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Forord

Rapporten, Att leva med hiv i Sverige, ir den forsta heltickande svenska
undersokningen om hur det kan vara att leva med hiv i Sverige i dag. Rap-
porten syftar till att ge ny och uppdaterad kunskap om hur personer som
lever med hiv skattar sin livskvalitet relaterat till hialsoutfall, levnadsvanor
och livsvillkor. Studien har analyserat kopplingen mellan fysiska, psykiska
och sexuella faktorer samt personliga och sociala resurser i férhéllande till
livskvalitet.

Resultaten ska kunna anvindas som kunskapsunderlag av personer som
arbetar med eller f6r 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 hélsofraimjande och sjukdomsforebyggande arbete.
Rapporten riktar sig dven till personer som lever med hiv, en intresserad
allménhet, ideella organisationer och vardgivare samt till ansvariga for hiv-
preventiva insatser och folkhéalsofragor.

Studien &r resultatet av ett langt samarbete som startade 2011 mellan
davarande Smittskyddsinstitutet (nu Folkhdlsomyndigheten), laroséten,
vardenheter och ideella organisationer. Huvudansvarig for studien har varit
Anna Mia Ekstrom, infektionsldkare och professor pa infektionskliniken
vid Karolinska Universitetssjukhuset samt pa Karolinska Institutet, i sam-
rdd med den styrgrupp som bildades bestdende av Lars E. Eriksson fran
Karolinska Institutet, Hans Nilsson, Peter Méanehall fran Hiv-Sverige samt
Gunilla Rdd6 och Louise Mannheimer vid Folkhédlsomyndigheten.

Vi vill ocksa rikta ett sarskilt tack till Bjorn Nordberg, Niklas Eklund
och Lena Nilsson Schénnesson som har arbetat med projektet samt till alla
deltagande kliniker: Astrid Lindgrens Barnsjukhus i Stockholm, Bleking-
esjukhuset i Karlskrona, Brukarforeningen och Sprutbytet vid Gullmarsplan
i Stockholm, Falu lasarett, Gévle sjukhus, Helsingborgs lasarett, infektions-
kliniken vid Karolinska Universitetssjukhuset i Huddinge, Sprutbytet pa
S:t Gorans sjukhus i Stockholm, Skaraborgs sjukhus (Karnsjukhuset) i
Skovde, Lanssjukhuset i Kalmar, Norrlands universitetssjukhus i Umea,
Skanes universitetssjukhus i Malmo, Sunderby sjukhus i Luled, Universitets-
sjukhuset 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 genomférande 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 hilsa och sexualitet pd
Folkhilsomyndigheten sammanstillt rapporten tillsammans med avdelnings-
chefen Anna Besso och enhetschefen Louise Mannheimer. Ytterligare analyser
av studieresultaten planeras och kommer att ligga till grund for vetenskapliga
artiklar.

Folkhilsomyndigheten, 2015

Johan Carlson
Generaldirektor
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Sammanfattning

Att leva med hiv i Sverige dr den forsta heltickande studien i Sverige dér
livskvaliteten har undersokts bland personer som lever med hiv. En forskar-
grupp har genomf6rt studien pa uppdrag av och i samarbete med Folk-
hilsomyndigheten. Totalt 1096 personer svarade pa en anonym enkét som
berdrde en rad olika livsomréden i relation till sjalvskattad livskvalitet.
Enkiten fanns tillgdnglig pa 10 olika sprék. Studien genomfordes pa

15 mottagningar och vardenheter som ansvarar f6r behandling och uppfolj-
ning av personer som lever med hiv samt pa tva sprututbyten i Stockholm.
De 15 mottagningarna star for behandlingen av 75 procent av alla personer
med kind hivinfektion i Sverige.

Overlag skattade studiedeltagarna sin livskvalitet som hog; deltagarna var
nojda med sin fysiska och psykiska hélsa liksom med relationen till vin-
ner, bekanta och eventuella partner samt eventuellt familjeliv. Daremot var
de mindre néjda 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 allmidnhetens attityder till perso-
ner med hiv) och sjalvstigma (negativ sjalvbild pa grund av hivinfektionen).
Rédsla for stigmatisering kan leda till att man inte vagar beritta om sin hiv.
De flesta deltagare hade beridttat om sin hivinfektion fér &tminstone ndgon
nirstdende, men néstan en av fem hade inte beréttat f6r 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 4 ena sidan
och kén, alder, fodelseland eller bostadsort a andra sidan, men livskvaliteten
skattades lagre av dem med psykiska symtom, psykiska biverkningar av
hivldkemedel, drog- och likemedelsmissbruk och hogre alkoholkonsum-
tion dn vad deltagaren sjalv 6nskade. Dessutom hade hemloshet och lag
inkomst samband med lagre livskvalitet. Resultaten pekade ocksa pa att ett
sdmre sexliv efter hivdiagnosen korrelerade med lagre livskvalitet. Ndstan
en fjardedel hade helt slutat ha sex med andra efter hivdiagnosen, och lika
ménga upplevde att hiv haft en negativ inverkan p& mojligheten till sexuell
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njutning vid samlag. Flertalet upplevde ocksa att informationsplikten kring
hiv férsaimrade deras mojligheter att inleda sexuella relationer.

Resultaten visar att personer som lever med hiv fortfarande paverkas
negativt av okunskap i samhallet. Darfor ar det viktigt att tala 6ppet om hiv
och att sprida aktuell och evidensbaserad kunskap om hiv.
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Summary

Living with HIV in Sweden

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 coopera-
tion 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 - con-
cerns 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 correla-
ted 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 cor-
related with a lower quality of life. Twenty-five per cent had stopped having
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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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KAPITEL 1

Bakgrund

Humant immunbristvirus (hiv) ir ett virus som kan leda till att immun-
forsvaret bryts ner. Detta 6kar risken for en rad olika f6ljdsjukdomar och
med tiden det dodliga sjukdomstillstandet forvirvat immunbristsyndrom
(acquired immunodeficiency syndrome, aids). Med dagens effektiva anti-
virala behandling kan dock immunférsvaret byggas upp igen, 4ven om man
fatt diagnosen aids, och de flesta som far behandling mot hiv kan darfor
leva ett friskt liv med lang férviantad livslaingd. Mer kunskap om vad som
péverkar livssituationen och livskvaliteten hos personer som lever med hiv
ar darfor viktigt. I Sverige lever ca 6800 personer med hiv (2015) och 6ver
90 procent av alla personer med kénd hivinfektion star pd behandling.
Utvecklingen av nya likemedel har varit snabb och dagens behandlings-
mojligheter dr betydligt enklare och mer biverkningsfria &n tidigare. Vid en
vilinstélld behandling minskar méngden hivvirus kraftigt vilket forhindrar
sjukdomsutveckling och gor att smittsamheten blir mycket lag.

Hiv finns i kroppsvitskor sésom blod, sperma, slidsekret och brost-
mjolk och kan 6verforas genom oskyddade samlag (vaginalsex, analsex
och oralsex), delning av sprutor eller frén mor till barn i samband med
graviditet, forlossning och amning. Risken for 6verforing har utretts av
Smittskyddsinstitutet, numera Folkhédlsomyndigheten, som 2013 redovisade
resultaten i rapporten Smittsamhet vid behandlad hivinfektion (1). Utifran
det radande kunskapslaget gjordes bedomningen att smittrisken vid vaginala
och anala samlag ddr kondom anvinds dr minimal om den hivinfekterade
personen uppfyller kriterierna for vélinstilld behandling.

Ar 2014 rapporterades 473 nya fall av hiv, och av dem var 58 procent
mén och 42 procent kvinnor. Bland kvinnorna dominerade en heterosexuell
smittvdg medan sex mellan man var den dominerande smittvagen for man.
Medianaldern vid diagnos var 34 &r for kvinnor och 37 ar f6r min (2).

Hiv i Sverige 4r en undersékning som genomforts vart fjarde ar sedan
1987 med syftet att undersoka allménhetens kunskaper, attityder och
beteenden nér det giller personer som lever med hiv (3). Under slutet av
1980-talet praglades den allménna 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
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hiv, och andelen har varit densamma sedan 1990-talet. Samtidigt var det fa
som ansag att det fanns en risk for att de sjélva skulle fa hiv eller behévde
anpassa sitt sexuella beteende for att minska risken. I stillet riktas oron mot
de som lever med hiv och deras beteende.

Fortfarande finns begransad kunskap utifrdn svenska férhallanden om
hur personer som lever med hiv mér nar det giller livskvalitet och stigma.!
P4 initiativ av ddvarande Smittskyddsinstitutet gjordes darfér 2012 en kun-
skapsoversikt av nationell och internationell litteratur om livskvalitet hos
personer som lever med hiv (4). Kunskapsoversikten visade att det finns fa
sddana undersokningar i Sverige. Man fann ocksé en 6verrepresentation av
mén som har smittats via sex med méan och en underrepresentation av yngre
personer, etniska minoriteter och personer smittade via injektionsmissbruk.
Ett genomgaende tema var stigma och diskriminering bade inom och utan-
for familjen, inklusive negativ sairbehandling inom hélso- och sjukvarden
och socialtjansten. Man sag dven att méanga stod utanfor arbetsmarknaden
och levde under ekonomiskt pressade férhallanden.

Oversikten visade att manga visserligen skattade sin generella hilsa som
god, men att personer som lever med hiv i hoginkomstlander oftare hade
en lagre livskvalitet &n andra. Detta var sarskilt uttalat nér det géller psy-
kisk hilsa och socialt liv. En majoritet uppgav dven att deras sexualliv hade
paverkats negativt.

De fa studier som specifikt berorde livskvalitet hos personer som lever
med hiv i Sverige visade att gruppen generellt har en mindre kéinsla av sam-
manhang och dven en ldgre skattad hilsa i jamforelse med individer som
inte levde med hiv. Det fanns vissa skillnader mellan konen pé sa sitt att
kvinnorna hade lagre positivt vilbefinnande, mindre kédnsla av sammanhang
och mindre socialt stod i jaimforelse med mannen. (4)

Folkhilsomyndigheten har ett sirskilt uppdrag att genomfora den
nationella strategin mot hiv/aids och vissa andra smittsamma sjukdomar
(prop.2005/06:60). Huvudmalet for strategin ar att begrinsa spridningen av
hiv och andra sexuellt 6verférda infektioner samt att begrinsa konsekven-
serna av dessa infektioner for samhallet och for den enskilde. Ett av delma-
len ar att kunskapen om hiv och aids och om hur det ar att leva med sjukdo-

1. Stigma kan definieras som ett vanirande eller ogillande av en handling eller ett tillstand.
Sé kallat hivrelaterat stigma eller hivstigma ar ett resultat av en social mekanism som
péverkar individer genom att hivinfektion tillskrivs negativa varden (5).
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men ska forbittras i offentlig verksamhet, i arbetslivet och i samhillet i stort.
For att kunna folja malgruppens 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 hilsa, sexualitet och 6ppenhet.

Ar 2012, som en foljd av kunskapsoversikten, utgick en forfrigan fran
Smittskyddsinstitutet (nuvarande Folkhdlsomyndigheten) att gora en natio-
nell och representativ studie for att undersoka livskvalitet och faktorer som
korrelerar till denna hos personer som lever med hiv i Sverige. Sex intresse-
anmélningar mottogs och efter bedomning gick uppdraget till Karolinska
Universitetssjukhuset i samarbete med Karolinska Institutet som koordina-
tor.
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KAPITEL 2

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.
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KAPITEL 3

Metod

Studiedesign

Denna tvirsnittsstudie dr den forsta heltickande studien av livskvaliteten
bland personer som lever med hiv i Sverige. Studien genomfordes som

en anonym enkét som bygger pa en teoretisk modell om livskvalitet ("the
coping-based model of stress resistance”) (6). Denna modell utgar fran att
manniskor har olika satt for att hantera och minska negativa psykologiska
konsekvenser av olika pafrestningar samt for att uppratthalla vér livskvali-
tet. Enligt modellen anvdnder man personliga resurser sasom sjalvfortroende
och sjdlvbild, sociala resurser sasom upplevelse av stod fran omgivningen
samt adaptiv coping. Pifrestningar definieras hir som fysiska, psykiska och
sexuella omstdndigheter eller faktorer som kan péverka vart vilmaende i
negativ riktning och som vi bedémer 6verstiger vara personliga och sociala

resurser.

Enkdten

Enkéten utformades under 2013 pa Karolinska Institutet i nira samarbete
med patientorganisationerna inom Hiv-Sverige, hivorganisationen Noaks
Ark Stockholm och Stockholms Brukarférening. Organisationerna bidrog
med ytterligare viardefulla fragor utifran ett malgruppsperspektiv. Med-
verkande kliniska mottagningar fick ocksa ge sina synpunkter pa enkiten
innan den testades under sommaren 2013 med hjélp av patientorganisatio-
nerna ovan. For att minska risken for underrepresentation av personer med
utlindsk bakgrund 6versattes enkiten 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 f6ljer upp personer som lever med hiv i Sverige. Av dessa tackade

15 enheter ja till att delta i datainsamlingen. Nar datainsamlingen borjade i
december 2013 hade dessa enheter kontakt med 75 procent av alla personer
med kind hivinfektion i Sverige. Tvé sprutbytesprogram inkluderades dven
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for att minska risken for underrepresentation av personer som smittats via
injektionsmissbruk och som eventuellt tappat kontakten med sin behand-
lande enhet (en lista med alla deltagande vérdenheter presenteras i bilaga 1).

Det var viktigt att f4 en god representation dven av unga vuxna (18-24 ar)
som lever med hiv, och dérfor inkluderades Astrid Lindgrens Barnsjukhus
i Stockholm. Férutom barn handldgger man dér dven hivinfektion hos ett
antal unga vuxna.

For att kunna vérdera om bortfallet var sSlumpmassigt eller inte, forde
kontaktpersonerna en logglista 6ver de personer som tackade nej till att
delta ddr de sa langt det var mojligt, ombads uppskatta kon, ungefarlig alder,
smittvig (om ként) och fodelseland (f6dd i Sverige alternativt fodd utanfor
Sverige). Inga personnummer eller namn registrerades och patienternas
anonymitet och integritet prioriterades alltid fére en komplett bortfallslogg.

Logglistorna for att virdera ett eventuellt selektivt bortfall var i stor
utstrackning ifyllda nér det giller trolig smittvdg och personens ursprung.
Deltagandet varierade mycket mellan enheterna: 36-70 procent av de
mojliga studiedeltagarna valde att delta. Kvinnor tackade i storre utstrack-
ning nej. Kraven pé representativitet bedomdes 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 enkidten exkluderades 3 personer som
uppgivit en dlder under 18 ar, och ytterligare 1 som angett att hen ként till
sin hivinfektion kortare tid 4n sex manader. Dataanalysen inleddes saledes
med 1 096 individuella enkiter som underlag.

