hiv i Sverige och
som inkluderats i InfCareHIV var 49 ar. Andelen utrikesfodda var 64,6 procent och
medelaldern var 46 &r. Medelaldern for svenskfodda var 56 ér, se figur 1.

Figur 1. Andel personer dver 18 &r som levde med hiv i Sverige 2020 var 7 681. Andel
svenskfodda var 34,50 procent respektive utrikesfédda 64,60 procent.

m Sveskfédda
m Utrikesfédda

Majoriteten av den totala gruppen personer som lever med hiv i Sverige och som
aterfinns i InfCareHIV hade fétt hiv via heterosexuell 6verforingsvig

(52,1 procent), f6ljt av homo- eller bisexuell dverforingsvég (32,9 procent). Den
genomsnittliga tiden for att ha levt med kénd/diagnosticerad hiv var 14 ar, och
tiden sedan forsta hivbehandling var i genomsnitt 11,5 ar. Andelen med en hiv-
RNA-nivé under 50 kopior var 90, 2 procent, inklusive nydiagnostiserade som inte
hunnit paborja ART och de som haft ART mindre d4n 6 manader. Under 2020
tillkom 328 nya personer i InfCareHIV varav 158 (48,2 procent) var
nydiagnostiserade i1 Sverige, av vilka 46 (29 procent) var svenskfodda.

Skillnader mellan svenskfodda och utrikesfédda

Overlag syns skillnader mellan svenskfodda och utrikesfodda i den totala kohorten.
De som var fodda utomlands var i genomsnitt cirka 10 ar yngre dn de som var
fodda i Sverige. Av de som var svenskfodda var 83,2 procent mén och bland
utrikesfodda var motsvarande siffra 48,5 procent. Hos de svenskfodda var homo-
eller bisexuell 6verforingsvig vanligast, 51,8 procent, medan heterosexuell
overforing var vanligast, 61,8 procent hos utrikesfédda.
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Beskrivning av personerna som har svarat pa hélsoenkaten

Av 7 766 personer som levde med hiv 1 Sverige under 2020 hade 2 145

(27,6 procent) genomfort hélsoenkiten i InfCareHIV. I gruppen svenskfodda
personer som lever med hiv hade 38 procent av méinnen (868 av 2 262) och 27
procent av kvinnorna genomfort hidlsoenkéten (125 av 457). Hos de utrikesfodda
hade 26 procent (629 av 2 409) av mannen och 20 procent (503 av 2 556) av
kvinnorna genomfort hilsoenkéten. Kvinnor svarade hélsoenkédten i mindre
utstrackning dn mén i bade grupperna och utrikesfédda kvinnors enkétsvar var
lagst (20 procent av utrikesfodda jamfort med 23% av svenskfodda kvinnor). De
som svarat pd enkédten var dldre (medelélder 50,2 ar) 4n de som inte svarat pa
hilsoenkéten (medelalder 48,8).

Halsoenkatens resultat

Resultatdelen ar uppdelad i fem teman: fysisk hélsa, psykisk hilsa, sexuell hilsa,
foljsamhet till behandling och biverkningar.

Fysisk halsa

Andelen av samtliga som svarat pa hélsoenkiten och som uppgav att de var ndjda
eller mycket néjda med sin fysiska (kroppsliga) hilsa utgjorde 61,8 procent.
Utrikesfodda skattade sin fysiska hélsa hogre dn svenskfodda, dir 68,1 procent var
ndjda eller mycket ndjda med sin fysiska hélsa jaimfort med 54,5 procent av de
svenskfodda, se figur 2. Det fanns ocksa en positiv association mellan god fysisk
hilsa och att vara ngjd med sin psykiska hélsa, nojd med sitt sexliv, néjd med
delaktighet i planeringen och ndjd med hivvarden. Hogre alder och upplevelse av
biverkningar var associerat med lagre sjdlvrapporterad fysisk hélsa.
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Figur 2. I sjalvrapporterad fysisk halsa var 54,5 procent av svenskfodda jamfort med 68,1
procent av utrikesfodda ndjda eller mycket ndéjda med sin fysiska halsa (n=2 105).
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Vilka faktorer som var associerade med sjilvrapporterad fysisk hélsa skiljde sig
nagot mellan svenskfodda och utrikesfodda. For svenskfodda hade sjalvrapporterad
ndjdhet med fysisk hélsa samband med overforingsvég (ddr de med heterosexuell
overforingsvég hade lagst sannolikhet att rapportera god fysisk hélsa), vara nojd
med psykisk hélsa, néjd med sitt sexliv och n6jd med delaktighet i planeringen, se
bilaga 4, figur 2. Hos utrikesfodda var upplevelse av biverkningar associerat med
lagre skattad fysisk hélsa. Liksom for svenskfodda fanns ett positivt samband
mellan att vara ndjd med sin fysiska och psykiska hilsa, med sexlivet och med
hivvérden.

