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Ny information som tillkommit efter att denna rapport gavs ut:
Det finns ingen risk for dverféring av hiv vid sexuella kontakter, om personen med
en hivinfektion har valbehandlad hiv, dven d& kondom inte anvénds. Det visar den
senaste forskningen om smittsamhet vid behandlad hivinfektion. Darmed finns det
numera inga krav pa att en person med valbehandlad hiv informerar sina
sexualpartner om hivinfektionen. Det ar alltid den behandlande Iakaren som gér den
medicinska bedémningen och anpassar forhaliningsreglerna. Fér mer information se
Smittsamhet vid behandlad hivinfektion. (2019-11-19)
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Folkhélsomyndighetens krav [dmnat en deklaration av eventuella intressekonflikter och jav.
Folkhalsomyndigheten har darefter bedomt att det inte foreligger ndgra omstandigheter som skulle
kunna &ventyra myndighetens trovardighet. Javsdeklarationerna och eventuella kompletterande
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Folkhalsomyndigheten.
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att anvanda dem.
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FOrord

Folkh&somyndigheten fick i mars 2017 Uppdrag om kunskapslaget kring
smittorisker av hivinfektioner m.m. av regeringen. | detta ingick bl.a. att f°lja upp
tillmpningen av kunskapsunderlaget 6Smittsamhet vid behandlad hivinfektiono.
Kunskapsunderlaget togs fram av Smittskyddsinstitutet (sedermera
Folkh&somyndigheten) -r 2013 tillsammans med Referensgruppen fOr antiviral
terapi (RAV) och andra experter. Uppdraget rapporteras den 30 mars 2018 till
Regeringskansliet (Socialdepartementet).

I kunskapsunderlaget fr-n 2013 konstaterades att risken fer hivoverfering vid
vaginala och anala samlag @r mycket 1-g om den hivinfekterade parten uppfyller
kriterierna for en v@linst2lld behandling. FPreliggande rapport redog®r for
resultaten fr-n tv- enk®unders®kningar: till personer som lever med hiv respektive
behandlande 12kare. De har genomf©rts fOr att undersdka hur kunskapsunderlaget
oSmittsamhet vid behandlad hivinfektiono p-verkat de forh-llningsregler som
behandlande 12kare ger med st°d av smittskyddslagen till personer som lever med
hiv.

Rapporten kan bidra till att aktualisera och uppm?&rksamma personer som lever
med hiv, infektionsl®kare, prevent®rer och en bredare allm2nhet p~ den minimala
risken for hivéverfering vid behandlad hivinfektion. Resultaten har potential att
p-verka livssituationen for personer som lever med hiv genom 6kad m©jlighet till
prevning av de individuella ferh-lIningsreglerna. Dessutom kan rapporten bidra till
en diskussion om smittskyddslagens praktiska till2mpning.

Rapporten har utarbetats av utredarna Kristina Ingemarsdotter Persson och Klara
Abrahamsson i samarbete med statistiker Jakob Bergstr®m under ledning av
enhetschef Louise Mannheimer p- enheten fOr sexuell h&lsa och hivprevention.

Av bilaga 1 framg-r ©vriga samarbetsparter som har varit delaktiga i projektet.

Folkh#lsomyndigheten, 2018

Anders Tegnell
Avdelningschef
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Forkortningar

Hiv: Humant immunbristvirus (eng. human immunodeficiency virus)
MSM: M?@n som har sex med m@n

OR: Oddskvot

PrEP: Pre-expositionsprofylax

RAV: Referensgruppen for antiviral terapi



Sammanfattning

Bakgrund

Smittskyddsinstitutet publicerade tillsammans med Referensgruppen fOr antiviral terapi (RAV)
kunskapsunderlaget 0Smittsamhet vid behandlad hivinfektiono -r 2013. | kunskapsunderlaget
konstaterades att hiv i dag @r en behandlingsbar kronisk infektion. Det visade 2ven att
virusniv-erna i blodet 2r om2tbara och risken f°r hivoverfering vid vaginala och anala samlag @r
mycket I-g om den hivinfekterade parten uppfyller kriterierna for en v@linst2lld behandling.

Mot denna bakgrund har Folkh&somyndigheten unders®kt vilken betydelse underlaget fr-n
2013 har f-tt fr h@lso- och sjukv-rdens insatser mot hiveverfering. Tv- separata
enk®tunders®kningar har genomferts: en riktad till infektionsl2kare som har behandlingsansvar
fOr och meddelar ferh-lIningsregler till hivpatienter och en riktad till personer som lever med
hiv som &r mottagare av f°rh-lIningsregler i enlighet med smittskyddslagen.

Resultat

Om respondenterna

| datamaterialet ing-r enk®tsvar fr-n 318 personer som lever med hiv och 87 I2kare.
Respondenterna i enk2ten riktad till personer som lever med hiv utgjordes i hog grad av m@n
(92 procent) och av dessa var en ®verv&gande majoritet m®n som har sex med m2n (MSM).