Huvudfragestillningen var vilka variabler (det vill sdga fragor eller fakto-
rer) som pa ett statistiskt signifikant sitt korrelerade med livskvalitet, i forsta
hand i univariata modeller dér 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.

P4 detta sitt forsoker man justera for eventuella felkillor, sé kallad con-
founders. Négra variabler ansags vara sa viktiga att de skulle inga i den
multipla regressionsanalysen oavsett statistisk signifikans i den univariata
analysen: kon, alder, smittvag, sexuell identitet och fodelseland.
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Etiskt godkdannande

Studien godkédndes av Regionala etikprévningsnamnden (EPN) i Stockholm
den 4 september 2013 (2013/1552-31/4).
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KAPITEL 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 jamfo-
relser 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 s& kallad univariat regressions-
analys) och dels vilka av faktorerna som spelade storst roll for att forklara
variationerna i sjélvskattad livskvalitet vid analys av alla faktorer tillsam-
mans (en sa kallad multivariat regressionsanalys).

Livskvalitet

o Overlag skattade studiedeltagarna sin livskvalitet som hog.

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

Sjalvskattad livskvalitet

Det huvudsakliga utfallsméttet var sjalvskattad livskvalitet. Deltagarna
skattade sin livskvalitet pa 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) upp-
gav 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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Nodjdhet med olika livsomraden

Deltagarna ombads att skatta hur néjda de f6r narvarande var med livet i
allmédnhet och inom atta stora livsomrdden. En stor majoritet svarade att de
generellt var nojda med livet, vilket stimmer vl med en hog sjalvskattad
livskvalitet.

Nojdhet inom olika livsomraden skattades pd en sex-gradig skala. Svars-
alternativen "mycket missn6jd”, missnéjd” och “ganska missnojd” redovi-
sas hir nedan som “missnojd”. Svarsalternativen “ganska nojd”, “néjd” och
“mycket n6jd” redovisas hir nedan som "nojd”.
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Figur 2. Nojdhet inom olika livsomraden (andel i procent)
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Overlag var studiedeltagarna sirskilt ndjda med sitt familjeliv och sitt par-
forhallande om de hade ett sadant. Likasd var manga nojda med kontakten
med vanner och bekanta. Hogst missnoje riktade deltagarna mot sin
ekonomiska situation och sin fysiska och psykiska hilsa.

Bakgrundsfaktorer

o 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).

Koén

Av de 1 096 studiedeltagarna som inkluderades i dataanalysen var 70 pro-
cent man och 29 procent kvinnor. Drygt 1 procent uppgav en annan kons-
identitet.
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Alder

Deltagarnas alder varierade mycket, 18-82 ar, varav 52 procent var 31-50
ar gamla. I de yngre alderskategorierna, upp till 40 ars élder, var konsfor-
delningen jaimn, medan mannen dominerade starkt i de dldsta aldersgrup-
perna.

Figur 3. Alder (andel i procent)
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Fédelseland

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 6vriga Norden, 4 procent i
ovriga Europa och 3 procent i ett latinamerikanskt land. Néstan 13 procent
av studiedeltagarna ville inte uppge sitt fodelseland vilket beskrivits mer i
detalj under metodavsnittet. Majoriteten av mannen, 66 procent, var fodda
i Sverige medan flertalet kvinnor, 71 procent, var fddda utanfor Sverige.

Bostadsort

Vérdenheternas placering i landet speglade var studiedeltagarna bodde:

57 procent i Mellansverige, 27 procent i sodra Sverige och 7 procent i norra
Sverige. Totalt 9 procent av studiedeltagarna ville inte uppge sin bostads-
ort. Svaren visade dven att 71 procent av deltagarna bodde i ndgon av de

tre storsta stdderna (Stockholm, Goteborg eller Malmo), medan 7 procent
bodde i en annan storre stad, 12 procent i en mindre stad eller ort och 7 pro-
cent pa landsbygden, medan 3 procent inte ville svara pa frégan.
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Sexuell identitet

Pa fragan om sexuell identitet uppgav 44 procent att de var heterosexuella,
36 procent att de var homosexuella, gay eller médn som har sex med méin
(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, sysselsdttning och inkomst

o De som inte arbetade (till exempel arbetssdkande och hemarbetande)
och de som var langtidssjukskrivna eller sjukpensionarer hade signifikant
lagre livskvalitet jamfort med de som arbetade.

o Inkomsten péaverkade livskvaliteten signifikant: ju hogre inkomst, desto
hogre livskvalitet.

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

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

Nir det géller inkomst angav 30 procent att deras ménadsinkomst under-
steg 14 000 kronor och 10 procent hade en inkomst under 5 000 kronor per
manad. Drygt 20 procent tjinade 6ver 32 000 kronor per manad. Generellt
sett dterfanns fler kvinnor, personer med utldndsk hirkomst och personer
smittade via injektionsmissbruk i de lagre inkomstkategorierna. Inkomsten
péverkade livskvaliteten signifikant, ju hogre inkomst desto hogre livskvalitet.

Familj och boendesituation

o De som inte hade nagon partner hade signifikant lagre livskvalitet dn de
som hade en partner.

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

e De som var eller nyligen varit hemlosa hade betydligt lagre livskvalitet d4n
ovriga.

Totalt 56 procent av studiedeltagarna hade en fast partner. Vidare svarade
44 procent att de hade barn. De som inte hade nagon partner hade signifi-
kant ldgre livskvalitet 4n 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 nagon annan, till exempel en inne-
boende, 4 procent som uppgav att de helt saknade egen bostad och 2 procent
som inte ville svara. Drygt 10 procent uppgav att de ndgon gang under de
senaste sex ménaderna hade bott pé gatan, pd ett hotellhem eller hirbérge
eller hade flyttat runt. Totalt 4 procent angav att de for nirvarande var hem-
16sa. 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 hemlésa under det senaste halvéiret. De som bodde med sin part-
ner eller familj hade signifikant hogre livskvalitet jamfort med de som var
samboende med nagon som de inte hade nagon néra relation till. De som
var eller nyligen varit hemlosa hade betydligt simre livskvalitet 4n 6vriga.
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Hivdiagnos och smittvadg

o De studiedeltagare som uppgav att de smittats genom sex mellan mén
hade en nagot hogre livskvalitet an de som smittas heterosexuellt.

Den vanligaste smittvigen var via sex mellan mén vilket rapporterades av
40 procent av deltagarna i denna studie. Den nist 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 fitt hiv i samband med
graviditet, fodsel eller amning (mor till barn) medan "annan/ej specifice-
rad smittvag” utgjorde drygt 12 procent av svaren. Heterosexuell smittvig

var vanligare hos de yngre deltagarna, medan sex mellan mén var vanligast
bland de dldre.

Figur 5. Sjalvrapporterad smittvag (andel i procent)
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Rapporterad smittvidg samvarierade som férvantat med fodelseland och
speglar hivepidemins utbredning mellan olika subgrupper och lander.
Majoriteten av de heterosexuellt smittade var foédda utanfér Norden medan
de flesta som smittas via sex mellan mén eller injektionsmissbruk var fodda
i Sverige eller Norden. Majoriteten av deltagarna hade kint till sin hiv-
infektion i 5-20 ar. De studiedeltagare som uppgav att de smittats genom
sex mellan min hade en nagot hogre livskvalitet &n de som smittas hetero-
sexuellt.
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Figur 6. Tid sedan diagnos av hiv (andel i procent)
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Personliga och sociala resurser

o Majoriteten hade ett mycket hogt fortroende f6r hivvarden i Sverige.

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

o Den ndrmaste omgivningen (partner, familj och vénner) var den
viktigaste killan till stod kopplat till hivinfektionen.

Sjdlvkdnsla och mening med livet

Deltagarna fick ange om hivdiagnosen forandrat kinslan av att livet ar
meningsfullt, och 40 procent svarade att hiv inte férdndrat den kénslan
medan 29 procent anség att hiv hade forsvagat kdnslan av meningsfullhet
och 31 procent att hivinfektionen hade forstirkt kinslan av att livet ar
meningsfullt. En annan fraga gillde om sjélvkénslan hade paverkats av hiv-
diagnosen, och dir uppgav 42 procent att sjalvkinslan inte hade paverkats
medan drygt 16 procent tyckte att sjalvkanslan starkts.

Sociala nédtverk

Endast 15 procent av studiedeltagarna hade kontakt med en ideell hiv-
organisation. Det var ingen signifikant skillnad mellan olika &ldersgrupper,
olika sexuella identiteter eller olika smittvégar, men néagot fler kvinnor
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(17 procent) an mdn (13 procent) hade kontakt med nagon sddan organi-
sation liksom nagot fler som var fédda inom Norden (16 procent) jamfort
med utanfor (13 procent). Av de som hade lagst utbildning, mindre 4n sex
ar, hade bara 6 procent en sadan kontakt. Av de deltagare som var anslutna
till en ideell organisation var det en storre andel som bodde i smé och mel-
lanstora stader &n som bodde i de storsta stiderna eller pa landsbygden.

Avseende stod kopplat till hivinfektionen svarade 40 procent att de alltid
eller ofta fick det stod de behdvde frén sin narmaste omgivning (exempelvis
partner, familj och vinner) 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 behovde fran sin sociala omgivning. Ut6ver detta
uppgav 17 procent att de inte hade berdttat om hivinfektionen for nagon i
sin omgivning och séaledes inte fick ndgot socialt stod alls utanfor varden.

Fortroende for varden

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

En stor majoritet (86 procent) kinde fullt fértroende for sin likare, och
annu fler, 90 procent, hade fullt fortroende for sin hivsjukskoterska. Kura-
torer inom hivvérden har flera roller och ska bland annat smittspara vid
ny hivdiagnos, erbjuda psykosocialt stod vid kris eller problem och hjélpa
till vid svérare sociala problem. Av de 514 personer som hade en pagédende
kuratorskontakt angav 49 procent att de hade fullt fértroende och 9 procent
att de delvis kiande fortroende for sin kurator. Vidare kiande 9 procent lagt
fortroende och hela 32 procent ville inte svara pé fragan.

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 likare eller sjukskoterska. En storre
andel mén dn kvinnor kiande pa det viset och 7 procent kénde sig tveksam-
ma till mojligheten, men 14 procent tyckte inte att de far tillriackliga mojlig-
heter att samtala om sexuallivet. Ytterligare 6 procent kiande sig osdkra och
9 procent kunde inte ta stdllning alternativt ville inte svara pa fragan.
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Begransningar i mdjligheterna att resa och arbeta pa 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 skil i fallande ord-
ning: friskintyg krévs hos arbetsgivaren, radsla for att bli utstott pa jobbet
om de far reda pa att jag har hiv, radsla for att forlora jobbet om néagon far
reda pd att jag har hiv och hilsoproblem pé grund av hiv. Bland sjukvards-
personal fanns ocksa en radsla 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 pé grund av hivinfektionen. Bland dem som var s& 6ppna som de
skulle vilja vara med sin hivinfektion hade hilften sa manga avstatt frén att
soka ett arbete pa grund av hiv, jimf6rt med de som var mer eller mindre
oppna dn vad de skulle vilja vara.

Mindre dn 7 procent hade berittat om hivinfektionen f6r en arbetskam-
rat, och dnnu firre hade berittat for sin chef.

Figur 7. Avstatt fran att soka arbete pa grund av hiv (andel i procent)
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En annan fraga gillde om man nagon gang 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 avstatt fran att resa hade ett
arbete. Studiedeltagarna angav olika skil sasom att de var oroliga for att
hivmedicinerna ska leda till att ens hivstatus avslojas, eller for att inte de inte
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skulle fa komma in i landet ifraga p& grund av landets lagstiftning géllande
hiv. Manga kinde ocksa en oro for att medicinerna skulle ta slut, eller for att
de skulle bli sjuka och tvingas s6ka sjukvard utomlands.

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

Oppenhet kring hiv

o 11 procent kinde att de kunde vara helt 6ppna med sin hivinfektion.

o De som berittat om hivinfektionen for sin partner hade hogre livskvalitet.

e De som inte var sd 6ppna med sin hiv som de skulle vilja, hade signifikant
lagre livskvalitet.

o De som blivit negativt bemétta pga. hivinfektionen, hade signifikant lagre
livskvalitet.

Endast 11 procent av studiedeltagarna kinde att de kunde vara helt 6ppna
med sin hivinfektion, och ytterligare 15 procent uppgav att de var 6ppna
med sin hiv gentemot de flesta. Antalet som var helt 6ppna 6kade med tiden
som gatt sedan hivdiagnosen. Men dven bland dem som kiént till sin hivin-
fektion i mer &n 20 ar var bara 18 procent helt 6ppna. Bland dem som ként
till hivinfektionen i upp till 5 &r var mindre 4n 8 procent 6ppna med sin
hivinfektion.

Cirka 70 procent hade berittat f6r &tminstone ndgon nérstdende om
hivinfektionen, och 27 procent hade berittat om hivinfektionen for sina
fordldrar eller for sina barn. Av dem med en fast partner hade majoriteten
(87 procent) informerat om sin hiv och det var ingen skillnad beroende
pé hur linge man ként till sin hivinfektion. Figuren nedan visar att endast
17 procent av alla studiedeltagare hade berittat om hivinfektionen for sin
partner, men denna laga andel berodde pé att ménga inte hade nagon fast
partner nir undersdkningen dgde rum. De som hade beréttat om sin hiv for
sin partner eller for en mojlig partner hade en hogre livskvalitet d4n de som
inte gjort det.
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Figur 8. Oppenhet (andel i procent)
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Vidare svarade 29 procent att de dr sa 6ppna med sin hiv som de vill vara
medan 42 procent skulle vilja vara mer 6ppna. Samtidigt uppgav 15 procent
(dubbelt s& manga kvinnor som mén, 24 procent respektive 11 procent) att
de ville vara mindre 6ppna.

Figur 9. Oppenhet i relation till 5nskan om 6ppenhet (andel i procent)
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Onskemalet om att kunna vara mer éppen med sin hivinfektion varierade
ocksé mycket utifrdn smittvag. Av de som fatt hiv via injektionsmissbruk
ville 28 procent vara mer 6ppna med sin hivinfektion. Av de som smittats
heterosexuellt eller via blod ville 37 procent respektive 38 procent vara mer
oppna. Andelen var 56 procent bland de mén som smittats via sex med mén,
och hela 71 procent bland de som smittats med hiv redan som nyfodda.

En fréga gillde om studiedeltagarna blivit negativt bemotta efter att ha
berittat om hivinfektionen. Pé den svarade 67 procent tydligt nej, medan
22 procent upplevde att de blev negativt bemotta nir de berittat, och
12 procent visste inte eller ville inte svara. De som blivit negativt bemoétta pa
grund av hivinfektionen hade signifikant simre livskvalitet jamfort med de
som inte blivit det.

Allman halsa

o Studiedeltagare som rapporterade psykisk sjukdom eller beroende-
sjukdom skattade sin livskvalitet som signifikant lagre dn 6vriga.

e De som har medicinerat mot sémnproblem, depression eller angest de
senaste sex ménaderna hade ldgre livskvalitet 4n de som inte gjort det.