Psykisk halsa

Andelen av de som besvarade hilsoenkéten som var nojda eller mycket ndjda med
sin psykiska hélsa var 64,4 procent. Det fanns inga statistiskt signifikanta
skillnader mellan svenskfodda och utrikesfodda i att vara ndjd med den
sjalvrapporterade psykiska hilsan, 63,5 procent jaimfort med 65,1 procent, se

figur 3.
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Figur 3. I sjalvrapporterad psykisk hédlsa var 63,5 procent av svenskfédda jamfort med 65,1
procent av utrikesfodda néjda med sin psykiska halsa (n=2 103).
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Sannolikheten att vara ndjd med sin psykiska hélsa 6kade med hogre alder.
Kvinnor hade en sdmre sjélvrapporterad psykisk hélsa &n mén. Det fanns ocksa
samband mellan hogre sjilvrapporterad psykisk hélsa och heterosexuell
overforingsvig jamfort med homo- eller bisexuell Gverforingsviag. De som
rapporterade att de var ndjda med sin psykiska hélsa hade ocksa storre sannolikhet
att vara nojda med sin fysiska hilsa, sitt sexliv och hivvarden.

Ett flertal faktorer som var associerade med god sjédlvrapporterad psykisk hilsa var
gemensamma for svenskfodda och utrikesfodda. For bdda grupperna innebar en
hogre alder en hogre sannolikhet att vara ndjd med sin psykiska hélsa. Kvinnor
hade lagre sannolikhet att vara n6jda med sin psykiska hilsa &n mén, mest uttalat
for kvinnor fédda i Sverige dér sannolikheten att vara njd med sin psykiska hélsa
var halverad jamfort med méan fodda i Sverige. God psykisk hélsa var ocksé i bada
grupperna associerat med att vara ndjd med sin fysiska hélsa, med sexlivet och med
hivvérden.

Hos utrikesfodda som besvarade hilsoenkéten fanns skillnader i upplevd psykisk
hilsa hos olika grupper utifrdn dverforingsvig, dér utrikesfodda med homo- eller
bisexuell dverforingsviag hade simre sjalvrapporterad psykisk hilsa d4n de med
heterosexuell 6verforing och de med okénd eller Gvrig smittvag.

Sexuell halsa

Andelen som besvarade hilsoenkéten och uppgav att de var ndjda eller mycket
ndjda med sin sexuella hélsa var 51,6 procent. Andelen utrikesfodda var mer nojda,
57,1 procent, jamfort med svenskfodda, 45,4 procent, en skillnad som inte langre
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var signifikant i den multivariabla analysen d& man tog hédnsyn till andra faktorer i
analysen sasom kon och dverforingsvag, se figur 4.

Figur 4. I sjalvrapporterad néjdhet med sexuell hdlsa var 45,4 procent av svenskfodda
jamfort med 57,1 procent av utrikesfodda ndjda med sin sexuella hédlsa (n=1 953).
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Sannolikheten att vara njd med sitt sexliv minskade med hogre alder. Kvinnor
(med eller utan partner) var mer ndjda med sexlivet an ménnen. Langre tid med hiv
minskade ocksa sannolikheten att vara ndjd med sitt sexliv. God sjélvrapporterad
fysisk och psykisk hélsa var ocksé associerat med att vara ndjd med sexlivet,
liksom att ange att man kidnde sig delaktig i planeringen av sin vard.

Vilka faktorer som var associerade med ndjdhet med sexlivet skiljde sig nagot
mellan svenskfodda och utrikesfédda, se bilaga 4, figur 8 och 9. For bada
grupperna var ndjdhet med sexlivet associerat med att vara kvinna, med yngre
alder, att vara ndjd med psykisk och fysisk hélsa och kénna sig delaktig i varden.
For svenskfodda var antal ar med hiv associerat med missndje med sexlivet, ett
samband som inte sdgs hos utrikesfodda.