75 procent var bosatta i storstads|®n och 25 procent i Ovriga 12n. En femtedel var utlandsfodda
och median-ldern var 49 -r. D&rmed fanns en underrepresentation av framfer allt utlandsfédda
och kvinnor, i j2mfCrelse med alla personer som lever med hiv i Sverige. D~ andelen kvinnor
bland personerna som lever med hiv endast var 7 procent kan inga s2kra slutsatser kring
konsskillnader dras utifr-n enk®tsvaren. K®nsuppdelade svar redovisas endast n?r de bed®ms
vara kliniskt betydelsefulla och ska tolkas med fersiktighet.

Forhallningsregler

Majoriteten av personerna som lever med hiv (84 procent) uppfattade att de hade f-itt
forh-llningsregler av sin behandlande 12kare, 9 procent uppfattade att de inte hade f-tt det och 7
procent svarade vet inte. Det fanns inga betydande skillnader utifr-n kén, bostadsort,
fodelseland, tidpunkt for diagnos eller sexuell praktik, men d®remot skilde det sig -t n-got
mellan olika -ldersgrupper. De yngsta samt 2ldsta respondenterna hade i n-got mindre
omfattning @n ©vriga uppfattat att de hade f-tt forh-lIningsregler.

Kunskap om minimal smittsamhet vid valbehandlad hivinfektion

93 procent av I2karna uppgav att de hade tagit del av Folkh&lsomyndighetens kunskapsunderlag
och/eller Socialstyrelsens skrivningar baserade p- kunskapsunderlaget. Samtidigt var det
ovanligt att ha skriftliga rutiner for vad som ska tas upp i metet med hivpatienter. Det saknades i
hog grad 2ven rutiner fOr att bedoma risken for hiveverfering i syfte att ta st®lIning till undantag
fr-n informationsskyldigheten som en del av fer@ndrade ferh-llningsregler. 42 procent av
I12karna uppgav att de inte hade skriftliga rutiner p- sin klinik fér detta, men att det d®remot
fanns konsensus bland I12karna f°r hur man skulle hantera fr-gan. N@stan lika stor andel svarade
att det saknades rutiner men att de g°r en egen bed®mning (36 procent). En tiondel uppgav att



arbetsplatsen hade skriftliga rutiner fOr att bed®ma risken f°r hiveverfering hos en patient.
L2karna i storstadslnen uppgav oftare att de hade skriftliga rutiner 2n 12karna i ©vriga 12n (19
j@mfort med 5 procent). Totalt 81 procent av personerna som lever med hiv k&nde till att det
finns m®jlighet att undantas fr-n skyldigheten att informera sin sexpartner vid v@behandlad
hivinfektion.

Samtal om undantag fran informationsskyldigheten gentemot sexpartner

Av personerna som lever med hiv var det 57 procent som uppgav att de haft ett samtal med sin
behandlande 12kare om m©jligheten att #ndra skyldigheten att informera sexpartner. Det var fler
som svarade att det var [2karen som tagit upp fr-gan (33 procent) 2n som sj@lva hade tagit upp
fr-gan (24 procent). 2 procent av personerna som lever med hiv uppgav att de inte visste om de
haft ett s-dant samtal.

83 procent av I2karna svarade att de hade meddelat hivpatienter undantag fr-n
informationsskyldigheten vid sexuella kontakter. Drygt h@lften av dem som hade meddelat
undantag svarade att de rutinm@ssigt journalferde undantaget i enlighet med smittskyddslagen.
Att journalf®ra undantag var betydligt vanligare bland I12kare p- kliniker med fler n 400
hivpatienter.

I en logistisk regressionsanalys framkom inga statistiskt s2kerst2llda skillnader i bostadslI®n,
fodelseland eller kén bland personer som lever med hiv, for sannolikheten att ha haft ett samtal
om undantag fr-n informationsskyldigheten. Det fanns en tendens till skillnad i -Ider, d-
sannolikheten att ha haft ett samtal minskade med stigande -lder. De faktorer som hade ett
statistiskt signifikant samband med att ha haft ett samtal var: att uppfatta att man hade f-itt
forh-llningsregler fr-n sin 12kare (oddskvot 5,58) och att ha f-tt stéd i att ber2tta fOr sexpartner
att man lever med hiv (oddskvot 2,59).

Undantag fran informationsskyldigheten vid sexuella kontakter

Av de personer som lever med hiv som svarade att de haft ett samtal med sin 12kare kring
informationsskyldigheten vid sexuella kontakter, uppgav 69 procent att de hade f-tt undantag
fr-n skyldigheten att meddela sexpartner, 27 procent hade inte f-tt undantag till f°ljd av
samtalet och 4 procent svarade vet inte. De som hade haft sin diagnos i mer 2n tv- -r hade i
stOrre utstrackning f-tt undantag fr-n informationsskyldigheten gentemot sexpartner®. Det var
vanligare i storstads|®n @n ©vriga 12n samt vanligare bland svenskfedda @n utlandsfdda att ha
f-tt undantag efter ett samtal.