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

En relativt stor andel, 42 procent, uppgav att de hade nagon eller nagra
andra kroniska akommor. Bland annat rapporterade 16 procent att de hade
hogt blodtryck, 10 procent att de forutom sin hivinfektion samtidigt var kro-
niskt infekterade med hepatit C, 7 procent att de behandlades f6r 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. Utover detta rappor-
terade 12 procent en annan kronisk sjukdom férutom hivinfektionen.

Studiedeltagare som rapporterade psykisk sjukdom eller beroende-
sjukdom skattade sin livskvalitet signifikant lagre 4n 6vriga.

Totalt 20 procent uppgav att de hade medicinerat mot sémnproblem
under de senaste sex manaderna, 11 procent att de nyligen hade tagit like-
medel mot depression och ytterligare 11 procent att de hade medicinerat
mot angest eller oro under det senaste halvaret. De som inte hade medici-
nerat mot somnproblem, depression eller angest de senaste sex manaderna
hade mycket hogre livskvalitet an de som haft sd stora problem att de
tvingats ta ldkemedel mot dessa. De som uppgav en behandlingskravande
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neuropsykiatrisk eller psykiatrisk diagnos hade ocksa de en signifikant lidgre
livskvalitet.

Sexuella faktorer

e De som hade haft sex med nagon annan de senaste sex méanaderna hade
signifikant hogre livskvalitet jamfort med de som inte hade haft det.

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

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

Sexlivet

Deltagarna fick ange hur viktigt de upplever att sexlivet r, och da svarade
majoriteten att det var viktigt eller ganska viktigt for dem. Svaren varierade
mycket beroende pa kon; 66 procent av médnnen och 44 procent av kvin-
norna 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 pro-
cent. Totalt 57 procent uppgav att de hade haft sex med en annan person
under de senaste sex ménaderna medan 8 procent inte ville svara. De som
hade haft sex med ndgon annan de senaste sex manaderna hade signifikant
hogre livskvalitet jamfort med de som inte hade haft det.

Hela 7 av 10 studiedeltagare uttryckte ett missndje med sitt sexliv. P&
fragan om sexlivet forandrats efter hivdiagnosen svarade 70 procent att s&
var fallet, och f6r 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 férsamring
upplevdes ocksa bland 51 procent av de heterosexuellt smittade jamfort med
70 procent av de min som fatt hiv genom sex med andra mén. Att sexlivet
fordndrats negativt var signifikant férknippat med lagre livskvalitet.
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Figur 10. Sexlivet (andel i procent)
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Lite fler 4n hilften, 57 procent, uppgav att de hade haft sex med en annan
person de senaste sex ménaderna, medan 8 procent inte ville svara pé den
fragan. Ndstan en fjardedel (23 procent) hade helt slutat att ha sex efter hiv-
diagnosen, och nistan lika méanga, 22 procent, uppgav att de nu hade firre
partner. Vidare svarade 13 procent att de mest har sex med andra som har
hiv, och 23 procent att det haft en negativ inverkan pé deras mojlighet till
sexuell njutning.

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

Det gick inte att se ndgot statistiskt samband mellan en negativ sjalvbild
pé grund av hiv och ett forandrat sexliv till f6ljd av hiv. Daremot var det
fler av dem som hade en mycket negativ sjdlvbild som inte hade haft nagon
sexuell relation under de senaste sex manaderna.
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Informationsplikten

De som inte upplevde hiv som ett hinder for att soka sig en partner hade
hogre livskvalitet.

e De som oroade sig for att bli polisanmailda av en sexpartner (pga. att de
inte foljt informationsplikten) hade signifikant lagre livskvalitet jamfort
med de som inte oroade sig.

Personer som lever med hiv i Sverige har haft informationsplikt, vilket inne-
bér att de alltid ska beritta om sin hivinfektion f6r en potentiell sexualpart-
ner fore samlag, &ven om kondom anvinds. Behandlande likare kan numera
franta patienten frén denna skyldighet om virusnivan i blodet dr 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 anség att
deras sexliv blivit battre efter hivdiagnosen ansag andé 80 procent att
informationsplikten hade en negativ inverkan pé sexlivet. Det tyckte dven
94 procent av de som fatt ett saimre sexliv efter hivdiagnosen. Endast
4 procent upplevde att informationsplikten hjélpte dem att vara 6ppna med
hivinfektionen pa en gang nir de tréffat en ny partner. Av dessa aterfanns
den storsta andelen av den grupp som ocksa upplevde att hiv férdndrat deras
liv i positiv riktning.

Den stora majoriteten, 88 procent, av studiedeltagarna menade att skyldig-
heten att beritta om hivinfektionen hindrat dem fran att inleda sexuella
relationer samt hindrat dem fréan att soka efter en stadigvarande partner.
Nir det gdller informationspliktens paverkan pa mojligheten att tréffa 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 smitt-
skyddsldkaren eller polisen av en partner de haft sex med. Svaret varierade
med kon och sexuell identitet; 33 procent av médnnen men bara 18 procent
av kvinnorna hade ként en sddan oro. Bland MSM oroade sig hela 45 pro-
cent for detta liksom 18 procent av dem som identifierade sig som hetero-
sexuella. De som oroade sig for att bli polisanmalda hade signifikant sémre
livskvalitet jamfort med de som inte oroade sig i ojusterade analyser.
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Psykiska faktorer

o Det fanns ett tydligt ssmband mellan de fyra olika aspekterna av stigma
som undersoktes och skattad livskvalitet, ju hogre upplevt stigma ju lagre
livskvalitet.

o De som oroade sig for att inte fa det stod de kan komma att behova som
gamla, hade signifikant lagre livskvalitet jamfort med de som inte oroade
sig for detta.

o Hopploshetskanslor korrelerade signifikant med livskvalitet; desto
starkare kinsla av hopploshet, desto lagre livskvalitet.

Hivstigma
Stigma klassificerades enligt den validerade skalan HIV Stigma Scale vilken
inkluderar fyra olika typer av hivstigma. Dessa redovisas tematiskt nedan.

Oro oOver att berdtta om infektionen (fragor om att beritta eller hélla hiv-
infektionen hemlig) var den form av stigma som flest upplevde som ett stort
problem, och 78 procent angav att de i hog grad var oroliga dver att berdtta
om sin hiv.

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

Fragorna kring negativ sjilvbild relaterat till den egna hivinfektionen
(att kdnna skuld och kdnna sig mindre vérd) visade att 36 procent, i hog
grad, hade en negativ sjdlvbild pa grund av hiv.

Forekomst av personlig erfarenhet av stigma (erfarenhet av att forlora
vanner eller att folk tar avstind pé grund av ens hivinfektion) var nagot som
ménga hade upplevt, varav 30 procent i hog grad.

Det fanns ett tydligt statistiskt sasmband mellan alla de ovan nimnda
stigmavariablerna och skattad livskvalitet: ju hogre upplevt stigma, desto

ldgre livskvalitet.

Oro fér dlderdomen

Totalt 38 procent uttryckte oro for att inte fa vard och omsorg under alder-
domen. Vidare trodde 10 procent av studiedeltagarna att de inte skulle bli
sarskilt gamla medan 8 procent inte ville svara pa fragan.
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Figur 11. Oro for alderdomen (andel i procent)

50

45

40

35

30

25
20

15

10

0

Ja Nej Jag tror inte jag blir Vill inte svara
sarskilt gammal

Kanner du oro for att du inte ska fa den vard och omsorg du behover nar du blir
aldre och behover extra stod?

Hoppléshetskanslor

Totalt 44 procent av studiedeltagarna upplevde inga hopploshetskanslor.
Samtidigt rapporterade 23 procent lag grad av hopploshetskinslor och
22 procent hade starka eller mycket starka hopploshetskdnslor medan
11 procent inte besvarade denna friga.

Fysiska faktorer
o Ett mycket bra immunférsvar (CD4 6ver 500 celler/mm?®) i samband med
hivdiagnos korrelerade med en hogre livskvalitet.

o Fysiska biverkningar av hivmedicinen forsamrade livskvaliteten signifi-
kant, och paverkan var dnnu starkare om man upplevde psykiska biverk-
ningar.
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Immunsystemets tillstand

En vuxen person med normalt immunforsvar har ett CD4-tal?> mellan

500 och 1 200 celler/mm?. Tidigare definierades aids som ett CD4-tal under
200 celler/mm?, men med dagens mycket effektiva antivirala hivbehandling
forbattras immunforsvaret matt i CD4 relativt snabbt och ménga uppnér ett
helt normalt CD4-tal efter ett par &rs behandling. Cirka 70 procent av alla
som numera diagnosticeras med hiv i Sverige far en s kallad sen diagnos
med ett CD4-tal under 350 och behéver omedelbar hivbehandling. I studien
sdgs ett samband mellan ett bra immunforsvar och hogre livskvalitet.

Likemedelsbehandling

Endast 4 procent av studiedeltagarna anvande inte antivirala lakemedel
mot hiv, vilket stimmer med den forvintade andelen obehandlade enligt
InfCare HIV, det nationella kvalitetsregistret for hiv i Sverige. Totalt 62 pro-
cent av studiedeltagarna upplevde inga fysiska biverkningar av sina hiv-
likemedel medan 28 procent rapporterade nagon 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 biverk-
ningar av sin hivmedicin férsamrade livskvaliteten signifikant, men det
monstret var dnnu starkare om man upplevde att hivlikemedlen gav
psykiska biverkningar.

Alkohol, droger och rékning
e De som drack mer alkohol 4n de ville hade signifikant lagre livskvalitet
an de som inte drack alls.

o De som tog droger, sarskilt de som injicerade droger, hade signifikant
lagre livskvalitet.

e Anvindande av beroendeframkallande likemedel utan likares ordina-
tion, samvarierade med lagre livskvalitet.

o Rokare hade ligre livskvalitet 4n de som hade slutat roka eller aldrig rokt.

Deltagarna fick ange hur mycket alkohol de dricker och om de dricker mer
dn 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 still-

2. CD4 ir en slags vita blodkroppar med betydelse fér immunférsvaret (s kallade CD4-positiva
celler eller t-hjalparceller), vars antal kontrolleras regelbundet hos personer som lever med hiv.
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ning eller svara. De som drack mer 4n de ville hade sdmre livskvalitet &n de
som inte drack alls. Det var ddremot ingen signifikant skillnad mellan de
som drack mer #@n de ville och de som var néjda med hur mycket de drack.
Knappt hilften, 46 procent, av studiedeltagarna upplevde inte att alkohol-
konsumtionen hade férdndrats efter hivdiagnosen, medan 15 procent drack
mindre och 7 procent drack mer. De som drack mer alkohol 4n de ville hade
signifikant lagre livskvalitet an de som inte drack alls.

P4 fradgan om droganvindning uppgav 79 procent att de inte tar droger.
De som anvinde droger hade dock en lagre livskvalitet an andra, och de som
injicerade droger hade en dnnu lagre livskvalitet jamfort med de som anvén-
der droger pa annat sitt. Av de som fétt 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 fréga gillde om man under det senaste halvéret tagit receptbelagda
likemedel som kan vara beroendeframkallande, utan likares ordination.
Totalt 6 procent svarade ja. Av de som var knutna till beroendevéarden upp-
levde de allra flesta inte att kontakten med denna vardform péverkades av
deras hivinfektion, men for vissa hade hiv 6kat mojligheterna att fa behand-
ling f6r beroendesjukdomen.

Nir det giller r6kning 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 méannen rokte 30 procent jaimfort med 18 pro-
cent av kvinnorna. Rokare hade ldgre livskvalitet an de som hade slutat roka
eller aldrig rokt.

Jdmfdrelser pa gruppniva av
ldgst respektive hogst livskvalitet

Analysen omfattar jamforelser pa gruppniva mellan de som rapporterade
den lagsta livskvaliteten (0-4 poédng av 10) och de som rapporterar hogst
livskvalitet (9-10). I analysen framtrddde nagra monster dven om alla skill-
nader inte var statistiskt signifikanta vid senare analys (se tabell 1). Andelen
kvinnor och andelen utlandsfédda var nagot hogre bland de som skattade
sin livskvalitet som hog. En storre andel i gruppen med ldg livskvalitet var
hemldsa och hade en inkomst under 14 000 kronor per manad. Fler av de
med hog livskvalitet hade en fast partner och betydligt firre i den gruppen
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hade ocksé slutat ha sex efter sitt hivbesked. I gruppen med riktigt lag
livskvalitet var det en dubbelt s& stor andel som var rékare och anvinde
beroendeframkallande likemedel utan recept jamfort med gruppen som
skattade sin livskvalitet riktigt hogt. Fler med mycket lag livskvalitet tog
ocksd beroendeframkallande likemedel utan likares ordination, och drack
mer alkohol 4n de 6nskade och en betydligt storre andel hade injicerat dro-
ger under senaste sex manaderna. Medelaldern var lika i bada grupperna
(48 respektive 47 ar).

Tabell 1. Jamforelse pa gruppniva mellan de som hade allra ldgst (0-4) och allra hogst
(9-10) livskvalitet.

Antal individer 185 261
Andel kvinnor 25 % 32%
Utlandsfodd 41 % 46 %
Inkomst Iagre an 14 000 kr/manad 55 % 23%
Hemldsa under de senaste sex manaderna 17 % 4%
Mdn som har fast partner 38 % 69 %
Kvinnor som har fast partner 50 % 70 %
Mdn som slutat ha sex efter hiv 41 % 1%
Kvinnor som slutat ha sex efter hiv 41 % 19%
Rékare 42 % 22 %
Mdn pa beroendemedicin utan recept 25 % 12 %
Kvinnor pa beroendemedicin utan recept 15 % 4%
Injicerat droger senaste se manaderna 8 % 0.4 %
Dricker mer an man énskar 24 % 5%

Statistiska analyser

Analyserna visade att det finns flera samband mellan olika bakgrunds-
faktorer och sjilvskattad livskvalitet. De studiedeltagare som inte arbe-
tade, till exempel arbetssokande och hemarbetande hade signifikant ldgre
sjalvskattad livskvalitet jaimfort med de som arbetade, och det gillde dven
langtidssjukskrivna och sjukpensionarer. De sjilvskattade vardena var ocksa
ldgre bland de som var eller nyligen varit hemlosa liksom de som inte hade
ndgon partner. Ddremot hade hogre skattningar av livskvaliteten signifi-
kanta samband bade med hogre inkomst och med att bo tillsammans med
sin partner eller familj.

Betriffande sexuella faktorer framkom att forsdmrat sexliv efter hivdiag-
nos hade samband med ligre sjdlvskattad livskvalitet, liksom att ha blivit
sexuellt avvisad och att kdnna oro for att bli polisanméld av en sexpartner.