Foljsamhet till hivbehandling

Foljsamhet till hivbehandling besvaras i hdlsoenkédten med antal missade doser
senaste veckan. Antal missade doser var hogre hos utrikesfédda som besvarade
hilsoenkéten dir 14,1 procent rapporterade att de missat 1-2 doser, jaimfort med
7 procent av svenskfodda. Bland utrikesfodda hade 2,1 procent missat 3 eller fler
doser senaste veckan, jamfort med 0,6 procent av svenskfodda (figur 18). I den
multivariabla analysen hade utrikesfoédda nédstan dubbelt s& hog sannolikhet att
ange missade doser dn svenskfodda, se figur 5.
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Figur 5. Antal missade doser av ART senaste 7 dagarna var 7 procent hos svenskfédda
jamfoért med 14,1 procent hos utrikesfédda (n=2 073).
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Hos utrikesfodda som besvarade hilsoenkéten fanns ett samband i de univariabla
analyserna mellan missade doser och alder, ddr hogre alder var associerat med
bittre f6ljsamhet. De som inte var néjda med sin psykiska hélsa hade hogre risk for
att ange missade doser dn de som var ndjda. Det fanns ocksé en trend for ett
samband mellan sdmre sjadlvrapporterad fysisk hélsa och missade doser. I den
multivariabla analysen sédgs samband mellan missade doser, ldgre dlder och fler
levda &r med hiv.

Biverkningar

Av totalt 2 145 personer som besvarat hdlsoenkiten var det 2 060 (96 procent) som
besvarat frdgan om biverkningar, och av dem upplevde 12,2 procent att de
upplevde ndgon form av biverkning av sina hivlakemedel. Det var en hogre andel
utrikesfodda som upplevde biverkningar (14 procent) dn svenskfodda

(10,2 procent), se figur 6.
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Figur 6. Andel med upplevda biverkningar bland svenskfédda var 10,2 procent jamfért med
14 procent hos utrikesfodda (n=2 040).
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I den univariabla analysen fanns ett samband mellan hur lang tid en person fatt
hivbehandling, dér sannolikheten att uppleva biverkningar var hogre hos dem med
langre behandling. Bland de som besvarade hélsoenkéten var ocksa sannolikheten
hogre att ange biverkningar om man inte var ndjd med sin fysiska hilsa, inte var
ndjd med sin psykiska hélsa, eller missndjd med sitt sexliv. De som besvarade
hilsoenkéten och uppgav att de inte kdnde sig involverade i sin vard och
behandling hade ocksa hogre sannolikhet att rapportera biverkningar. I den
multivariabla analysen kvarstod det negativa sambandet mellan upplevelse av
biverkningar och att vara n6jd med sin fysiska hélsa och ndjd med delaktigheten i
planeringen.

Av de utrikesfodda som har besvarat hilsoenkiten (n = 1 132) fanns ett CD4-celltal
i anslutning till forsta positiva hivtest hos 67 procent. I den gruppen (n = 754) var
det 61 procent (n = 457) som hade ett CD4-celltal under 350 celler/ul. Det fanns
inga skillnader mellan antal missade doser eller biverkningar utifran ett 1agt CD4-
celltal eller inte.
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Diskussion

Denna studie har kartlagt sjalvrapporterade upplevelser av fysisk, psykisk och
sexuell hélsa samt foljsambhet till behandling och upplevelse av eventuella
biverkningar bland personer som lever med hiv i Sverige. Med utgdngspunkt i det
folkhélsopolitiska mélet om jamlika forutséttningar till hélsa har studien ocksa
undersokt eventuella skillnader mellan svenskfodda och utrikesfédda som lever
med hiv i Sverige.

Resultatet visar pé sévél skillnader som likheter mellan svenskfédda och
utrikesfodda som lever med hiv i Sverige och deras sjilvrapporterade hilsa. [ vissa
fall pekar resultaten pa mer positiva utfall for den ena gruppen och i vissa fall for
den andra gruppen. Resultaten behdver kontextualiseras och diskuteras utifran
olika gruppers livsvillkor och de samverkande faktorerna som péaverkar utfallen.

Variationen i den fysiska halsan

Resultaten visar att utrikesfédda som lever med hiv dr mer n6jda med sin fysiska
hilsa adn svenskfodda. Utrikesfodda som besvarade enkéten och skattade sin fysiska
hélsa som god eller mycket god var 68,1 procent, dar motsvarande siffra var 54,5
procent for svenskfodda som besvarade enkéten. Denna skillnad kunde inte
forklaras av olika grader av hivrelaterad paverkan pa immunforsvaret, ndgot som
kan leda till kroppsliga symtom eller utveckling av aidsrelaterade sjukdomar.