De flesta respondenter som f-tt undantag svarade att det k®ndes bra eller positivt, att det k®ndes
I3ttare att ha sex, att de v-gade ha sex och dejta. Endast ett f-tal uppgav att undantag fr-n
informationsskyldigheten inte p-verkade dem eller att det k#ndes negativt.

En femtedel av personerna som haft ett samtal men inte f-tt undantag fr-n
informationsskyldigheten uppgav att de inte fOrstod varfer de nekats undantag. Bland kvinnor,

1 For att en antiretroviral behandling av hivinfektion ska anses vara valinstalld ska |&ga virusnivaer ha verifierats vid minst tva pa
varandra féljande matningar utférda med 3—-6 méanaders intervall. De flesta hivpatienter pabdrjar lakemedelsbehandling under forsta
kvartalet efter diagnos och effekten paverkas av exempelvis initiala virusnivaer och féljsamhet i behandling. Dessa omstandigheter
medfér att undantag fran informationsskyldigheten i regel blir aktuellt tidigast ett ar efter hivdiagnos.
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personer fodda utanfer Sverige, de som haft sin diagnos i mer @n tv- -r och bland boende i annat
12n @n storstadsl®n var det vanligare att inte forst- varfer man inte f-tt undantag.

Stod och information till personer som lever med hiv

Bland personerna som lever med hiv var det fyra av tio som uppgav att de inte f-tt stod i hur de
kan tala om hiv med sexpartner. Bland dem som f-tt st°d var behandlande I2kare och annan
v-rdpersonal de vanligaste svaren.

Nio av tio I2kare uppgav att de ger sina hivpatienter r-d om hur de kan uttrycka sig kring sin
hivinfektion n@r de har kontakt med h&lso- och sjukv-rd, tandv-rd och andra som utfr icke-
medicinska ingrepp. 78 procent av I2karna svarade att de r-der sina hivpatienter att uppge
blodsmitta medan 7 procent gav r-det att uppge hivinfektion.

Personerna som lever med hiv fick uppge sina tre viktigaste k&llor till information om hiv.
Behandlande 12kare ans-gs vara den viktigaste k3 lan till information om hiv (78 procent), feljt
av alternativet egna sokningar p- internet (54 procent) och hivsjuksk®terska (36 procent). Det
var vanligt bland I2karna att regelbundet p-minna hivpatienterna om kondomanv2ndning men
mindre vanligt att ge praktiska r-d kring detsamma. Det f-tal I2kare som svarade att de inte
diskuterade n-got r-dgivningsrelaterat svarsalternativ med sina hivpatienter uppgav anledningar
s~som Jag skulle behdva lara mig mer om hur jag kan tala om dessa fragor med mina patienter
eller Mina patienter lyfter inte dessa fragor.

Fyra av tio I2kare uppgav att de inte rutinm@ssigt informerade sina hivpatienter om rattigheten
att f- ferh-lIningsregler omprevade av smittskyddsl®kare i enlighet med smittskyddslagen.
Endast 15 procent av I2karna svarade att de alltid informerade till f°ljd av skriftlig rutin eller
konsensus p- arbetsplatsen. L2karna p- kliniker i storstadsl®nen hade i h®gre grad #n ©vriga
skriftliga rutiner kring detta (12 j2mfert med 2 procent) och uppgav ocks- oftare att det r-dde
konsensus kring detta p- arbetsplatsen. Det var mycket ovanligt bland I2karna att ha
erfarenheten att hivpatienter hade begrt omprevning av ferh-llningsreglerna T endast 2 procent
hade varit med om detta. D@remot svarade en tredjedel av 12karna att de sj@lva under den
senaste 12-m-nadersperioden hade anm?It hivpatienters avvikelser fr-n ferh-lIningsregler till
smittskyddsl®karen.

Slutsatser

K&nnedomen om minimal risk for ©verforing vid behandlad hivinfektion @r h°g bland
behandlande I2kare. Majoriteten av 12karna i enk&unders®kningen har meddelat h-gon
hivpatient undantag fr-n informationsskyldigheten gentemot sexpartner, och sex av tio personer
som lever med hiv har haft ett s-dant samtal. Det @r positivt att inga systematiska skillnader i
bostadsI®n, fodelseland eller kon bland personerna som lever med hiv framg-r, g2llande att ha
haft ett samtal kring m@jligheten att f- undantag fr-n informationsskyldigheten.

Sammantaget visar studien p- vissa utvecklingsbehov. Infektionsklinikerna behéver
systematiskt analysera och kontinuerligt f°lja upp hur smittskyddslagen f°ljs, samt hur ett
likv@rdigt bem®tande av personer som lever med hiv s2kerst@lls. Kollegialt st°d och egna
bedémningar som grund f°r beslut om ferh-llningsregler generellt, och att beddma risken for
hivoverfering i syfte att kunna meddela hivpatienter undantag specifikt, b°r vara ett



komplement till beslutade rutiner. Journalfering av individuellt utformade ferh-lIningsregler
inklusive undantag fr-n informationsskyldigheten i enlighet med smittskyddslagen bor betonas
och samverkan mellan smittskyddsl®kare och infektionskliniker @r av vikt. Behandlande 12kare
har en s@rst2lining som informationsk®lla och samtalspartner for personer som lever med hiv.
For att frfmja den generella s-v@ som sexuella h2lsan bland personer som lever med hiv bor
I12kare och annan v-rdpersonal erbjuda sina patienter samtal kring hiv, sexualitet och sexuell
h2lsa.
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Summary

Application of the rules of conduct for people living with HIV according to the Swedish
Law of Communicable Diseases Act. Two surveys among people living with HIV and
treating physicians.