38 ATT LEVA MED HIV | SVERIGE



De studiedeltagare som haft sex med nadgon under de senaste sex ménaderna
skattade sin livskvalitet hogre, ndgot som ockséd de gjorde som inte upp-
levde att hiv utgor nagot hinder for att s6ka en partner. Det framkom inga
statistiskt signifikanta samband mellan 4 ena sidan personliga resurser och
sociala resurser och 4 andra sidan sjilvskattad livskvalitet.

Vad betriffar signifikanta samband mellan fysiska och psykiska faktorer
och grad av sjalvskattad livskvalitet framkom att fysiska och psykiska biverk-
ningar av hivlikemedel 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 over
500 celler/mm?), medan nagon tydlig trend eller statistiskt signifikant sam-
band kunde pavisas mellan immunférsvaret och livskvaliteten nér enkiten
besvarades.

Analyserna visade ocksd att de flesta psykiska faktorer var statistiskt
signifikant kopplade till lagre livskvalitet: psykiatriska och psykologiska
symtom, psykisk sjukdom eller beroendesjukdom, medicinering mot
somnproblem, depression eller angest under de senaste sex manaderna,
en behandlingskravande 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 lagre ju hogre det upplevda stigmat var. Skattningarna var ocksa lagre
bland de som inte var lika 6ppna med sin hiv som de helst skulle vilja vara,
de som blivit negativt bemétta pa grund av sin hivinfektion, de som upp-
levde 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 vi-
sade signifikant ldgre sjélvskattad livskvalitet bland de som drack mer 4n de
ville, de som tog droger (i synnerhet de som injicerade droger) och de som
anvinde beroendeframkallande likemedel utan ldkares ordination hade.
Rokare hade ocksa lagre livskvalitet dn de som hade slutat roka eller de som
aldrig rokt.
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De faktorer som framstod som sarskilt viktiga och som hade starkt samband
med en ldgre skattad livskvalitet var foljande i fallande ordning av betydelse
med storst betydelse forst:

Hopploshetskinslor, ju starkare sadana, desto lagre livskvalitet;

Att ha medicinerat mot angest och oro de senaste sex manaderna;
Psykiska biverkningar av hivldkemedel;

HemlG6shet senaste sex manaderna;

Att ha en negativ sjalvbild, ju starkare sjdlvstigma, ju liagre livskvalitet;
En negativ forandring av sexlivet efter hivdiagnos;

Att dricka mer alkohol dn man sjélv skulle vilja;

Hog oro for vad andra ska tycka om ens hivinfektion;

W P N O W AW NS

En lag inkomst;

=y
o

. Intag av beroendeframkallande icke ordinerade likemedel

—
—

. Ett pagaende injektionsmissbruk.
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KAPITEL 5

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 manga 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 vil med
andra svenska studier (8, 9). Det bor dnda 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 én befolkningen i stort. Ur ett svenskt
perspektiv fann Eriksson m.fl. (11) att homosexuella mén som levde med
hiv hade en ldgre hilsorelaterad livskvalitet jamf6rt med mén i befolkningen
i stort. En annan studie (12) visade att bade kvinnor och man som levde
med hiv uppvisade lagre hilsorelaterad livskvalitet jamfort med kons-
matchade normdata. Tidigare svensk forskning inom detta omrade har dock
haft firre 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
forhallanden, kroppslig hilsa, psykiskt vdlmaende, hivrelaterat stigma och
sexlivet. Betriffande sociodemografiska forhéllanden visade denna under-
sokning inget samband mellan & ena sidan kon, &lder, sexuell identitet,
fodelseland och smittvig och & andra sidan sjdlvskattad livskvalitet. Dire-
mot samvarierade hemloshet och lag inkomst med ldgre livskvalitet, vilket
aven framkommit i andra studier (13, 14).

Aven om flertalet av studiedeltagarna upplevde hopp snarare &n hopp-
l6shet, rapporterade en dryg fjardedel en kinsla av hopploshet. Denna
kansla hade starkast samband med 1ag livskvalitet. En aspekt av individens
hélsostatus ér fysiska och psykiska biverkningar till f6ljd av hivldkemedel.
Merparten av studiedeltagarna var néjda med sin medicinering, men
upplevda psykiska biverkningar var kopplade till ligre livskvalitet. Tidigare
forskning har ocksa funnit samband mellan depression, dngest och andra
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liknande besvir och 1ag grad av livskvalitet bland personer som lever med
hiv (14). Liknande resultat visades i denna studie nér det galler kdnslor av
hopploshet som symtom pa depression. I likhet med en fransk studie (13)
var skattningarna av livskvalitet dven lagre bland de studiedeltagare som
tagit mediciner mot somnproblem, depression, dngest eller neuropsykiatrisk
sjukdom under de senaste sex ménaderna. Studiedeltagare som anség sig
dricka mer alkohol dn de egentligen ville och de som anvinde recept-
belagda beroendeframkallande lakemedel utan likares ordination skattade
sin livskvalitet som lagre. Personer som hade ett pagaende injektions-
missbruk hade ocksa en lagre livskvalitet 4n de som inte injicerade droger.
Det skall dock understrykas att detta inte géllde generellt f6r gruppen som
smittats via injektionsmissbruk och resultatet tyder inte pd att livskvaliteten
péverkas naimnvért av att bade vara patient inom beroendevarden och inom
hivvarden.

Hivrelaterad stigmatisering ar fortfarande ett socialt problem och 4r en
bidragande faktor till nedsatt livskvalitet hos personer som lever med hiv
(14). Resultatet visade tydliga kopplingar mellan ldgre livskvalitet och tva
typer av hivrelaterat stigma — negativ sjdlvbild i form av att kdnna skuld och
kédnna sig mindre vird pa grund av hiv, samt oro 6ver allmédnhetens attityder
till personer som lever med hiv. Rédsla for stigmatisering pa grund av hiv
leder till att manga inte vagar beritta om sin hiv ens for sina nérstdende,
vinner eller arbetskollegor. Det dterspeglades i resultatet eftersom néstan en
av fem deltagare inte hade berittat for ndgon alls om sin hivinfektion, och
endast 11 procent upplevde att de hade mojligheter att vara helt 6ppna med
detta. Av studiedeltagarna svarade ocksa 15 procent att de ville vara mindre
Oppna med sin hiv och ddrmed méjligen angrade sin 6ppenhet.

I motsats till andra studier (14, 15) hittades ingen koppling mellan socialt
stod och livskvalitet. Men av de som hade berittat for atminstone nagon
i sin sociala omgivning upplevde de flesta att de fick det stod de behovde.
Bara en minoritet var i kontakt med en ideell organisation f6r personer som
lever med hiv. Det var dénnu ovanligare att ha kontakt med en sddan organi-
sation om man bodde i en storstad eller p& landsbygden.

I likhet med tidigare studier (8, 9, 16) uttryckte 7 av 10 studiedeltagare
ett missnoje med sitt sexliv, vilket kan jaimforas med 64 procent i en svensk
hilsoenkit baserad pa InfCare HIV-data fran 2012. Majoriteten av delta-
garna i denna studie, liksom i tva skandinaviska studier (17, 18), svarade
att deras sexliv blivit sdmre efter hivdiagnosen. Resultaten visade ocksa att
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denna forsamring hade koppling till ligre livskvalitet. Ndstan en fjardedel
rapporterade att de helt hade slutat ha sex efter sin hivdiagnos och ungefir
lika ménga hade svérigheter att njuta sexuellt.

Informationsplikten upplevdes av de flesta studiedeltagare som en poten-
tiell kélla till sexuell frustration. Informationsplikten har sin grund i Smitt-
skyddslagen som reglerar vard, kontroll och forhallningsregler for ett antal
sjukdomar som betraktas som allméanfarliga (19). Omfattande forskning har
pé overtygande sitt visat att risken for sexuell 6verforing av hiv &r mycket
lag till minimal vid vilinstalld behandling. Detta ledde till att Smittskydds-
institutet, nuvarande Folkhélsomyndigheten, publicerade kunskapsover-
sikten Smittsamhet vid behandlad hivinfektion (1) ar 2013. Sedan dess kan
den behandlande likaren utifrdn denna nya kunskap, besluta att man endast
mdste informera andra om sin hiv om man utsitter dem for verforings-
risk dvs. om man inte anvinder kondom och om man har métbara nivaer
av virus i kroppen, nagot som 4r fallet f6r endast en liten minoritet av alla
personer som lever med hiv i Sverige. D& materialet samlades in under 2014
ar det troligt att denna forandring d4nnu inte helt omsatts i klinisk praxis. En
omprévning av informationsplikten kommer ddarmed pa sikt att ske mellan
behandlande likare och den som bir pa hiv utifran de kriterier som finns
faststdllda.

Aven om majoriteten av studiedeltagarna var njda med mojligheten att
diskutera sexualitet med sin hivsjukskoterska eller hivldkare, sé vill fler ha
mojlighet att diskutera sitt sexliv och sin sexualitet. Fler som arbetar inom
varden behover dérfor mer detaljerad kunskap om hur man kan praktisera
och rekommendera sikrare sex oavsett sexuell identitet i synnerhet i ljuset
av den mycket ldga smittsamheten vid vilbehandlad hivinfektion och den
forandrade informationsplikten.

Metodologisk diskussion

Denna studie dr den forsta storre undersokning som representerar alla grup-
per av personer som lever med hiv i Sverige, dven unga, kvinnor, personer
som injicerar droger och personer med utlindsk bakgrund. And 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. Farre 4n véntat anvdnde sig av de 6ver-
satta enkiterna, och kontaktpersonerna uppfattade att flera aktivt valde bort
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somali, tigrinja, thai, amhariska och arabiska - sannolikt pa grund av radsla
for att kunna bli identifierade trots att enkdten var helt anonym. Dessutom
var det cirka en tiondel som ldt bli att svara pa fragan om fodelseland trots
att de forst uppgivit ett annat fodelseland an Sverige. Detta kan vara delf6r-
klaringar till att det firre deltagare &dn forvintat har uppgivit ursprung i de
ovannimnda linderna. Samtidigt finns andra faktorer som ocksé kan orsaka
underrepresentationen, exempelvis att stigmatiseringen av personer med hiv
ofta dr hog i dessa omraden, och att méanga 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 smittvigen dominerar
ibla. Afrika. En delforklaring kan vara att InfCare HIV:s data avseende
smittvdg ar baserad pa behandlande likares uppskattning i samband med
hivdiagnosen och inte pa patientens sjilvrapportering som i denna studie.
En annan mojlig forklaring ar att personer som fatt hiv via heterosexuell
kontakt valde att inte delta i storre utstrackning 4n personer som fatt hiv pa
andra sitt. D4 studien var helt anonym och da rekryteringen pa alla platser
inte var lika intensiv varje dag beroende pa personalresurser, 4r det inte helt
enkelt att tolka bortfallet ytterligare, det vill sédga varfor vissa valde att inte
delta i studien.

Det finns ingen entydig definition av begreppet livskvalitet och dirmed
finns inte heller en modell som ofta anvands for att mata livskvalitet. I denna
studie anvédndes en elvagradig skala dér studiedeltagarna kunde bestimma
var pa skalan de befann sig, fran den ldgsta till den hogsta tankbara livs-
kvaliteten (skala 0-10). Det forekommer viss kritik mot att anvinda denna
typ av skala eftersom den anses spegla hur lycklig eller n6jd med livet man
ar just nu i relation till de omstidndigheter man lever under, och att den inte
ar tillrackligt kanslig ndr det géller att visa férandrade livsforhallanden.
Studiens syfte var dock inte att se forandring 6ver tid utan snarare att se hur
ménniskor mar och hur de skattar sin livskvalitet under de aktuella omstén-
digheterna, dér hiv ar en aspekt bland ménga andra. Studien anvinde sig
dven av Livstillfredsstillelseskalan, den multiobjektsskala som méter néjd-
hetsgraden inom nio livsomraden samt livet i allménhet, for att komplettera
skattningen p4 livskvalitet (20).

Studiens urval dr representativt och avspeglar dirmed befolkningen
som lever med hiv i Sverige. Dessutom anvandes olika internationella och
svenska validerade instrument i frageformuléret, och sammantaget gor
det att studieresultaten ger en trovirdig bild av situationen bland personer
som lever med hiv i Sverige. Studien &r en tvdrsnittsstudie, vilket betyder

44  ATT LEVA MED HIV | SVERIGE



att resultaten kan beskriva vilka faktorer som har ett samband med utfalls-
variabeln livskvalitet. Tvarsnittsstudier kan dock aldrig mita orsaker och
effekter. Det gar att undvika felkallor med hjilp av ett representativt urval
och hinsyn 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 for framtida insatser

Sammanfattningsvis visar studien att personer som lever med hiv i Sverige
overlag skattar sin livskvalitet som relativt hog. Resultaten ger ny kunskap
om hur det 4r att leva med hiv i dag och den kan ddrmed utgora underlag
for insatser pé individ- och samhallelig niv4, i syfte att forbéttra livs-
situationen och livskvaliteten for personer som lever med hiv.

I Sverige kan alla som vill fa tillgang till effektiva hivldkemedel, och dér-
med kan den forvintade livslingden for de allra flesta vara densamma som
om man inte har hiv. Trots detta lever ménga fortfarande med savil sjalv-
stigma som hivrelaterad stigmatisering med negativ sjalvbild, sairbehand-
ling, hoppldshetskanslor, psykisk ohilsa, psykiska biverkningar och oro 6ver
hur omgivningen ska reagera pa ens hivinfektion, vilket dr ett relativt stort
socialt problem for personer som lever med hiv.

Allménhetens attityder praglas 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 gé att minska den negativa paver-
kan som hiv kan ha pa sexuallivet samt majligheten att inleda nya relationer,
skaffa barn, resa eller arbeta med vad man vill. Det 4r ocksa angelédget att
visa hur negativa attityder och en avstandstagande instdllning gentemot per-
soner som lever med hiv reducerar individens livskvalitet. Kunskapen om
vad hiv ér i dag behover uppdateras sévil hos allmédnheten som hos hilso-
och sjukvarden. D4 skulle det bli lattare for personer som lever med hiv att
leva 6ppet samtidigt som stigma och negativ sdrbehandling minskar.

Saledes behover kunskapen om hiv, den mycket effektiva behandlingen,
den resulterande laga smittsamheten och méjligheten till ett langt liv, 6ka
brett i Sverige.
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Bilaga 1. Kontaktpersoner
och deltagande mottagningar

Denna studie ar resultatet av ett samarbete mellan Karolinska Institutet,
Karolinska Universitetssjukhuset, Sprutbytet vid Stockholms Brukarfor-
ening, Sprutbytet som drivs av Infektionskliniken Karolinska Universitets-
sjukhuset p& Sankt Gorans sjukhusomrade i Stockholm, Venhilsan pa
Sodersjukhuset i Stockholm, Astrid Lindgrens barnsjukhus i Stockholm
samt infektionsmottagningarna i Helsingborg, Malmg, Karlskrona, Kalmar,
Visby, Skovde, Goteborg, Orebro, Falun, Givle, Ume3, Luled och Folkhilso-
myndigheten (Bilaga 1 listar kontaktpersoner pé respektive mottagning som
arbetat med studien). Undersokningen utarbetades i samarbete med Stock-
holms Brukarforening, Hiv-Sverige och pilottestades dven av hivorganisatio-
nen Noaks Ark Stockholm.