Studiens resultat visar ocksé att de utrikesfodda som svarat pé enkéten &r yngre
med en mediandlder pa 45 ar, respektive 56 ar for svenskfodda. Yngre &lder kan
vara en mojlig forklaring till battre sjélvrapporterad fysisk hélsa hos gruppen
utrikesfodda én svenskfodda. Dessutom kan tidigare erfarenhet av hélsa generellt
och tillgang till sjukvard inklusive hivvarden i ursprungslandet paverka
upplevelsen av hélsa. Bland annat visar tva svenska studier om utrikesfédda som
lever med hiv att de uppskattar fri tillgang till hivbehandling i Sverige (23, 33).

Den psykiska halsan och dess associerade faktorer

En hog andel av de som besvarade hilsoenkéten var ndjda med sin psykiska hélsa
(64 procent) och hir fanns inga skillnader mellan svenskfédda och utrikesfodda. En
ny rapport med en webbaserad enkdtundersdkning om livskvalitet bland personer
som lever med hiv i Sverige (34), visar att manga har hog livskvalitet och dr ndjda
med sitt liv. Ddremot visar studien att en hog andel nagon gang har haft en
psykiatrisk diagnos, bland annat depression och &ngest. Hoppldshetskénslor i olika
grader rapporterades ocksa av en hog andel i studien.

Resultatet fran denna studie visar att en god sjédlvrapporterad fysisk hilsa var
kopplad till en god sjélvrapporterad psykisk hilsa. Vad som &r orsak och verkan i
sambandet besvarar inte studien. Det kan vara sé att en god psykisk hélsa gor att
man skattar sin fysiska hélsa som god, liksom att en god fysisk hélsa och
hilsosamma levnadsvanor som leder till god fysisk hélsa, gor att man mar psykiskt
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bittre. Det fanns inga skillnader mellan utrikesfodda och svenskfodda i
sjalvrapporterad psykisk hilsa och manga av de faktorer som var associerade med
den psykiska hélsan var gemensamma for bade utrikesfodda och svenskfodda som
besvarade hélsoenkéten.

Studiens resultat visar ocksé att bade svenskfodda och utrikesfodda kvinnor som
besvarade hilsoenkéten, skattade sin psykiska hélsa ldgre 4n mén som lever med
hiv. En systematisk oversikt fran 2015 visade att kvinnor som lever med hiv ar
utsatta for multipla former av stigma och exkludering i hogre grad dn mén, vilket
har negativ paverkan pa den psykiska hélsan (35). Att leva med hiv kan paverka
den psykiska hélsan och depression ér vanligare hos ménniskor som lever med hiv
an hos befolkningen (36). Sdmre psykisk hilsa dr ocksa det omrade som skiljer sig
mest jamfort med befolkningen i stort i studier av hélsorelaterad livskvalitet hos
personer som lever med hiv (18, 19).

Vidare hade utrikesfodda med homosexuell 6verforingsvag som besvarade
hilsoenkéten sdmre sjdlvrapporterad psykisk hélsa &n utrikesfédda med
heterosexuell dverforingsvig. Detta kan kanske forklaras av det sa kallade
intersektionellt stigma. Intersektionellt stigma handlar om flera stigman sdsom
stigma pa grund av sexuell 1dggning, hiv, hudfirg, bakgrund med mera som
samverkar och skapar ett komplext system av exkludering och fortryck hos socialt
marginaliserade grupper (37). En litteraturdversikt som inkluderar studier fran
USA, Kanada och England har visat att intersektionellt stigma kan ha negativa
konsekvenser pa psykisk hilsa i form av depression och &ngest hos icke-vita hbtqi-
personer bdde med och utan migrationserfarenhet som lever med hiv (38).
Begreppet icke-vit (non-white) syftar pa personer med morkare hudfarg i olika
grader dn den vita europeiska hudfargen. Det har utvecklats inom kritiska studier
for att indikera maktordning, privilegiet och diskriminering av manniskor utifran
hudférg. Vidare visar denna studie att icke-vita hbtqi-migranter har &nnu sémre
psykisk hélsa dn 6vriga icke-vita hbtgi-personer som lever med hiv. Flera
strukturella hinder p& grund av migration, som i sin tur leder till marginalisering, ér
bland orsakerna till simre psykisk hdlsa bland icke-vita utrikesfodda hbtqi-
personer (38).