Background

The Swedish Institute for Infectious Disease Control and The Swedish Reference Group for
Antiviral Therapy (RAV) published the report "Smittsamhet vid behandlad hivinfektion™ in
2013. The report summarized the current evidence showing that HIV today is a treatable chronic
infection. It also concluded that the virus levels in the blood are undetectable and the risk of
HIV transmission during vaginal and anal intercourse is very low if the person living with HIV
fulfils the criteria for "effective treatmento.

Against this background, the Public Health Agency of Sweden has examined the
implementation of the report from 2013 in terms of health care efforts related to the
transmission of HIV infection. Two separate surveys have been conducted T one directed to
specialists in infectious diseases who communicate rules of conduct to HIV patients and one
aimed at people living with HIV who are the recipients of rules of conduct in accordance with
the Swedish Law of Communicable Diseases Act.

About the respondents

The data include responses from 318 people living with HIV and 87 physicians. Respondents in
the survey addressed to people living with HIV were mostly men (92 per cent), and among
these, a majority were men who have sex with men (MSM). Seventy-five per cent of the
respondents resided in municipal counties, and 25 per cent in other counties. One-fifth were
foreign-born, and the median age was 49 years. Thus there was an underrepresentation of people
born outside of Sweden as well as of women in comparison with all persons living with
diagnosed HIV in Sweden. The percentage of women among the respondents living with HIV
was only 7 per cent, hence no firm conclusions on gender differences can be drawn.

Results

Rules of conduct

The majority of respondents living with HIV (84 per cent) perceived that they had been given
rules of conduct by their treating physician, 9 per cent perceived that they had not, and 7 per
cent answered that they did not know. There were no differences based on sex, place of
residence, country of birth, time for HIV diagnosis, or sexual practice. The youngest and the
oldest respondents perceived, to a lesser extent than others, that they had received rules of
conduct.

Knowledge of minimal contagiousness in well-treated HIV infection

Ninety-three per cent of the treating physicians stated that they had read the Public Health
Agency's report and/or the National Board of Health and Welfare's guidelines-based report.



Still, it was rare to have written clinical guidelines for which topics to address when meeting
HIV patients. There was also a significant lack of clinical guidelines for assessing the risk of
HIV transmission in order to allow an exemption from the obligation to inform sex partners
about having HIV. Forty-two per cent of the physicians stated that they did not have written
guidelines at their clinic regarding this, but that there was consensus among HIV specialist
physicians on how to deal with the issue. Nearly as many responded that guidelines were
missing but that they made an assessment for each individual (36 per cent). One tenth stated that
the workplace had written guidelines for assessing the risk of HIV transmission in patients.
Physicians working in the municipal counties stated more often than others that they had written
guidelines (19 per cent compared to 5 per cent). A total of 81 per cent of the respondents living
with HIV knew that there was a possibility to be exempted from informing their sex partners as
part of their rules of conduct.

Dialogue on exemption from obligation to inform sex partners

Among the respondents living with HIV, 57 per cent reported that they had talked with their
HIV physician about the possibility of changing the obligation to inform sex partners. More
respondents replied that it was the doctor who had raised the question (33 per cent) compared to
those who had raised the question themselves (24 per cent). Two per cent of the respondents
living with HIV stated that they did not know if they had had such a conversation.

Eighty-three per cent of the physicians responded that they had given HIV patients exemption
from the obligation to inform sex partners. More than half of those who had given exemptions
replied that they consistently recorded the exemption in the patientds medical record, in
accordance with the Communicable Diseases Act. Recording exemptions in patientsd medical
records was more common among physicians working in clinics with more than 400 HIV
patients compared to other physicians.

In a logistic regression analysis, no statistically significant differences were found regarding
sex, county of residence, or country of birth among people living with HIV for having had a
dialogue with onebs treating physician on getting an exemption from the obligation to inform
sex partners. There was a tendency for age differences, and the likelihood of having had a
conversation decreased with increasing age. Factors that had a statistically significant
association with having had such a dialogue were perceiving having received rules of conduct
from oneds treating physician (odds ratio 5.58) and having received counselling on how to tell
sex partners about living with HIV (odds ratio 2.59).