Huvudansvarig for studien var Anna Mia Ekstrom, infektionslakare och
professor péd Infektionskliniken pa Karolinska Universitetssjukhuset och
pé Karolinska Institutet.

En styrgrupp bestdende av Gunilla Rad6, Louise Mannheimer (Folk-
halsomyndigheten), Hans Nilsson, Peter Manehall (Hiv-Sverige) och
Lars E Eriksson (Karolinska Institutet), har bidragit med goda rad under
hela processen. Niklas Eklund pé Stockholms Brukarférening har deltagit
i bade i enkdtutformning, pilottestning och datainsamling samt gett goda
rad. Bjorn Nordberg (Helsingborgs lasarett/Karolinska Institutet) har varit
forskningsassistent och koordinerat datainsamlingen pé 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 en-
kiten, tolkningen av resultaten samt haft en viktig roll i rapportskrivandet.

I ndra samverkan med Anna Mia Ekstrom har utredarna Charlotte
Deogan och Lennie Lindberg vid Enheten for hilsa och sexualitet pa
Folkhilsomyndigheten sammanstillt rapporten tillsammans med avdel-
ningschefen Anna Besso och enhetschefen Louise Mannheimer. Utredaren
Karl Norwald har medverkat i arbetet pa Folkhidlsomyndigheten.

48 ATT LEVA MED HIV | SVERIGE



Enkiten har distribuerats av f6ljande 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

Falu lasarett, Falun
Kristina Landas och Nils Kuylenstierna

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

Helsingborgs lasarett, Helsingborg
Bjorn Nordberg

Infektionskliniken pa Karolinska Universitetssjukhuset, 156,
Huddinge, Stockholm
Anna Mia Ekstrom, Marie Hultén och Mira Karlsson

Infektionskliniken pa Karolinska Universitetssjukhuset,
Sprutbytet pa S:t Gorans sjukhus, Stockholm
Erika Spangberg och Martin Kéberg

Skaraborgs sjukhus Skovde (Karnsjukhuset), Skovde
Marianne Schlaug

Léanssjukhuset i Kalmar, Kalmar
Annica Boija och Jonas Bonnedahl

Norrlands universitetssjukhus, Umea
Helena Lindmark och Carolina Lundberg

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

Sunderby sjukhus, Lulea
Suzanne Wendahl

ATT LEVA MED HIV | SVERIGE 49



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

Venhilsan pé Sodersjukhuset, Stockholm
Lena Lindborg, Kajsa Flisager och Lena Nilsson Schonnesson

Visby lasarett, Visby
Sture Persson

Sahlgrenska Universitetssjukhuset/Ostra, Géteborg
Aylin Yilmaz
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Bilaga 2. Metod

och fordjupad analys

Teoretiskt ramverk

Figur A. Teoretiskt ramverk anpassat for hiv och baserat pa the coping-based model of
stress resistance (Holohan et al, 1994).
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Detaljerad beskrivning av studiedesignen

Denna tvidrsnittsstudie dr den forsta heltdckande studien dir livskvaliteten
har undersokts bland personer som lever med hiv i Sverige. Studien genom-
fordes som en anonym enkit. Enkitens utformning utgick fran en teoretisk
modell om livskvalitet ("the coping-based model of stress resistance”) (6).
Denna modell utgar fran att personliga resurser sasom sjélvfortroende och
sjalvbild, sociala resurser sisom upplevelse av stod frdn omgivningen samt
adaptiv coping hjdlper till att hantera och minska negativa psykologiska
konsekvenser av olika péfrestningar och uppritthélla vér livskvalitet.
Pifrestningar definieras har som fysiska, psykiska och sexuella omstindig-
heter eller faktorer som kan paverka vart vilmaende i negativ riktning och

som vi bedomer overstiger vara personliga och sociala resurser.

Enkaten

Enkiten utformades under 2013 pa 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 malgruppsperspektiv. Med-
verkande kliniska mottagningar fick ocksa ge sina synpunkter pa enkiten
innan den testades under sommaren 2013 med hjélp av patientorganisatio-
nerna ovan. For att minska risken f6r underrepresentation av personer med
utlindsk bakgrund, 6versattes enkiten till nio olika sprék férutom svenska:
engelska, franska, spanska, ryska, thai, somaliska, amhariska, arabiska, och
tigrinja.

Enkiten omfattade 77 fragor om livskvalitet, bakgrundsdata och aspek-
terna fran “the coping-based model of stress resistance” (fysiska, psykiska
och sexuella faktorer samt personliga och sociala resurser). Enkdten om-
fattade bade etablerade fragor och skattningsskalor som anvints i tidigare
studier (8, 20-25) men &dven vissa nya fragor utifrén de livsomraden som
bedomdes som betydelsefulla utifrdn ovan nimnda teoretiska modell (6),
kunskapsoversikten (4) och malgruppens 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 vrdenheter 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
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representerade vid tidpunkten f6r datainsamlingens borjan i december 2013,
75 procent av alla personer med kind hivinfektion i Sverige. For att minska
risken for att fa en underrepresentation av personer som smittats via injek-
tionsmissbruk och som eventuellt tappat kontakten med sin behandlande
enhet, inkluderades dven tvéd sprutbytesprogram i studien (en lista med alla
deltagande vérdenheter presenteras i bilaga 1).

For att sakerstilla en god representation dven av unga vuxna (18-24 ér)
som lever med hiv, inkluderades Astrid Lindgrens barnsjukhus i Stockholm
da de forutom barn ocksa handlagger hivinfektion hos ett antal unga vuxna.

Vid varje deltagande enhet utsags en kontaktperson med lokalt ansvar for
att bjuda in patienter for medverkan och datainsamling (bilaga 1). Under
2013 anordnades tva storre informationsmaoten om studien i Stockholm ditt
alla ansvariga kontaktpersoner och studieansvariga bjods in for information
om studien samt for att ge synpunkter pa enkéiten. Studiekoordinatorn och
studieansvarig hade kontinuerlig kontakt per e-post och telefon med samt-
liga enheter for uppfoljning.

Alla personer med kind hivinfektion som besokte ndgon av de 17 enheter
som rekryterade studiedeltagare var mojliga deltagare med undantag for
personer under 18 &r och de som kint till sin hivinfektion mindre 4n sex
ménader. Det sistnimnda pé grund av att de flesta drabbas av nagon form av
krisreaktion i samband med sitt hivbesked, med fé6rmodad stor paverkan pa
upplevd livskvalitet under de férsta manaderna. Studiedeltagarna besvarade
enkiten helt anonymt, och varje person uppmanades att bara svara pa en
enkadt vid ett tillfille.

Ett konsekutivt urval skedde samtidigt p4 alla 17 deltagande enheter, dér
alla som besokte nagon av dessa enheter under datainsamlingsperioden
(december 2013-augusti 2014) skulle ha samma chans att delta. Kontakt-
personerna fick instruktioner att:

Alla som var 18 ar eller dldre med kidnd hivinfektion sedan minst sex ma-
nader som besokte sin hivmottagning under datainsamlingsperioden skulle
informeras om studien och tillfrdgas om de ville delta genom att fyllaien
enkdt. Alla skulle informeras om att deltagandet var anonymt och frivilligt
och inte pd nagot sitt skulle paverka deras vard. De som accepterade delta-
gande skulle erbjudas att svara pa enkéten pa enskild plats p4 mottagningen
och att limna enkdten i ett forseglat kuvert i en for andamalet avsedd lada.
Kontaktpersonen samlade ihop kuverten och skickade dessa till en sirskild
svarspostadress pd Karolinska Institutet. De patienter som inte kunde/ville
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besvara enkiten pé plats erbjods majlighet att ta med sig enkdten 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 dnda ville delta, fanns méjlighet att anvinda sig
av telefontolk. Tolksamtalet skulle ske anonymt i ett enskilt rum.

For att kunna vérdera om bortfallet var slumpmassigt eller inte, forde
kontaktpersonerna en logglista 6ver de som tackade nej till deltagande dar
de sa langt det var mojligt, ombads uppskatta kon, ungefirlig &lder, smitt-
vig (om ként) och fodelseland (fodd i 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 patientféreningarna 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 m6jliggora analyser med
tillracklig statistisk styrka, var malet att na cirka 15 procent av alla med
kiand hivinfektion i Sverige vilket motsvarar cirka 1100 personer totalt. Med
hénsyn till marginal for bortfall av ofullstindiga enkéter var malet dérfor att
inkludera 25 procent av personer med kidnd hiv pa varje enhet. Det unge-
farliga antalet berdknades med hjilp av det nationellt heltickande kvalitets-
registret for hivvard i Sverige, InfCare HIV. Studien startade vid alla enheter
den 2 december 2013 men avslutades vid olika tidpunkter nir respektive
enhet uppnétt sitt méalantal. I augusti 2014 avslutades datainsamlingen da
mélet hade natts och 1100 enkiter samlats in.

Representativitet
Logglistorna for att vardera ett eventuellt selektivt bortfall var i stor utstrack-
ning ifyllda avseende trolig smittvig och om personen var utlandsfodd eller
inte. Mellan 36 och 70 procent av de mojliga studiedeltagarna, beroende
pé enhet, godkdnde/accepterade att vara med i studien. Kvinnor tackade i
storre utstrackning 4n mén nej till deltagande i jaimforelse med méan. Kraven
pé representativitet beddmdes ha uppnétts men det fanns en viss under-
representation av personer som uppgav sig vara heterosexuellt smittade.
Majoriteten av studiedeltagarna valde att svara pa den svenska enkiten
(82 procent), 8 procent pa engelska, 6vriga i fallande ordning pa thai,
franska, tigrinja, amhariska, spanska, arabiska, ryska och somaliska. Farre
an forvantat anvinde sig av de Gversatta enkaterna. Fragan om fodelseland
har inte besvarats av 153 deltagare, som tidigare uppgivit att de var fodda
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utanfor Sverige. Det dr mojligt att detta dr forklaringen till att vi fick firre
patienter som uppgav Eritrea, Etiopien, Somalia och Thailand som fodelse-
land fanns med jamfort med forvintat baserat pa andelen fran dessa linder
i det nationellt heltickande kvalitetsregistret for hivvarden i Sverige,
InfCare HIV.

Databearbetning och dataanalys

Den pappersbaserade enkitinformationen ldstes in i en 16senordskyddad
databas. Databearbetningen pabdrjades i oktober 2014. Av de 1100 individer
som svarat pd enkdten, exkluderades tre personer som uppgivit en &lder

< 18 ar, och ytterligare en som angett kinnedom om sin hivinfektion kortare
tid 4n sex manader. Dataanalysen inleddes saledes med 1096 individuella
enkiter som underlag. Efter att insamlingstiden officiellt avslutats inkom
ytterligare en handfull enkiter 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 fakto-
rer) som pa ett statistiskt signifikant sitt korrelerade med livskvalitet, i forsta
hand i univariata modeller ddr endast livskvalitet och en variabel av intresse
inkluderades, och i andra hand vid en multipel regressionsanalys dir alla
variabler som visat sig vara viktiga i den univariata analysen togs med. Pa
detta sdtt forsoker man justera for eventuella felkéllor, sa kallad confoun-
ders. Nagra variabler anségs som sé viktiga att de skulle vara med i den
multipla regressionsanalysen oavsett statistisk signifikans i den univariata
analysen: kon, dlder, smittvig, 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 p4 att flera av faktorerna bidrog till att forklara
liknande delar av den sjdlvskattade livskvaliteten. Den multivariata analysen
tar hiansyn till denna typ av samvariation liksom till potentiella missvisande
samband, sé kallad confounding, och anger betydelsen av varje faktor givet
att alla andra faktorer skulle vara lika. I den multivariata modellen inklu-
derades ocksa sarskilt betydelsefulla bakgrundsvariabler: kon, alder, sexuell
identitet, smittvdg och fodelseland, trots att dessa faktorer var och en for sig
inte hade nagot statistiskt signifikant samband med livskvalitet i de univa-
riata analyserna.

For att minimera antalet missade svar pé variabeln livskvalitet infor den
multipla regressionsanalysen genomfordes en sa kallad imputering, dér sak-
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nade vdrden ersitts med det mest sannolika vdrdet (en detaljerad forklaring
till imputationsprocessen finns i bilaga 2). Dérefter genomfordes en “stegvis
variabel-selektion” Selektionsmetoden gar till sa att en ordinal logistisk
regressionsmodell med de férdefinierade variablerna skattas. Dérefter viljs
den av de 6vriga variablerna som har lidgst p-virde ut och laggs till i model-
len. Dérefter fortsitter samma procedur med resterande variabler till dess
att samtliga variabler med p-virde under 0,05 dr med i modellen. Om en
inkluderad variabel fick ett p-varde > 0,05 i processen exkluderades denna
variabel.

Validerade frageinstrument och analyssatt

Hivstigma: En kortform av HIV Stigma Scale anvindes for att méta olika
aspekter av hivstigma. Den ursprungliga HIV Stigma Scale ar utvecklad i
USA och bestar av 40 fragor inom fyra olika omréden; personlig erfarenhet
av stigma, bekymmer 6ver att beritta, negativ sjalvbild pa grund av hiv och
bekymmer 6ver allmédnhetens attityder (21). Skalan har 6versatts och testats
for svenska forhallanden (14) och en kortform bestdende av 12 fragor

(3 fran varje omrade) har tagits fram (22) och anvints i enkaten. Varje fraga,
i form av ett pastaende, besvaras pa en fyrgradig skala (instimmer inte
alls=1, instimmer inte=2, instimmer=3, instimmer helt=4). Svaren pa fra-
gorna fran respektive omrdde summeras till en skala som kan variera mel-
lan 3 och 12 dér 3 star f6r ingen upplevd hivstigma och 12 for hog upplevd
hivstigma. Svaren delades in i tva grupper, lag stigma (3-7 poédng) respektive
hog stigma (8-12 poéng).

Livskvalitet: Analysens utfallsvariabel var sjalvskattad livskvalitet utefter en
11-gradig skala (0-10) ddr O var lagsta och 10 var hogsta tinkbara livskva-
litet. Eftersom utfallsvariabeln inte helt sédkert kan sdgas vara kontinuerlig
tog vi hdnsyn till ordinaliteten (att skalan graderas i en bestimd ordning)

i variabeln genom att anvinda ordinal logistisk regression dr vi slog ihop
vardena 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 allmanhet, anvindes for att komplettera
skattningen pd livskvalitet.