En faktor som var positivt associerad med god sjélvrapporterad psykisk hélsa i
denna studie var hogre alder. Andra studier som undersdker psykosociala aspekter
hos édldre personer som lever med hiv visar att forekomsten av psykologiska besvér
sdsom depression och angest var ldgre hos dldre &n yngre personer som lever med
hiv (39). Men det finns dven studier om personer som lever med hiv pé
dldreboenden i USA och som har uppvisat en nadgot hogre risk for depression och
angest dn yngre personer (40).

Det saknas studier om &ldre utrikesfoddas fysiska och psykiska hélsa i Sverige. En
studie fran Goteborg pa dldre (utan hiv) fran 2002 visade att den sjdlvrapporterade
hilsan var samre hos utrikesfodda dn svenskfodda (41), men dessa resultat behover
inte vara generaliserbara pa dldre utrikesfodda idag beroende pa exempelvis
skillnader i migrationsmonster.
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Faktorer som kan pdverka ndjdheten med sexuell halsa

Resultaten visar att utrikesfédda som besvarade hilsoenkdten var mer néjda med
sitt sexliv n svenskfodda, men i en multivariabel analys var fodelseland inte
langre en signifikant faktor. Olika livsvillkor och forvintningar pé sexualitet samt
storre svarighet att svara pa intima frdgor om sexualitet bland utrikesfodda jamfort
med svenskfodda kan utgdra utmaningar i jamforelsen mellan grupperna (42-44).
For bade utrikesfodda och svenskfodda minskade ndjdheten med hogre alder och
kvinnor med och utan partner var mer ndjda med sexlivet 4n ménnen, vilket
bekréftas av studier som undersoker ndjdhet med sexlivet hos personer som lever
med hiv i Sverige (45, 46)

Béde fysisk och psykisk sjilvrapporterad hélsa var associerat med sexuell hilsa,
samband som tidigare ocksa visats hos kvinnor som lever med hiv i Sverige (47). I
Sverige visade befolkningsundersokningen SRHR 2017 att 58 procent av den
svenska befolkningen 16—84 &r var ndjda med sitt sexliv under det senaste aret, och
kvinnorna var mer ndjda #n ménnen (48). Aven om kvinnorna generellt & mer
ndjda dn ménnen med sitt sexliv s upplever kvinnor som lever med hiv att
hivinfektionen &r en borda i relation till sexualitet och reproduktion (49).

Vidare visar resultaten att antal diagnostiserade &r med hiv har betydelse for
nodjdheten med sexlivet for svenskfodda som besvarade hilsoenkéten men inte for
utrikesfodda. Svenskfodda var mindre ndjda ju lingre de hade levt med hiv. I
Sverige reglerar smittskyddslagen (50) hur den behandlande ldkaren kan gora
beddmning om forhallningsregler. Forhallningsreglerna vid sex kallas i dagligt tal
“informationsplikt”. Tidigare behdvde alla med hiv anvinda kondom vid samlag
och att man behovde berétta for en sexpartner att man levde med hiv innan man har
sex. Studier visar att forhéllningsreglerna har haft en negativ effekt pa sexlivet for
personer som lever med hiv (21, 51). Samtidigt visar nya data att mdjligheten att ta
bort informationsplikten vid sex vid vilbehandlad hiv har inneburit positiva
forandringar for sexlivet (50).

Samre fdljsamhet och upplevelse av biverkningar vanligare
bland utrikesfodda

Resultatet visar att andelen missade doser var hogre hos utrikesfodda dn hos
svenskfodda som besvarade hilsoenkéten. Utrikesfodda hade dubbelt sa hog risk
att ange missade doser som svenskfodda.

En tidigare InfCareHIV-studie visade att sjélvrapporterad foljsamhet till senaste
veckans behandling korrelerar med behandlingsresultat (14). I InfCareHIV:s
arssammanstillning 2019 hade utrikesfodda ett statistiskt signifikant sémre
behandlingsresultat dn svenskfodda (9). Rapporten visade att 93 procent av
utrikesfodda hade ett hiv-RNA-varde under 50 kopior jamfort med 96,7 procent av
svenskfodda efter minst 6 minaders hivbehandling (9). Utrikesfoédda hade dven
sdamre foljsamhet till behandling och sémre behandlingsresultat i en avhandling
som genomfordes med data fran InfCareHIV i Vistra Gotalandsregionen (52).
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I denna studie fanns ett samband mellan att ange sdmre psykisk hélsa och sdmre
foljsamhet hos utrikesfodda, ndgot som bekriftas av en studie i Nederldnderna
(53). En litteraturdversikt visade att sémre psykisk hélsa och sdmre foljsambhet till
behandling bland icke-vita migranter var orsakade av intersektionellt stigma,
strukturella hinder kopplade till migration samt barridrer till vard och behandling
(39).