Exemption from the obligation to inform sex partners

Among the persons living with HIV responding that they had had a conversation with their
treating physician about the obligation to inform sex partners, seven out of ten stated that they
had received exemption from the obligation to inform sex partners, 27 per cent reported not
having received exemption, and 4 per cent responded that they did not know the result of the
conversation. Those who had been diagnosed more than two years ago had to a greater extent

13
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received exemption from the obligation to inform sex partners?. In addition, exemptions were
more common in municipal counties than others and were more common among Swedish-born
than foreign-born respondents.

Most respondents who had received exemptions responded that it felt good/positive, that they
felt it was easier to have sex, and that they dared to have sex and to date. Only a few stated that
an exemption from the obligation to inform sex partners did not affect them or that it felt
negative.

One-fifth of the respondents living with HIV who had had a conversation with their HIV
physician, but were not given exemption from the obligation to inform sex partners, stated that
they did not understand why they were denied exemption. This uncertainty was more common
among women, foreign-born, those diagnosed more than two years ago, and those living in a
county other than the municipal counties.

Support and information to people living with HIV

Among the respondents living with HIV, four out of ten stated that they had received no support
in how to talk about HIV with a sex partner. Among those who had gotten counselling, their
treating physician and other healthcare professionals were the most common sources.

Nine out of ten physicians stated that they advised their HIV patients on how to inform
healthcare, dental care, and others who perform non-medical interventions about their HIV
infection. Seventy-eight per cent of the physicians responded that they advised their HIV
patients to report blood infection, while 7 per cent advised reporting HIV infection. People living
with HIV could furthermore state their three most important sources of information about HIV.
HIV physicians were considered to be the most important source of HIV information (78 per
cent had indicated this option), followed by searches on the Internet (54 per cent) and HIV
nurses (36 per cent).

Many physicians responded that they regularly reminded their HIV patients about condom use,
but it was less commonly reported to have given practical advice about condom use. Very few

physicians responded that they did not discuss any of the counselling-related response options

with their HIV patients. The reasons stated for this were: "l need to learn more about how | can
talk about these issues with my patients,” or "My patients do not raise these issues".

Four out of ten physicians stated that they did not consistently inform their HIV patients about
the right to get their rules of conduct reassessed by the County Medical Officer in accordance
with the Communicable Diseases Act. Only 15 per cent of the physicians responded that they
always informed their patients on this as a result of written guidelines or consensus at the
workplace. Physicians at clinics in the municipal counties more often than others had written
guidelines for this (12 per cent compared with 2 per cent), and they more often stated that there

2 In order for an antiretroviral treatment of HIV infection to be considered effective, low virus levels should have been verified in at least
two consecutive measurements performed at 3-6 month intervals. Most HIV patients start antiretroviral treatment during the first three
months after diagnosis and its effect depends on, for example, initial viral load and compliance in treatment. These circumstances imply
that exempt from the obligation to inform sex partners is usually applicable earliest one year after HIV diagnosis.



was consensus on this at the workplace. It was very unusual among physicians to experience
that HIV patients had requested a reassessment of current rules of conduct, and only 2 per cent
of the physicians experienced this. However, one third of the physicians responded that they
themselves had reported HIV patients for deviation from rules of conduct to the County Medical
Officer in the past 12-month period.

Conclusion

The results from the surveys show that the knowledge about minimal risk of HIV transmission
in treated HIV infection is high among treating physicians.

The majority of physicians responding to the survey had given patients exemption from the
obligation to inform sex partners, and six out of ten respondents living with HIV had had such a
conversation with their treating physician. It is encouraging that no systematic differences
regarding county of residence, country of birth, or gender among people living with HIV
appeared regarding having had a conversation about exemption from the obligation to inform
sex partners.

Overall, the present study points to some areas of improvement at the infection diseases clinics.
These clinics need to systematically analyse and make continuous follow-ups on their alignment
with the Communicable Diseases Act and achievement of equal treatment of people living with
HIV. Peer discussions among colleagues and individual physician assessments as a basis for
decision-making on rules of conduct (including the obligation to inform sex partners) and
assessment of risk of HIV transmission, should be a complement to established clinical
guidelines. The importance of medical records, including individually formulated rules of
conduct, and including exemptions from the obligation to inform sex partners, in accordance
with the Communicable Diseases Act, should be emphasized. Also, collaboration between
County Medical Officers and infection diseases clinics is of importance. HIV physicians have
special positions as sources of information and counsellors for people living with HIV. In order
to promote overall health as well as specifically sexual health among people living with HIV,
physicians and other healthcare professionals should offer their patients counselling about HIV,
sexuality, and sexual health.

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

I maj 2017 fick Folkh®lsomyndigheten ett regeringsuppdrag (1) att flja upp hur
kunskapsunderlaget 0Smittsamhet vid behandlad hivinfektiono fr-n 2013 (2) har p-verkat h2lso-
och sjukv-rdens insatser for beddmning av risken for hiveverfering. Denna rapport bygger p-
resultat fr-n tv- separata enk®tundersokningar: en riktad till infektions|2kare som moter
personer som lever med hiv och som meddelar ferh-llningsregler och en riktad till personer som
lever med hiv i egenskap av mottagare av dessa ferh-lIningsregler.