Hopploshet: Becks Hopploshetsskala (23) anvindes for att mita kdnslan av
hopploshet infor framtiden. Den bestar av 20 pastaenden, till exempel “Jag

3» »

ser med tillforsikt och entusiasm pé framtiden”, “Det &r lika bra att jag ger
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upp for det finns ingenting som jag kan gora for att f det béttre”. Om pésta-
endet motsvarar den instidllning personen haft under den senaste veckan
sdtter hen ett kryss for Sant och om det inte stimmer ett kryss for Falskt.
Poédngen kan sedan summeras till en skala pa 0-20 for att gradera kinslan av
hopploshet, dir 0 motsvarar ingen kénsla av hopploshet och 12-20 stér for
mycket hog grad av hoppldshetskinslor.

Hivrelaterade posttraumatiska stressymptom: Horowitz "The Impact of Life
Events-skalan’ (24) har anvénts for att mata hivrelaterade posttraumatiska
stressymptom. Instrumentet bestér av 15 pastdenden som besvaras pa en
tyrgradig skala (inte alls=0, séllan=1, ibland=3, ofta=5) och summeras till en
skala pa 0-75, dar O star for inga symtom och 44-75 podng motsvarar hog
grad av hivrelaterade stressymptom. Den skalan tyvirr inte har analyserats
pé grund av tidsbrist.

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

Imputationsprocess av missade svar

For att minimera antalet missade svar pé variabeln livskvalitet infor den
multivariata analysen genomf6rdes en sa kallad imputering, dar saknade
varden ersitts med det mest sannolika vardet. Denna gick till sd 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 pa de 6vriga variablerna.

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

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

4. Utifrdn dessa sannolikheter slumpades det imputerade virdet pa livs-
kvalitet fram. Dessa anvdndes sedan i analysen.
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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 dir summan tre innebar ”inget stigma” medan summan
12 innebart “hogt stigma”. For variablerna i de fyra olika stigma-indexen s&
imputerades (ersattes) virden pd dessa for individer som hade en eller tvé
missade svar per index. For ett index sa gjordes foljande imputering:

1. Vid tva missade svar imputerades dessa tvd med vérdet pa den tredje
stigmavariabeln som inte hade nagot missat svar.

2. Vid ett missat svar (det vill sdga da tva av stigmavariablerna hade besva-
rats), imputerades detta med ett av de tvd virden som inte var missade,
vilket valdes slumpméssigt.
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Bilaga 3. Enkat

Under 4 manader kommer 6ver 1000 hiv-positiva personer i hela landet att
tillfragas om deltagande i en studie som handlar om hur det ér att leva med
hiv i Sverige idag. Aktuell kunskap om livskvalitet och livssituation for olika
grupper behovs for att vid behov kunna forandra vard och bemétande i
sambhillet. Din medverkan édr darfor mycket vérdefull.

Hur gar det till?

Vid ditt besok pé infektionsmottagningen far du en enkit att fylla i med fra-
gor om hur du mér och om det finns faktorer som du upplever pafrestande
eller inte tex i samband med arbete, resor, kontakt med varden eller i relatio-
ner. Enkiten tar cirka 20-40 minuter att fylla i.

Fragorna har utarbetats i samarbete med flera svenska stddorganisationer
for hivpositiva (HIV-Sverige, Noaks Ark, Brukarféreningen i Stockholm)
for att vara s aktuella och relevanta som mgjligt. En del fragor kan kanske
upplevas som upprepningar eller som negativa, men &r viktiga for att svaren

fran Sverige ska kunna jamforas med svar fran andra lander.

Enkidten 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 vard kommer att kunna ldsa dina svar.

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

Vem dr ansvarig?

Studien &r ett samarbete mellan Smittskyddsinstitutet, Karolinska Institutet,
Karolinska Universitetssjukhuset, Venhilsan, Astrid Lindgrens barnsjukhus
i Stockholm samt infektionsmottagningarna i Helsingborg, Malmo,
Karlskrona, Kalmar, Visby, Skévde, Goteborg, Orebro, Falun, Givle, Umea
och Lulea. Huvudansvarig 4r Anna Mia Ekstrom, infektionsldkare och
professor. Studien och enkéten dr granskade av Regionala Etikprovnings-
ndmnden i Stockholm.
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Om du har fragor
. om enkdten, 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 radgivning av ndgon som vet
hur det kan vara att leva med hiv, vind dig till

Hiv-Sverige Riksforbundet for hivpositiva
Telefon: 08-714 54 10, 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 férening
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 fragorna samtycker du till att vara med i studien.
Du visar dd ocksd att du vet att din medverkan ar frivillig och att dina svar
ar helt anonyma.
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ALLMANNA FRAGOR OM DIG OCH DIN AKTUELLA LIVSSITUATION

1.

Hur gammal ar du? ar

Ar du/Identifierar du dig som:

a. Man

Ob. Kvinna

Oc. Annat

Har du for narvarande en partner (sambo/sédrbo/make/maka)?
Ca.Ja, man

0b. Ja, kvinna

Oc.Nej —> GATILL FRAGA 4!

3.1. Hur ldnge har du och din partner (sambo/sdrbo/make/maka) varit tillsammans?
OJa. Mindre an 12 manader

Ob.1-5ar

Clc. 6 areller mer

0d. Vill inte svara

3.2. Lever din partner (sambo/sarbo/make/maka) ocksa med hiv?
Oa.ja

0b. Nej

Oc. Vetinte

0d. Vill inte svara

Har Du barn?

Oa.ja

Ob.Nej —>GATILL FRAGA 5!

Oc. Villinte svara  —> GA TILL FRAGA 5!

4.7. Hur manga barn hardu? ___barn

4.2. Hur manga av dina barn bor du tillsammans med (helt eller delvis)? ___barn
4.3. Har ditt barn/nagot av dina barn hiv?

Oa.Ja

0b. Nej

Oc. Vetinte

od. Vill inte svara

Skulle du vilja fa barn i framtiden?

[a. Ja, det ar mycket viktigt fér mig

b, Ja, men det &r inte sa viktigt for mig

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

Ce. Det ar for sent

Of Nej

Og. Vill/Kan inte svara

Hur manga ar har du gatt i skola (grundskola, gymnasium, hogskola/universitet)?
CJa. Mindre an1ar

0b.1-6ar

Oc.7-9ar

0d.10-12 ar

Oe. 13 areller langre
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7. Vilken &r din nuvarande sysselsattning? (du kan kryssa for flera alternativ)
0 a. Arbetar som anstalld heltid
Cb. Arbetar som anstalld deltid
Cc. Egen foretagare
0 d. Studerande heltid
Ce. Studerande, deltid
O f. Sjuk/-aktivitetsersattning (sjuk-/fortidspensionar) heltid
O g. Sjuk/-aktivitetsersattning (sjuk-/fértidspensiondr) deltid
O h. Langtidssjukskriven (mer &n 3 manader) heltid
0. Langtidssjukskriven (mer &n 3 manader) deltid
0Jj. Tjanstledig eller foraldraledig, heltid
k. Tjanstledig eller foraldraledig, deltid
1. Arbetssokande eller i arbetsmarknadspolitisk atgard heltid
O m. Arbetssokande eller i arbetsmarknadspolitisk atgard deltid
0 n. Hemarbetande, skoter hushallet
CJo. Villinte svara
8. | Vilken &r din nuvarande inkomst (med inkomst menas har 16n, sjukpenning, sjukersattning/
aktivitetsersattning, socialbidrag, etc.) per manad fore skatt?
[Ja. 0-5 000 kronor
0b. 5000-13 998 kronor
£Jc. 14 000-21999 kronor
0 d. 22 000-31998 kronor
Oe. 32 000-50 999 kronor
[ f. 51000 kronor eller mer
Oe. Villinte svara
9. | Ivilken del av Sverige bor du?
T a. Norrland
[Jb. Svealand (mellersta Sverige)
Oc. Gotaland (sodra Sverige)
o d. Vill inte svara
10. | Bordui:
O a. Stockholm, Goteborg, eller Malmd
0b. Annan storre stad
CJc. Mindre stad/ort
0d. Landsbygd
Ce. Villinte svara
1. | Hur ser din boendesituation ut for narvarande (du kan kryssa fér flera alternativ):
Ja. Jag borensam
Ob. Jag bor med partner (sambo/make/maka)
0Jc. Jag bor med mitt/mina barn
0 d. Jag delar bostad med kamrat/kamrater
Ce. Jag arinneboende
0 f. Jag bor hemma hos min/mina foralder/foraldrar
0 g. Jag bor hos sldktingar
O h. Jag bor pa flyktingférlaggning
0. Jag ar hemlos och bor "pa gatan”, hotellhem, harbarge eller flyttar runt
0j. Vill inte svara
12. | Har du nagon gang under DE SENASTE 6 MANADERNA bott "pa gatan” hotellhem, harbarge
eller flyttat runt?
Ja.Ja, jaghardetsanu
0b. Ja, meninte langre
Oc. Nej
0 d. Vill inte svara
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Vilket land &r du fodd i?
Da. Sverige  —> GATILL FRAGA 14!
Ob. Annat (ange vilket)

13.10m annat land &n Sverige:

Vilket ar kom du till Sverige? Ar__

13.2 Har du uppehallstillstand i Sverige?

0a.ja

0b. Nej

Oc. Nej, men jag soker uppehallstillstand

1d. Nej, och jag soker inte uppehallstillstand

Oe. Villinte svara

Uppfattar du dig som

O a. Heterosexuell —> GA TILL FRAGA 15

1h. Homosexuell/gay

Olc. Bisexuell

1d. Man som har sex med man

Je. Queer

O f. Transperson

Og. Villinte svara

14.1 1 vilken utstrackning ar du 6ppen med att du ar homosexuell/ bisexuell/man som har sex
med madn/queer/transperson?

a. Jag doljer det alltid

b Jag doljer det for det mesta

Cic. Jag dr for det mesta éppen

[1d. Jag dr alltid 6ppen

Oe. Villinte svara

Nér fick du veta att du har en hivinfektion?

[Ja. 6-12 manader sedan

0b.1-5 ar sedan

Oc. 5-10 ar sedan

[1d.10-20 ar sedan

Cle. Mer dn 20 ar sedan

of. Vill/Kan inte svara

Hur tror du, att du fick din hivinfektion? (du kan kryssa fér flera alternativ om du dr osciker)
a. Genom sexuell kontakt med en man

Ob. Genom sexuell kontakt med en kvinna

Oic. Genom infekterade nalar/sprutor

0d. Genom blod/blodprodukter

Cle. Mor - barn
0Of Pa annat satt:
g Villinte svara
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ATT BERATTA ATT MAN HAR HIV

7.

18.

64

For vem/vilka har du berattat om din hivinfektion? (du kan kryssa fér flera alternativ)
C1a. Jag &r helt 6ppen med min hivinfektion till alla  —> GA TILL FRAGA 18
b. Foralder/Foraldrar

Oc. Syskon

od. Partner

Oe. En mojlig ny partner

of Barn

0 g. Min narmaste van

O h. De flesta av mina vanner

i, Arbetskamrat

0j. Chef

O k. Socialtjansten

1. Kriminalvarden

Om. Tandvarden

0 n. Vardcentral/huslakare

Jo. Migrationsverket

Op.Ingen

0aq. Villinte svara  —> GA TILL FRAGA 19

Ar du sa 6ppen med din hivinfektion som du skulle énska att du kunde vara?
Oa.ja

0 b. Nej, skulle vilja vara mer 6ppen

0 c. Nej, skulle vilja vara mindre 6ppen

0d. Vill inte svara

Har du nagon gang under de SENASTE 6 MANADERNA blivit negativt behandlad i Sverige pa
grund av din hivinfektion? (du kan kryssa for flera alternativ)

0Ja. Ja, pa arbetsplatsen

0b. Ja, i utbildningssammanhang

0c. Ja, i samband med fritidsaktiviteter

Od. Ja, inom oppenvarden (vardcentral eller mottagning)

Oe. Ja, inom beroendevarden

0f. Ja, inom tandvarden

g Ja, inom hivvarden

Oh. Ja, inom slutenvarden (da inlagd pa sjukhus)

i Ja, i andra sammanhang, vilka
0j. Nej

Ok. Vetinte

1. Vill/Kan inte svara

ATT LEVA MED HIV | SVERIGE



INFORMATIONSPLIKTEN

Har foljer nagra fragor om och i sa fall hur skyldigheten att enligt smittskyddslagen
berdtta om sin hivinfektion i vissa situationer (informationsplikten) paverkar livet
for personer med hiv.

20. | Skyldigheten att beratta om hiv i vissa situationer (du kan kryssa for flera alternativ)
Oa. ... haringen inverkan pa mitt liv
[b. ... bidrar till oro for att min hivinfektion ska bli kand for sadana som jag inte vill ska veta
Cc. ... har negativ inverkan pa mina mojligheter att inleda sexuella relationer
0d. ... har negativ inverkan pa hur jag blir behandlad/bemdtt av sjukvarden
Ole. ... har negativ inverkan pa hur jag blir behandlad/bemo6tt av tandvarden
f. ... har negativ inverkan pa hur jag blir behandlad i andra sammanhang
(specificera gdrna i vilket/vilka sammanhang)
Cg. Jag vet inte sa mycket om vad informationsplikten innebar
1 h. Vill/Kan inte svara
21. | Paverkar informationsplikten ditt sexliv? (du kan kryssa fér flera alternativ)
[Ja. Ja, jag har farre partners
b Ja, jag har slutat ha sex
0c. Ja, jag har mest sex med personer som ocksa har hiv
0d. Ja, den har negativ inverkan pa min méjlighet till sexuell njutning
Cle. Ja, den hjalper mig att vara 6ppen med min hiv pa en gang
Of. Nej, inte alls
Og. Vill/Kan inte svara

22. | Upplever du att informationsplikten hindrar dig fran att soka efter en stadigvarande partner?
Ca. Ja, definitivt
0b. Ja, iviss man
Oc. Nej, inte alls
0d. Vill/Kan inte svara
23. | Hander det att du oroar dig for att bli anmald till smittskyddet av en partner du haft sex med?
0a. Ja, alltid
Ob. Ja, ofta
Oc. Ja, ibland
01d. Nej, aldrig
COe. Vill/Kan inte svara
24. | Hander det att du oroar dig for att bli polisanmald av en partner du haft sex med?
0a. Ja, alltid
b Ja, ofta
Oc. Ja, ibland
0d. Nej, aldrig
COe. Vill/Kan inte svara
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MOJLIGHETER ATT RESA OCH ARBETA

25.

26.

Har du nagon gang under de SENASTE 6 MANADERNA avstatt fran att resa utomlands
pga. din hivinfektion?

Oa. Ja, alltid

Ob.Nej —> GATILL FRAGA 26

Oc. Vill/Kaninte svara  —> GA TILL FRAGCA 26

25.1 Av vilket/vilka skal har du avstatt fran att resa pga. hiv? (du kan kryssa fér flera alternativ)
CJa. Orolig for att hivmedicinerna ska leda till att min hiv-status avsléjas

Ob. Orolig for att inte fa komma in i det land jag 6nskar resa till

0 c. Orolig for att bli sjuk och tvingas s6ka upp sjukvard utomlands

0d. Annan orsak

Oe. Vill/Kan inte svara

Har du nagonsin avstatt fran att soka ett arbete pga. din hivinfektion?