Sociodemografiska faktorer sdsom inkomst, utbildningsniva och anstillningsgrad
kan ocksé ha betydelse for foljsamheten till hivbehandling (54), men dessa faktorer
har inte kartlagts i denna InfCareHIV-studie. En annan faktor som kan ha samband
med foljsamhet till behandling ar upplevelse av biverkningar (16). Resultatet
visade dock inte ndgot samband mellan upplevelse av biverkningar och missade
doser hos utrikesfodda

Resultatet av denna studie visar ocksa att utrikesfédda som besvarade hélsoenkéten
upplevde biverkningar signifikant oftare &n svenskfodda. Bland utrikesfodda var
det 14 procent som upplevde biverkningar jamfort med 10,2 procent bland
svenskfodda. Den totala andelen i InfCareHIV som upplevde biverkningar

(12,2 procent) &r betydligt ldgre dn tidigare. Redan under perioden 2011-2017 sags
en tydlig minskning frén 32 till 15 procent (14).

Att uppleva biverkningar var associerat till 14gre sjdlvrapporterad fysisk hélsa i
denna studie. Den visade ocksa ett samband mellan hur 14ng tid man har fétt
behandling och upplevelsen av biverkningar. Tidigare studier visar ocksé att det
finns ett samband mellan graden av samsjuklighet och hur linge en person har levt
med hiv (55). Detta har ocksa visats i en avhandling om dldre som lever med hiv i
Sverige (56).

Upplevelse av biverkningar kan ocksa omfatta till exempel oro for att &ldras eller
stigma kring att ta sina likemedel (16). Om man har en sdmre fysisk hélsa &r det
mojligt att man kopplar vissa av besvéren till de likemedel man tar. Upplevelse av
biverkningar hade ocksa samband med om man kénde sig delaktig i planering av
sin vard eller inte. Vilket indikerar att man kanske inte fatt den hjalp man 6nskat
med upplevelsen av biverkningar av sin hivbehandling.

Sena hivdiagnoser bland utrikesfédda

Sen hivdiagnos definieras som att vid forsta positiva hivtest ha ett CD4-celltal
under 350 celler/pl och/eller en aidsdefinierande diagnos samt franvaro av ett
negativt hivtest och/eller en dokumenterad primérinfektion det senaste aret.

Bland utrikesfédda hade 67 procent ett registrerat CD4-celltal i InfCareHIV vid sitt
forsta positiva hivtest och av dem hade 61 procent ett CD4-celltal under

350 celler/ul. Daremot har studien inte analyserat CD4-celltal bland svenskfodda.
Men en stor svensk studie som innefattade 15 infektionskliniker i Sverige visade att
58 procent var sena hivdiagnoser déir andelen utrikesfédda var 74 procent (57).
Cirka 50 procent av utrikesfddda med en sen hivdiagnos hade bott i Sverige i mer
dn ett ar, enligt studien. Vidare visade studien att 65 procent av de med en sen
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hivdiagnos hade en eller flera missade mdjligheter for hivtest, dér orsakerna
berodde pa missad majlighet vid migration, fordréjning av vérd eller att en individ
med symptom inte hade sokt vard (57). Att utrikesfodda far diagnos senare har
ocksa visats i1 andra europeiska studier (58).

Socialstyrelsens kartliggning av hélsoundersokningar i Sverige dér bland annat
hivtestning ingar visar avsaknad av ett enhetligt system som gor att ménga
nyinflyttade utrikesfodda inte kan nés av olika regioner for hdlsoundersdkning
(59). I vissa regioner erbjuds samtliga nyinflyttade utrikesfodda till en
hilsoundersokning, medan andra regioner endast erbjuder asylsokande
hilsoundersokning via Migrationsverkets e-tjinst Melker. Denna kartldggning
visade att enbart var tredje nyinflyttade utrikesfodda erbjods hialsoundersékning
inklusive hivtest (59).