Forhallningsregler och smittsamhet vid behandlad hivinfektion

Smittskyddsinstitutet publicerade tillsammans med Referensgruppen for antiviral terapi (RAV)
kunskapsunderlaget om smittsamhet vid v®lbehandlad hivinfektion -r 2013.
Kunskapsunderlaget ssmmanfattade det vetenskapliga underlaget som pekar p- att hiv i dag @r
en behandlingsbar sjukdom. Det visade &ven att virusniv-erna i blodet 2r om&tbara och risken
for dverfering vid vaginala och anala samlag mycket I-g om den hivinfekterade parten uppfyller
kriterierna for v@linst®lld behandling (2).

Hiv @r en av de infektioner som, genom att den klassas som allm@nfarlig, regleras i
smittskyddslagen (2004:168) (3). Lagen fereskriver att den som b&r p- en allm&nfarlig sjukdom
ska erbjudas r-d och stdd samt den v-rd och behandling som behdvs fOr att f°rebygga och
minska risken for smittspridning. Smittskyddslagen s®ger ocks- att behandlande 12kare ska ge
individuellt anpassade ferh-lIningsregler till sina patienter skriftligen samt journalf©ra vilka
ferh-llningsregler som meddelats. Det finns -tta m@jliga omr-den f°r ferh-lIningsregler, varav
ett lyder oskyldighet att informera sexualpartner om smittb@rarskapo. Detta ben®mns vanligen
informationsskyldigheten (eller informationsplikten) och inneb®r att personen har skyldighet att
beratta for partner att hen b@r p- blodsmitta samt iaktta ett beteende som minimerar risken for
smittspridning vid sexuella kontakter. Behandlande 12kare ska informera sina patienter om
mOjligheten att f~ ferh-lIningsreglerna omprevade. Det @r ansvarig smittskyddsl®kare vid
smittskyddsenheten i respektive landsting som genomf®r en s-dan s@rskild prevning.
Behandlande I2kare som f-r indikationer p- att en patient inte iakttar ferh-llningsreglerna kan i
sin tur ocks~ anm?®la detta till smittskyddsl®karen. Smittskyddslagen fPreskriver vidare att
personer som lever med hiv ska erbjudas psykosocialt stéd vid behov. Stodet kan ges av
behandlande 12kare eller annan h2lso- och sjukv-rdspersonal.

Med stod i kunskapsunderlaget 0Smittsamhet vid behandlad hivinfektiono har Socialstyrelsen
konstaterat att behandlande I2kare kan meddela patienter undantag fr-n skyldigheten att
informera sexpartner om sin hivinfektion, om 12karen g°r beddmningen att patienten har en
valinstalld behandling och att det inte finns n-gon beaktansv@rd risk for ©verfering av hiv (4).
Fer att en antiretroviral behandling av hivinfektion ska anses vara v@linst2lld ska I-ga
virusniv-er ha verifierats vid minst tv- p- varandra feljande m&tningar utferda med 376
m-naders intervall. De flesta hivpatienter p-b®rjar [2kemedelsbehandling under fersta kvartalet
efter diagnos och effekten p-verkas av exempelvis initiala virusniv-er och feljsamhet i
behandling. Dessa omst®ndigheter medf©r att undantag fr-n informationsskyldigheten i regel
blir aktuellt tidigast ett -r efter hivdiagnos. Folkh®lsomyndighetens skattningar i relation till
tidigare forskning visar att 90 procent av personer som lever med diagnostiserad hivinfektion i



Sverige har om2tbara virusniv-er och d®rigenom kan vara aktuella for beddmning av m©jlighet
till undantag fr-n informationsskyldigheten gentemot sexpartner (5).

Den nya kunskapen om minimal risk fOr dverfering vid behandlad hivinfektion ger anledning att
unders®ka hur smittskyddslagens ferh-lIningsregler meddelas, samt vilken information personer
som lever med hiv f-r om m@jligheterna till undantag fr-n informationsskyldigheten vid
sexuella kontakter. Detta med tanke p- att samtliga -tg2rder som tas inom smittskyddslagens
ramar ska bygga p- vetenskap och bepr@vad erfarenhet, med h@nsyn till allas lika v@rde och
respekt fOr den enskildes integritet (3) och informationsskyldighetens potentiellt negativa
effekter fOr den enskilde.

Tidigare studier om férhallningsregler och informationsskyldighet

| en omfattande svensk studie om livskvalitet bland personer som lever med hiv uppgav

75 procent av studiedeltagarna att informationsskyldigheten gentemot sexpartner inverkade p-
sexlivet (6). 88 procent svarade att informationsskyldigheten hade hindrat dem fr-n att inleda
sexuella relationer och att s®ka efter en stadig partner. En tredjedel svarade att de varit oroliga
fOr att bli anm?|da till smittskyddsl®karen eller polisen av en sexpartner och detta var vanligare
bland m2nnen &n kvinnorna. M-nga uppgav 2ven sv-righeter med att vara °ppen med sin
hivstatus och upplevd stigmatisering och diskriminering. Det bor noteras att studien gjordes -r
2013712014, ungefér samtidigt som undantag fr-n informationsskyldigheten b®rjade meddelas i
Sverige. Darfer innehdll enk®ten inga fr-gor om undantag fr-n denna.