Oa.ja

Ob.Nej —> GATILL FRAGA 27

Oc. Vill/Kan inte svara  —> GA TILL FRAGA 27

26.1 Av vilket/vilka skal har du avstatt fran att séka ett arbete pga din hivinfektion?

(du kan kryssa fér flera alternativ)

OJa. Arbetsgivaren kraver friskintyg

b, Jag arradd for att bli utstott pa jobbet om de far reda pa att jag har hiv

0Jc. Jag dr radd for att mista jobbet om de far reda pa att jag har hiv

0d. Man far inte arbeta inom det yrke jag skulle vilja om man har hiv

Ce. Min hdlsa har inte varit tillrackligt bra for att séka arbete

O f. Annat skal
O g. Vill/Kan inte svara

HIVINFEKTIONEN OCH HIVBEHANDLING

27.

28.

29.

30.

Nar du fick din hivdiagnos, hade du da nagra symtom av din hivinfektion?
Oa. Ja (ange vilka symtom)
0b. Nej

Jc. Kommer inte ihag
0d. Vill/Kan inte svara

Hur sag ditt immunforsvar (CD4 vardet) ut nar du fick din hivdiagnos?

Ja. CD4<100

Ob. CD4100-200

Cc. CD4 200-350

d. CD4 350-500

Ce. CD4 >500

0 f. Kommer inte ihag

Oe. Villinte svara

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

da.Ja

Jb. Nej

Oc. Vill/Kan inte svara

Har du under DE SENASTE 6 MANADERNA haft nagra fysiska symtom som du kopplat till
hivinfektionen?
da. Javilket/vilka
b. Nej

Oc. Vetinte

Od. Vill/Kan inte svara
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31

32.

Hur ser ditt immunforsvar (CD4 vardet) ut idag?

a. CD4<100

Ob. CD4100-200

Cc. CD4 200-350

1d. CD4 350-500

[CJe. CD4 >500

of Vetinte

g Villinte svara

Tar du for narvarande hivmediciner?

Ja.)a

Ob.Nej —> GATILL FRAGA 35

oc Villinte svara  —> GA TILL FRAGA 35

32.1Vilken/vilka mediciner tar du? (kryssa fér den eller de mediciner som du tar fér nérvarande)
Oa. Atripla

b. Eviplera

Oc. Kivexa

0d. Truvada

Cle. Stocrin

o f. Norvir

Og. Viramune

h. Reyataz

0. Prezista

). Kaletra

Ok. Isentress

01 Annan (specificera gdrna om du minns namnet)
O0m. Kommer inte ihag medicinens/medicinernas namn
On. Vill inte svara

32.2 Upplever du for ndrvarande nagra fysiska biverkningar av dina hivmediciner?
Da.ja

Ob.Nej —> CGATILLFRACA 324

tc. Vill/Kan inte svara

32.3 I vilken utstrackning ar du besvdrad av de fysiska biverkningarna?
Ca. Inte alls besvarad

Ob. Lite besvdrad

Clc. Besvarad

d. Mycket besvarad

Oe. Vill/Kan inte svara

32.4 Upplever du for narvarande nagra psykiska biverkningar av dina hivmediciner?
Da.ja

Ob.Nej —>CGATILLFRACA32.6

Jc. Vill/Kan inte svara

32.5 I vilken utstrackning &r du besvarad av de psykiska biverkningarna?
[a. Inte alls besvarad

Ob. Lite besvdrad

Cic. Besvarad

0d. Mycket besvarad

Oe. Vill/Kan inte svara

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

1a. Nej, inte alls

0b. Ja, delvis

0c. Ja, absolut

0d. Vill/Kan inte svara

ATT LEVA MED HIV | SVERIGE

67



33. | Hur manga doser av din hivmedicin har du missat DEN SENASTE VECKAN?
Ja. Ingen dos
b.1-2 doser
Oc. Mer an 3 doser
0d. Vill/Kan inte svara

34. | lvilken utstrackning tycker du att din hivbehandling paverkar ditt dagliga liv?
For varje fraga sdtt ett X i den kolumn som bdst stammer in pa dig.

Aldrig Sallan Ibland Ofta Alltid Vill/Kan
inte svara

a.Jag dr orolig for att
glomma att ta mina
mediciner enligt ordina-
tionen

b. Jag ar orolig for att
glémma ta med mig
mina hivmediciner ndr jag
|damnar hemmet.

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

d. Jag avstar fran spon-
tana aktiviteter for att jag
inte har med mig mina
mediciner.

e. Jag har svarigheter att
forvara mina hivmediciner
pa ett sdtt jag ar bekvam
med i hemmet.

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

g. Jag upplever att jag
blir negativt bemott i
samband med att jag
ska hamta ut mina hiv-
mediciner.
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KONTAKT MED HIVVARDEN

35.

| vilken utstrackning instammer du i féljande pastaenden?
For varje pdstdende séitt ett X i den kolumn, som bést stémmer in pa dig.

Instammer Instammer Instammer
inte delvis helt

a. Jag kanner fortroende for
min hivldkare.

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

c. Min hivlakare tar sig tid
med mig.

d. Min hivlakare forstar mig
ndr jag berdttar hur jag mar.

e. Jag kanner fértroende for
min hivsjukskoterska.

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

g. Min hivsjukskoterska tar
sig tid med mig.

h. Min hivsjuksk&terska
férstar mig, ndr jag berattar
hur jag mar.

OM DU FOR NARVARANDE

HAR HIVKURATORS- Instammer Instammer Instammer
KONTAKT: inte delvis helt

i. Jag kanner fortroende for
min hivkurator.

j. Min hivkurator tar sig tid
med mig.

k. Min hivkurator forstar
mig ndr jag berdttar hur
jag mar.

Instammer Instammer Instammer
inte delvis helt

OM KVINNA: I. Jag kanner
stod fran personalen pa
gynmottagningen

ATT BLI ALDRE MED HIV

36.

Vill/Kan inte
svara

Vill/Kan inte
svara

Vill/Kan inte
svara

Kanner du oro fér att du inte ska fa den vard och omsorg du behover nar du blir dldre och behover

extra stod?

0a.ja

0b. Nej

Clc. Jag tror inte att jag kommer att bli sarskilt gammal
od. Vill/Kan inte svara
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DIN HALSA OCH DITT VALMAENDE

37.

38.

39

40.

Har du, férutom hiv, nagon/nagra av de sjukdomar som star uppraknade har nedan?
(du kan kryssa for flera alternativ)

0 a. Hepatit C

Ub. Diabetes —> GATILL FRAGA 38

Olc. Hogt blodtryck —> GA TILL FRAGA 38

0d. Cancer —> GATILL FRAGA 38

Oe. Beroendesjukdom —> GA TILL FRAGA 38

Of Psykisk sjukdom —> GA TILL FRAGA 38

Cg. Annan —> GATILL FRAGA 38

0 h. Nej, jag har ingen av sjukdomarna  —> GA TILL FRACA 38

371 Star du pa hepatit C-behandling?

0a.ja

Ob.Nej —> GATILLFRAGA 38

Oc. Villinte svara  —> GA TILL FRAGA 38

37.2 Upplever du for ndrvarande nagra fysiska biverkningar av din hepatit C-behandling?
0a.ja

Ob.Nej —> GATILLFRAGA 374

Cc. Vill/Kaninte svara  —> GA TILL FRAGA 374

37.3 I vilken utstrackning &r du besvarad av de fysiska biverkningarna?
[ a. Inte alls besvdrad

O b. Lite besvdrad

CJc. Besvdrad

0d. Mycket besvarad

Ce. Vill/Kan inte svara

374 Upplever du for narvarande nagra psykiska biverkningar av din hepatit C behandling?
ba.ja

Ob.Nej —> GATILL FRAGA 38

Oc. Vill/Kan inte svara  —> GA TILL FRAGCA 38

37.5 I vilken utstrackning ar du besvdrad av de psykiska biverkningarna?
D a. Inte alls besvdrad

O b. Lite besvdrad

CJc. Besvdrad

0d. Mycket besvdrad

Oe. Vill/Kan inte svara

Har du haft svarigheter att somna DEN SENASTE VECKAN?

Da. Inte alls

Ob. Ibland

Cc. Ofta

0d. Vill/Kan inte svara

Har du vaknat och haft svart att somna om DEN SENASTE VECKAN?
a. Inte alls

Ob. Ibland

Oc. Ofta

od. Vill/Kan inte svara

Har du vaknat pa grund av nattliga svettningar DEN SENASTE VECKAN?
Da. Inte alls

Ob. Ibland

Cc. Ofta

0d. Vill/Kan inte svara

70 ATT LEVA MED HIV | SVERIGE



41.

42.

Har du under DE SENASTE 6 MANADERNA fatt medicin mot

41,1, Sémnsvarigheter Da.a Ob.Nej  Oc. Villinte svara
41.2. Angest, oro 0a.ja 0b.Nej  Oc Villinte svara
41.3. Depression 0a.Ja 0Ob.Nej  Oc. Villinte svara
41.4. Neuropsykiatrisk sjukdom da.ja Ob.Nej  oCc Villinte svara

Nedan finns pastaenden som belyser olika installningar som manniskor kan ha till sig sjdlva och
livet. Om pdstdendet motsvarar den instdllning du haft under DEN SENASTE VECKAN, sdtt ett X

i kolumnen SANT. Om det inte stdmmer, sdtt ett X i kolumnen FALSKT.

a. Jag ser med tillférsikt och entusiasm pa framtiden.

b. Det &r lika bra att jag ger upp for det finns ingenting som jag kan géra for
att fa det battre.

c. Nar det dr jobbigt trostar jag mig med att det inte kan vara sa for evigt.
d. Jag kan inte forestalla mig hur mitt liv ser ut om 10 ar.

e. Jag har tillrackligt med tid pa mig for att uppna det jag vill.

f.Jag utgar ifran att jag i framtiden kommer att uppna 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 dn andra.

i. Jag haringen som helst tur har i livet och sa kommer det nog att forbli.

j. Mina tidigare erfarenheter ger mig en bra grund att sta pa framaver.

k. Det enda jag kan se framfér mig ar bekymmer snarare an trevligheter.

I. Jag forvantar mig inte att fa det som jag verkligen behover.

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. )ag har stor tilltro till framtiden.

p.Jag far aldrig vad jag behover, sa det dr dumt att jag 6nskar mig nagot,

qg. Det ar inte sarskilt troligt att jag langre fram kommer att fa kanna nagon
riktig tillfredsstallelse.

r. Framtiden ter sig vag och osdker.
s. Jag ser fram emot ljusare tider.

t. Det aringen idé att strava efter att fa nagot som jag 6nskar, for jag far det
formodligen i alla fall inte.

Sant

Falskt
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STIGMA OCH SOCIALA OCH KANSLOMASSIGA ASPEKTER

AV ATT LEVA MED HIV

Har handlar fragorna om kanslor kring att leva med hiv, andras installning till hiv,
hur du upplever att du blivit bem&tt av andra om du berdttat om hiy, din installning
till hiv och i vilken utstrackning du har varit upptagen av tankar och kanslor kring hiv.

43. | Foljande pastaenden handlar om nagra av dina erfarenheter, kanslor och asikter om hur de som
har hiv kanner och hur de behandlas. | vilken utstrdckning instdmmer du i foljande pastaende?
(For varje pastdende, sdtt ett X i den kolumn som bdst stammer in pa dig i NULAGET).

Instammer | Instammer | Instdmmer | Instdmmer
inte alls Inte helt

a.Jag har skuldkanslor fér att jag
har hiv.

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

c. Att beratta for nagon att jag har
hiv &r riskfyllt.

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

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

f. De med hiv behandlas som
utstotta.

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

h. Jag ar valdigt férsiktig med for
vem jag berdttar att jag har hiv.

i. De flesta kanner sig obekvama i
sadllskap med nagon som har hiv.

44, | Manga av féljande pastaenden forutsatter att du talat om for andra att du har hiv eller att andra
vet. Detta kanske inte stammer in pa dig. Om pastaendet rér nagot som inte har hant dig, var
vanlig férestall dig situationen. Kryssa darefter fér det svarsalternativ som bast beskriver hur
du tror att du skulle kdnna eller hur du tror att andra skulle reagera mot dig. Svara utifran din
situation i NULAGET.

Instammer | Instammer | Instdmmer | Instdmmer
inte alls Inte helt

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

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

c. Jag har forlorat vanner genom att
berdtta for dem att jag har hiv.

72 ATT LEVA MED HIV | SVERIGE



45. | lvilken utstrackning instdammer du i féljande pastaende?
(For varje pastaende, sdtt ett X i den kolumn som bdst stidmmer in pa dig.)

Instammer | Instdmmer | Instammer
Inte delvis helt Vet inte

a. Min hivinfektion har allvarliga
konsekvenser fér mitt liv

b. Min hivinfektion paverkar inte
mitt liv sarskilt mycket.

¢. Min hivinfektion paverkar min
arbetsférmaga 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 paverka min arbets-
férmaga framover

h. Att leva med hiv paverkar mig
inte kanslomassigt

i. Jag ser min hivinfektion som en
utmaning.

j.Jag tanker inte sa mycket pa att
jag har hiv.

k. Att leva med hiv kanns inget
speciellt.

|. Att leva med hiv har inneburit
flera positiva saker for mig.
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46. | Hur ofta har du varit upptagen av tankar och kanslor kring hiv BEN SENASTE VECKAN?
(Fér varje pastdende, sdtt ett X i den kolumn som bdst stdmmer in pa dig)
Inte alls Sallan Ibland Ofta

a. Jag har oavsiktligt kommit att
tanka pa hiv.

b. Jag har férsékt undvika att bli
upprérd nar jag har tankt pa hiv eller
blivit pamind om den.

c. Jag har férsokt fa 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 6vervaldigats av starka
kanslor kring hiv.

f. Jag har dromt om hiv.

g. Jag har undvikit sant som pamin-
ner om hiv.

h. Hivinfektionen har kants overklig.

i. Jag har forsokt lata bli att prata
om hiv.

j. Det har dykt upp tankar om hiv.

k. Saker och ting har pamint mig
om hiv.

I Jag ar klar 6ver att jag fortfarande
har starka kanslor kring hiv, men jag
har inte tagit itu med dem.

m. Jag har forsokt lata bli att tanka
pa hiv.

n. Allt som paminner om hiv vacker
starka kanslor.