Vidare visar socialstyrelsens rapport att en hel del av de som blir kallade till
hélsoundersdkning uteblir pa grund av bland annat flytt till andra adresser som inte
ar registrerade pd grund av avsaknad av personnummer under asyltiden (59). Detta
kan i sin tur dven forklara en del av orsakerna till sena hivdiagnoser bland
utrikesfodda i Sverige (57). Det ar dérfor av stor vikt att minska strukturella hinder
till hivtestning bland utrikesfodda i Sverige genom bland annat att erbjuda
hivtestning till samtliga nyinflyttade samt 6kad tillgéng till hivtestning for
utrikesfodda genom olika interventioner.

Halsorelaterad livskvalitet och néjdhet med varden

Studiens resultat visar att 95 procent av de som svarade pa enkéten var ndjda eller
mycket néjda med varden vid hivmottagningarna och man sag positiva samband
mellan hélsorelaterad livskvalitet och att kdnna sig delaktig och vara njd med
varden. Denna fraga visas inte for vardgivaren for varje individ, utan resultaten
sammanfattas pa klinikniva.

Resultatet visar ocksé att utrikesfodda som svarade pa enkéten i princip var lika
nojda (94,6 procent) som svenskfodda (95,7 procent). Kvalitativa studier i Sverige
har visat att utrikesfodda som lever med hiv upplever hivbehandling pa
hivmottagningar som god. Diaremot upplever de diskriminering inom den allménna
varden, utanfor hivmottagningarna (23, 33).

Europeiska studier visar att hivstigma och begrénsad tillgang till sjukvérd &r
faktorer associerade med samre utfall i hivvarden for utrikesfodda (60). En svensk
studie frdn 2017 visade att det finns olika nivéer av kunskap om hiv inom den
svenska hélso- och sjukvérden (61). I denna studie saknade stora grupper personal
uppdaterad kunskap om hiv, antiviral behandling och smittsamhet. Dessutom
varierade kunskapen om hiv mellan olika yrkesgrupper (61). Det &r darfor av vikt
att sprida kunskap om hiv, behandling och livskvalitet till hela den svenska hilso-
och sjukvarden.
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Metoddiskussion

Metod och urval

Studien visar att det finns skillnader mellan den totala gruppen av personer som
lever med hiv och de som har besvarat hélsoenkéten. Detta kan péverka
generaliserbarheten.

De som har besvarat hilsoenkéten var dldre an de som inte har besvarat den och det
var en dverrepresentation av mén (70 procent). Av ménnen utgjorde 69 procent
méin som har sex med mén. Detta kan paverka generaliserbarhet och jamforelser
mellan grupper.

Bland de utrikesfodda har de som besvarat hédlsoenkéten vistats i Sverige lingre dn
de som inte besvarat den. Utrikesfodda bestér av olika grupper, déribland
asylsokande, nyanldnda och pappersldsa, som har bott kortare tid i landet dn 6vriga
grupper utrikesfodda. Svarsfrekvensen bland utrikesfodda behover utvecklas
generellt inom forskning, genom 6kad tillit och tillgédnglighet. Halsoenkaten har
nyligen dversatts till fler sprak, vilket kan resultera i att fler utrikesfodda kan svara
pa hélsoenkiten framover.

De som har besvarat hilsoenkéten har levt ldngre med hiv och fatt hivbehandling
langre 4n de som inte har besvarat den. Halsoenkéten besvaras infor arsbesok och
det gor att personen som svarar har hunnit starta upp hivbehandling, levt langre
med hiv och har ldngre tid sedan diagnos dn de som nyss har fatt sin diagnos. Pa sa
sdtt inkluderar inte hilsoenkdten de nydiagnostiserade.

Sjalvrapporterade data utgar fran individens egna upplevelser. Fragorna kan darfor
tolkas olika och ha olika innebord for olika ménniskor. Det dr ocksa viktigt att ta
hinsyn till vilka grupper som véljer att besvara en hédlsoenkét. Sprakkunskap,
lasforstaelse, utbildning och inte minst tillit till samhallsinstitutioner ar viktiga
forutsattningar for enkdtsvar hos individer.

Styrkor och svagheter

Registerstudier har kdnda styrkor och svagheter. Styrkan i observationsstudier ar
inklusionen av heterogena grupper vilket, ger ett mer representativt material i
exempelvis livskvalitetsfragor, samt att resultaten speglar klinisk verksamhet och
kan vara underlag for beslutsfattare (62). InfCareHIV ir ett nationellt
kvalitetsregister med SKR:s hogsta certifieringsniva. Registret har en mycket hog
tackningsgrad och inkluderar > 99 procent av de som lever med kénd hiv i Sverige
idag.