En tidigare kvalitativ studie med unga svenskar som lever med hiv visade att
informationsskyldigheten gentemot sexpartner uppfattades som b-de ett stéd och en bérda (7).
Det framgick att unga behdver s@rskilt psykosocialt st®d fOr att utarbeta strategier for samtal om
s2krare sex. Unga behdver utveckla en positiv relation till sin sexualitet trots kronisk sjukdom
och samtidigt hantera sin diagnos och informationsskyldigheten.

Resultaten fr-n den elfte omg-ngen av enk®tunders®kningen Hiv i Sverige (198712016) visade
att informationsskyldigheten gentemot sexpartner har stort stéd i befolkningen (8). 97 procent
inst2mde i p-st-endet att den som har hiv maste upplysa sin sexpartner om detta. Samtidigt var
det endast 5 procent som svarade att de trodde att personer som lever med hiv alltid ber2ttar om
sin hivinfektion fOr nya eller tillf2lliga sexpartner. En femtedel av studiedeltagarna uttryckte att
den som har hiv bor avsta fran samlag vilket var en halvering fr-n de ca 40 procent som svarade
s- =r 2007. Kunskapen om hivbehandlingens effekt p- risken for ©verfering var I-g. Endast

20 procent k&nde till att risken @ minimal vid v@Ibehandlad hivinfektion.

En enk®tunders®kning bland personal i prim@rv-rden visade att r2dslan fOr hiv i v-rden har
minskat ©ver tid (9). Studiedeltagarna uttryckte dock starkt st°d for informationsskyldigheten
hos personer som lever med hiv, b-de gentemot sexpartner och i kontakt med v-rden. Det
framkom &ven att en majoritet av deltagarna ans-g att personer som lever med hiv och arbetar
inom h&lso- och sjukv-rden bor informera sina kollegor om sin hivstatus.
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Svenska forhallningsregler och informationsskyldighet i ett

internationellt perspektiv
Flertalet I2nder i v@rlden har regler som @r begr2nsande fOr personer som lever med hiv. En del

12nder har till exempel lagar som begr@nsar rerligheten internationellt f°r personer som lever
med hiv (10).

I Norge och Danmark har personer som lever med hiv inte samma skyldighet att informera
sexpartner som i Sverige (11). | Sverige kan brott mot best®mmelserna i smittskyddslagen,
d@ribland informationsskyldigheten gentemot sexpartner, leda till isolering, men det framg-r av
lagstiftningen att detta ska till*mpas mycket restriktivt (3). Historiskt och i ett internationellt
perspektiv har Sverige varit ett av de I2nder som under 1990-talet, med stéd av
smittskyddslagen, tv-ngsisolerat flest personer (med fokus p- personer som injicerar droger,
personer som s@ljer sex och manliga immigranter) (12, 13). Detta skedde fr®mst innan den
effektiva medicinska behandlingen av hiv introducerades. Mellan 2004 och 2007 finns tv- fall
av tv-ngsisoleringar dokumenterade (14) och ytterligare ett fall ska ha skett 2011(15).

Den svenska smittskyddslagen med fokus p- informationsskyldigheten och
isoleringsm®jligheten har I2nge varit kritiserad for att fors®mra f°r redan s-rbara och utsatta
grupper i befolkningen (16, 17). Av andra har den fPrsvarats d- den anses ha varit effektiv ur
smittskyddsperspektiv fOr att for@ndra hogriskbeteenden hos en nyckelgrupp bland personer
som lever med hiv (13). jr 2004 tradde en ny smittskyddslag i kraft. Den betonade att
tyngdpunkten i smittskyddsarbetet bor ligga p- ferebyggande insatser p- frivillig v&g, och
s@rregleringen av hiv begr@nsades d®rmed (18).

| ett sextiotal I2nder v@rlden ©ver har personer som lever med hiv blivit -talade for
hiveverfering, hivexponering eller att inte ha informerat om sin hivinfektion (19). Vissa, t.ex.
flertalet ©steuropeiska I2nder, har specifik hivlagstiftning. Andra, d@ribland Sverige, applicerar
brottsbalken (eller andra generella lagstiftningar) och vissa anv@nder sig av b-de specifika
hivlagar och generella lagar. Den svenska brottsbalken (20) straffar handlingar som redan &gt
rum, i motsats till smittskyddslagen, som @r ett verktyg med fokus p- preventiva -tg@rder i syfte
att ferhindra vidare smittspridning. Smittskyddslagen kan d®rmed inte anv®ndas vid straffande
-tg@rder fOr redan genomferda handlingar (14). Om en person som lever med hiv f2lls i domstol
for att ha utsatt annan person for fara, i form av risk fOr ©verfering av hivvirus, regleras det i
brottsbalken. Personer som lever med hiv i Sverige kan f2llas i domstol under brottsbalken om
de inte anv@nt kondom T @ven om de feljt informationsskyldigheten (19). Brotten har rubricerats
som antingen ett upps-tligt brott eller som ett oaktsamhetsbrott (14). Sverige @r ett av f- [2nder i
vastv@rlden (tillsammans med ¥sterrike, Finland, Norge och Schweiz) som ut®vat f2llande
domar om en person som lever med hiv haft kondoml®st sex, #ven n@r den hivnegativa partnern
varit informerad om att det kan finnas en risk for hiveverforing (21). Det frekommer ven
f&ngelsedomar i fall d@r ©verfering av hiv inte skett och d@r risken for hivoverfering bedémdes
som minimal (14).