0. Jag har kant mig kanslomassigt
forlamad av hiv.

ALKOHOLVANOR
47. | Dricker du alkohol?
0a.ja

Ob.Nej —> GATILL FRAGA 51

Oc. Villinte svara

48.1 Hur ofta dricker du alkohol (starkdl, vin, sprit)?
[Ja.1gang i manaden eller mer sallan

0b. 2-4 ganger i manaden

Cc. 2-3 ganger i veckan

0d. 4 ganger i veckan eller mer

Oe. Vill/Kan inte svara

48.2 Hur manga "glas” (se exempel) dricker du en typisk dag da du dricker alkohol?

ba.1-2

0b.3-4

0c.5-6

TV
Ce. 10 eller fler aclfeldl  I3cistarkdl 1Sclwin  Belvtarkvis 4 ol sprit
o f Vill inte svara En "stor stark™ r lika med ett och stt halvt "glas”
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43,

50.

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

Da. Aldrig

C1b. Mer sdllan @n en gang i manaden
Olc. Varje manad

0d. Varje vecka

Oe. Dagligen eller nastan varje dag
Of. Villinte svara

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

Oa.ja
b. Nej
Oc. Vill/Kan inte svara

Tycker du att dina alkoholvanor har dndrats pa grund av din hivinfektion?

01a. Ja, jag dricker mer
0b. Ja, jag dricker mindre
Oc. Nej

0d. Villinte svara

ROKNING

51.

Roker du eller har du rokt cigaretter?

Da.ja

[b. Ja, men jag har slutat

0c. Nej, jag har aldrig rokt  —> GA TILL FRAGA 52
0d. Vill inte svara  ——> GA TILL FRAGA 52
5110m JA, hur mycket roker/rékte du per dag?
[a. 5 cigaretter eller farre per dag

b. 5 -10 cigaretter per dag

[Jc. 10 - 20 cigaretter per dag

0d. 20 - 40 cigaretter per dag

Cle. 40 eller fler cigaretter per dag

Of. Vill inte svara

51.2 Hur manga ar har du rokt sammanlagt? ar

DROGVANOR

52.

Har du under DE SENASTE 6 MANADERNA anvint nagra droger och/eller receptbelagda

|dkemedel utan lakares ordination?

Oa.ja

Ob.Nej —> GATILLFRAGA 59

Oc. Villintesvara  —> GA TILL FRAGA 59
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53. | Vilken/vilka av nedanstaende 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

|. Annan drog, specificera

54. | Har du under DE SENASTE 6 MANADERNA anvant nedanstaende lakemedel UTAN lakares
ordination?

Ja Nej Vill/Kan inte svara

a. Receptbelagda sémnme-

del eller lugnade medel, t.ex.
Stesoalid, Stilnoct, Rohypnol,
Imovane

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

c. Receptbelagda lakemedel av-
sedda 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.ja
Ob.Nej —> GATILL FRAGA 56
Oc. Villinte svara  —> GA TILL FRAGA 56
55.1 Anvander du metadon, Subutex eller Subuxone fér att minska risk fér aterfall i drogbruk?
0Ja. Ja, i ordinerad mangd via behandlingsprogram
0b. Ja, menistorre mdngd an jag ordinerats
0c. Ja, menimindre mdngd an jag ordinerats
0d. Nej
Ce. Vill/Kan inte svara

55.2 Anvander du nagon av foljande lakemedel som ofta skrivs ut mot ADHD eller liknande
tillstand: Ritalin, Concerta, Strattera, dexamfetamin?

0Ja.Ja, i ordinerad mangd via behandlingsprogram

0b. Ja, menistorre mdngd an jag ordinerats

0Jc. Ja, menimindre mangd dn jag ordinerats

0d. Nej

Oe. Vill/Kan inte svara
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56.

57.

58.

Upplever du att din hivdiagnos har paverkat dina mojligheter att komma med i behandlings-
program for att minska risk for aterfall?

[Ja. Den har 6kat mina mojligheter

0b. Den har minskat mina méjligheter

Oic. Den har inte haft nagon betydelse

01d. Har inte varit aktuellt fér mig med behandlingsprogram

Je. Vill/Kan inte svara

Upplever du att din hivinfektion paverkar din behandling/kontakt med personal inom beroende-
varden?

CJa. Ja, i stor utstrackning

b Ja, i viss utstrackning

Oc. Nej, intealls  —> GA TILL FRAGA 58

Od. Vetinte  —> GATILL FRAGA 58

Oe. Jag deltar inte fér ndrvarande i ndgon behandling  —> GA TILL FRAGA 58

Of. Jag har pga. min hivdiagnos inte sékt hjalp for mitt missbruk ~ ——> GA TILL FRAGA 58
Og. Vill/Kan inte svara —> GA TILL FRAGA 58

571 0M JA: Hur upplever du att din hivinfektion paverkat din behandling/kontakt inom beroende-
varden? (du kan kryssa for flera alternativ)

Ca. Mina ldkemedel mot missbruket paverkas negativt av min hivbehandling

[1b. Jag blir negativt behandlad

CIc. Jag upplever att jag far battre vard pga. min hivdiagnos

od. Vetinte

Ce. Vill/Kan inte svara

Upplever du att ditt drogbruk eller tidigare drogbruk paverkar din kontakt med hiv-varden?
a. Ja, i stor utstrackning

b Ja, i viss utstrackning

0c. Nej, inte alls  —> GA TILL FRAGA 59

Od. Vetinte  —> GA TILL FRAGA 59

Oe. Jag har ingen kontakt med hivvarden fér narvarande  —> GA TILL FRAGA 59

Of Vill/Kan inte svara  —> GA TILL FRAGA 59

58.10M JA: Pa vilket satt tycker du att ditt missbruk eller tidigare missbruk paverkar din kontakt
med hivvarden? (du kan kryssa fér flera alternativ)

[Ja. Jag blir negativt behandlad

[b. Jag upplever att jag far battre vard pga. mitt drogbruk

Oc. Vill/Kan inte svara

DITT SEXUALLIV
Foljande fragor stalls for att fa mer kunskap om hur vanligt det ar med sexuella
svarigheter och problem hos personer som har hiv.

58.

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

0a.ja

1b. Ja, men jag vill inte samtala om det

Oc. Tveksamt

1d. Nej, men jag skulle garna vilja fa mojlighet att prata mer om det
Ce. Nej, men jag vill inte heller samtala om det

Of Vetinte

g Vill/Kan inte svara
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60. | Om du har samtalat med nagon inom hivvarden om ditt sexliv/din sexualitet, hur nojd ar du
med hur du blev bemaott?

Ja. Mycket nojd
0 b. Ganska nojd
0Jc. Ganska nojd
0 d. Inte sarskilt nojd
Oe. Inte alls ngjd
Of. Vill/Kan inte svara/Inte aktuellt
61. | Har ditt sexliv férandrats pga. din hivinfektion? (du kan kryssa fér flera alternativ)
O a. Ja, det har blivit battre
0b. Nej, det &r ingen skillnad
Cc. Ja, det har blivit samre
0d. Ja, jag har férre sexpartners
Oe. Ja, det dr svarare att hitta en fast partner
0. Ja, det har blivit svarare att hitta en partner for tillfallig sex
g Ja, jag undviker att ha sex
0 h. Ja, jag soker i stérre utstrackning anonymay/tillfélliga sexpartner
i, Ja, jag har bara sex med personer som ocksa har hiv
7). Det dr mycket enklare att motivera sdkrare sex bade fér mig och min partner
Ok. Vill/Kan inte svara/Inte aktuellt
62. | Hander det att du &r orolig for att du ska smitta en person som inte har hiv nar du har sex?
(du kan kryssa for flera alternativ)
Ca. Jag harinte sex
0b.Ja
0c. Ja, jag dar orolig trots att vi anvander kondom
0 d. Ja, jag oroar mig trots att jag tar medicin
Oe. Nej
Of. Nej, jag anvander alltid kondom
Cg. Nej, jag talar alltid om att jag har hiv och da kan jag och min partner skydda oss.
O h. Nej, jag ar inte orolig for jag vet att risken att smitta nagon annan &r lag nar jag tar medicin
63. | Har det hant att du under DE SENASTE 6 MANADERNA kant dig avvisad sexuellt pga. din
hivinfektion?
Oa.ja
Ob. Nej
Cc. Vill/Kan inte svara
64. | Hur viktigt ar sex for dig?
0 a. Mycket viktigt
Ob. Viktigt
0 c. Inte sarskilt viktigt
0d. Inte alls viktigt
Ce. Vill/Kan inte svara
65. | Har du under de SENASTE 6 MANADERNA haft sex med nagon?
Oa.ja
0b. Nej
Cc. Vill/Kan inte svara
66. | Sexuell lust kan variera fran en tid till en annan for alla manniskor.
Hur ofta har du under DE SENASTE 6 MANADERNA kant sexuell lust?
Ja. Aldrig
Ob. Sallan
tc. Ibland
0d. Ofta
Oe. Vill/Kan inte svara
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67.

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

Oa. Aldrig

Ob. Sallan

Oic. Ibland

d. Ofta

De. Alltid

0Of Vill/Kan inte svara

OM DU AR MAN, GA TILL FRAGA 69

68.

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

Da. Aldrig/nastan aldrig —> GA TILL FRAGA 71

Ob. Séllan

Cc. Ibland

od. Ofta

Je. Nastan alltid/alltid

Of. Vill/Kan inte svara  —> GA TILL FRAGA 71

68.1 Har detta under DE SENASTE 6 MANADERNA varit ett problem i ditt sexualliv?
Oa. Inte alls ett problem

[b. Ett litet problem

Olc. Ett stort problem

0d. Vill/Kan inte svara  —> GA TILL FRAGA 71

OM DU AR KVINNA, GA TILL FRAGA 71

69.

70.

Det hander att man har svart att fa erektion/stand. Har det under DE SENASTE 6 MANADERNA
hant dig?

O a. Aldrig/nédstan aldrig —> GA TILL FRAGA 70

Ob. Sallan

Oc. Ibland

d. Ofta

Ce. Nastan alltid/alltid

Of Vill/Kan inte svara  —> GA TILL FRAGA 70

69.1 Har detta under DE SENASTE 6 MANADERNA varit ett problem i ditt sexualliv?
Ja. Inte alls ett problem

Ob. Ett litet problem

Olc. Ett stort problem

0d. Vill/Kan inte svara

Det hander att man har svart fa utldsningar. Har det under DE SENASTE 6 MANADERNA hant dig?
D a. Aldrig/nastan aldrig —> GA TILL FRAGA 71

b Sallan

Oc. Ibland

d. Ofta

Ce. Nastan alltid/alltid

Of Vill/Kan inte svara  —> GA TILL FRAGA 71

70.1 Har detta under DE SENASTE 6 MANADERNA varit ett problem i ditt sexualliv?
1. Inte alls ett problem

Ob. Ett litet problem

Olc. Ett stort problem

0d. Vill/Kan inte svara
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DITT SOCIALA NATVERK

71.

72.

73.

Har du for narvarande kontakt med nagon frivillig hiv-organisation utanfor sjukvarden ?
da.Ja

Cb.Nej —> GATILL FRAGA 72

711 Hur néjd &r du med kontakten

Oa. Nojd

0b. Varken ngjd eller missnéjd

0Jc. Missnoéjd

0d. Vill/Kan inte svara

Vem skulle du vénda dig till om du far personliga problem? (du kan kryssa fér flera alternativ)
O a. Partner

Ob. Barn

CIc. Foralder/foraldrar

0d. Syskon

Oe. Vanner

O f. Arbetskamrat

O g. Person som ocksa har hiv

I h. Person fran en hivorganisation

i Hivlakare

). Hivsjukskoterska

0 k. Hivkurator

01, Psykolog/psykoterapeut

m. Prést, diakon, imman, rabbin eller annan religids foretradare

n. Andra

Jo. Vetinte

0p. Vill/Kan inte svara

I vilken utstrackning tycker du att du fran din narmaste omgivning (partner, familj, vanner etc.)
far det stod som du behéver vad galler hiv?

[Ja. Jag har inte berdttat om min hiv fér nagon i min narmaste omgivning
Ob. Aldrig

Cc. Sdllan

[1d. Ibland

Oe. Ofta

Of Alltid

Oe. Vill/Kan inte svara

DIN LIVSKVALITET | ALLMANHET

74.

75.

76.

Hur vill du skatta din nuvarande kansla av livskvalitet pa en skala fran O till 10? Ringa in den siffra
som bast stammer in pa dig (0 motsvarar mycket ddlig livskvalitet och 10 mycket bra livskvalitet.)

Mycket dalig Mycket bra
livskvalitet livskvalitet
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Tycker du att kanslan av att livet ar meningsfullt har férandrats i och med hivdiagnosen?
Ja. Ja, hiv har forsvagat kanslan att livet ar meningsfullt

0b. Ja, hiv har forstarkt kanslan att livet & meningsfullt

0c. Nej, hiv har inte férandrat kanslan att livet ar meningsfullt

Tycker du att din sjalvkansla har férandrat i och med hivdiagnosen?

0Ja. Ja, hiv har férsvagat min sjdlvkansla

0b. Ja, hiv har forstarkt min sjalvkansla

0c. Nej, hiv har inte férandrat min sjdlvkansla
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77. | Hur ngjd &r du for narvarande med nedanstaende livsomraden?
For varje livsomrade, séitt ett X i den kolumn som bést stdmmer in pa dig.

Mycket Miss- Ganska Ganska | Ngjd Mycket
missnojd | nojd missnojd | nojd nojd

a. Med livet i allmanhet

dr jag

b. Med min sysselsattning

drjag

c. Med min ekonomi &r jag

d. Med min fritidssituation

darjag

e. | mina kontakter med

vdnner och bekanta ar jag

f. Med mitt sexualliv ar jag

g. Med min kroppsliga
hdlsa ar jag

h. Med mitt psykiska
vdlmaende dr jag

i. Om du har familj:
Med mitt familjeliv &r jag

j. Om du har en partner:
Med mitt parforhallande
arjag

STORT TACK FOR DIN MEDVERKAN!
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Att leva med hiv i Sverige, ar den forsta heltackande svenska undersok-
ningen 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. Faktorer kopplade till livskvalitet som studerats ar fysiska,
psykiska och sexuella faktorer samt personliga och sociala resurser.

Resultatet av undersokningen bidrar med 6kad kunskap om hiv och
livskvalitet bland personer som lever med hiv och ger underlag fér halso-
framjande och sjukdomsforebyggande 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
ocksa till personer som sjdlva lever med hiv, en intresserad allmdnhet,
ideella organisationer, vardgivare och ansvariga for hivpreventiva insatser
och folkhalsofragor.

Folkhdlsomyndigheten dr en nationell kunskapsmyndighet som arbetar fér
en bdttre folkhdlsa. Det gér myndigheten genom att utveckla och stédja
samhdillets arbete med att frémja hdlsa, férebygga ohdlsa och skydda mot
hélsohat. Vdr vision dr en folkhdlsa som stérker samhdllets utveckling.

@@»

Folkhdlsomyndigheten

Solna Nobels vdg 18, 17182 Solna Ostersund Forskarens vég 3, 83140 Ostersund
www.folkhalsomyndigheten.se
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