Halsoenkiten dr validerad for innehall (content validity) och tillforlitlighet (test-
retest reliability) (14). Att besvara hilsoenkéten &r en personcentrerad intervention
med syfte att adressera individens behov, forutsatt att alla patienter kan ha lika
tillgdng och férmaga att forsta och svara pé frdgorna. Studier har ocksa visat
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longitudinella forbattringar 1 hdlsoenkétens parametrar géllande foljsamhet till
hivbehandling, minskade biverkningar och 6kad néjdhet med sexlivet (14, 16, 45).

Kénda svagheter i registerstudier &r exempelvis att data kan saknas och att personer
lamnar registret. InfCareHIV inkluderar inte epidemiologiska parametrar som kan
vara av betydelse for upplevelsen av hilsa, biverkningar och foljsamhet, sdsom
socioekonomiska faktorer, sociala relationer, eventuell samsjuklighet, alkohol- och
drogvanor samt uppgift om fordldrars ursprung utifran fragor om
migrationserfarenhet. En annan svaghet dr att i tvérsnittsstudier kan kausalitet inte
avgoras i flertalet av de samband som ses.

Studiens svagheter beror i forsta hand pé begriansning i variabler och tidigare
beskrivet urvalsfel. Dértill kan dven féarre enkétsvar bland utrikesfodda medfora
bias i jamforelsen mellan tva grupper for olika parameter i den sjélvrapporterade
livskvaliteten. Det var 23% av utrikesfodda jamfort 36% av svenskfodda som
besvarade hélsoenkéten.

Det ar inte alla kliniker som har anvéant hdlsoenkdten, och méjligheten att anvénda
1177 har varit begrénsad till vissa regioner, men nu kan alla regioner anvinda
hélsoenkiten via 1117. Att svara pa hélsoenkéten via 1177 innebér samtidigt flera
utmaningar for utrikesfédda som lever med hiv. Dessa utmaningar kan handla om
bristande sprakkunskaper, brist pa digital kunskap och utmaningar att navigera sig
genom 1177.
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Slutsatser

Det ar viktigt att konstatera att personer som lever med hiv &r en heterogen grupp
med varierande behov utifran bland annat kon, alder, bakgrund och socioekonomi.
Det géller dven inom gruppen utrikesfodda.

Overlag visar studien att dver 60 procent av de som har besvarat hilsoenkiten ir
ndjda med fysiska och psykiska hélsa och 6ver 50 procent ar ndjda med sin
sexuella hélsa i hela gruppen. Rapporten visar ocksé att det finns savél skillnader
som likheter i sjélvrapporterad fysisk, psykisk och sexuell hilsa mellan
svenskfodda och utrikesfodda som lever med hiv i Sverige och som har svarat pa
hilsoenkéten. Trots att det ar farre utrikesfodda som har svarat indikerar studien att
det finns behov av ytterligare insatser for att stirka jimlika forutsittningar inom
hivvarden. Samtidigt &r det viktigt att resultatet analyseras i sitt sammanhang for
att fordjupa kunskapen om komplexitet vad géller skillnader i sjdlvrapporterad
fysisk, psykisk och sexuell hélsa.

Forslag pa utvecklingsomraden

Utifran resultaten i denna studie har Folkhdlsomyndigheten identifierat foljande
utvecklingsomréden for att stérka forutsittningar till en god och jamlik hélsa bland
personer som lever med hiv i Sverige:

Uppf6ljning av foljsamhet till behandling och upplevelser av biverkningar genom
studier 1 samarbete med infektionsklinikerna, och med sirskilt fokus pa
utrikesfodda, bedoms kunna 6ka forutsittningarna for en jamlik och
hilsoframjande hélso- och sjukvard.

Starkt individanpassat stod som innebér att individen har en aktiv roll i sin
behovsanalys och béttre kommunikation med personer som lever med hiv bor
utvecklas generellt och inte minst med sérskilt fokus pa utrikesfodda. Detta bedoms
kunna leda till forbattrad foljsamheten till behandling och minskad biverkning.

Vidareutveckling av hilsoenkiten 1 InfCareHIV for att né alla grupper som lever
med hiv. Hélsoenkéten i InfCareHIV bed6ms vara ett bra redskap for att f6lja upp
jémlik vard och Sppnar for ett arligt hdlsosamtal om patientens hela hélsa,
inklusive sexuell hélsa.
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