| Kanada har personer som lever med hiv en lagstadgad skyldighet att ber2tta om sin
hivinfektion innan man uts2tter sexpartner fOr vad som enligt lag rubriceras som osignifikant
risk for allvarlig kroppsskadad. En kanadensisk kvalitativ studie visade att det r-dde oklarheter
bland personer som lever med hiv kring denna lagstiftning (22). | England och Wales kan det



-beropas som fOrsvar att ha informerat om sin hiv och man kan drmed inte bli f2lld om
oinformerat samtyckeo skett i samband med sex d2r den ena parten har hiv (23).

Sverige har i en europeisk j2mferelse flest fallande domar fer dverfering och exponering av hiv,
i relation till andelen personer som lever med hiv (23). Weait (2011) menar att detta delvis beror
p- hur lagstiftningen @r skriven d- det i Sverige finns ett vidare omf-ng for i vilka situationer
n-gon kan fllas (23). En annan m@jlig ferklaring ligger i den j2mfCrelsevis h®ga grad av tillit
som svenskar har till rattssystemet och till andra m2nniskor, som kan g®ra m2nniskor mer
ben®gna att anm@la brott. | ett sammanhang d@r tilliten m2nniskor emellan &r hdg v@rderas ett
brott mot denna tillit, t.ex. att n-gon inte ber@ttat om sin hiv, som mer allvarligt 2n i 12nder d@r
tilliten generellt s2tt @r [2gre.
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Syfte

Denna rapport syftar till att tydliggora hur kunskapsunderlaget 6Smittsamhet vid behandlad
hivinfektiono (2) har p-verkat ferh-lIningsregler som behandlande [2kare ger med st°d av
smittskyddslagen till personer med hivinfektion.

Dartill tillkommer ett antal fr-gor som rapporten ocks- avser besvara:

Hur, och i vilken omfattning, tar behandlande I2kare upp ferh-lIningsregler?

Vilken kunskap och vilket st®d har behandlande 12kare i arbetet med personliga
ferh-liningsregler?

I vilken utstrackning upplever personer som lever med hiv att de f-r information om
respektive meddelas mejlighet till undantag fr-n informationsskyldigheten gentemot
sexpartner av sin behandlande 12kare?

Hur uppfattar och p-verkas personer som lever med hiv av ferh-lIningsreglerna och
andra konsekvenser av den nya kunskapen kring minimal risk for ©verforing vid
v@lbehandlad hivinfektion?



Metod

Unders®kningen bestod av tv- anonyma enk®tunders®kningar: en som v@nde sig till personer
som lever med hiv och en som riktade sig till infektionsl®kare med behandlingsansvar for
hivpatienter. Enkatfr-gorna formulerades av utredare och forskare inklusive infektionsl®kare vid
Folkh&lsomyndigheten, i samverkan med patientorganisationer for personer som lever med hiv
(se bilaga 1). Organisationerna bidrog utifr-n ett m-lgruppsperspektiv. Se bilaga 2 och 3 for
enk@terna i sin helhet. Enk®terna konstruerades i enk@tverktyget Survey Generator och gick att
besvara via dator, mobiltelefon och surfplatta och var s-ledes webbenk®ter. Inkomna enk®tsvar
forvaras p- Folkh@lsomyndighetens server med -tkomst endast for medarbetarna i projektet.

Verksamhetschefer, sjukskéterskor och kuratorer vid infektionskliniker och
sprututbytesverksamheter samt patientorganisationer som meter personer som lever med hiv
informerades om enk®tunders®kningarna i ett postutskick (se bilaga 4) och ombads bidra med
att rekrytera deltagare.

Studien godk®ndes av Regionala etikprevningsn®mnden (EPN) i Stockholm den 7 juni 2017
(beslut dnr 2017/2:6, ans®kan dnr 2017/981-31-2).

Enkaten till personer som lever med hiv

Enk3ten som v&nde sig till vuxna personer som lever med hiv bestod av 16 fr-gor. P- vissa
fr-gor fanns m@jlighet att I*mna kommentarer. Datainsamlingen startade den 1 september och
p-gick till och med den 30 september. Personer 6ver 18 -r och som svarat ja p- fersta fr-gan om
huruvida de lever med hiv eller inte kunde delta i unders®kningen. F°r att kunna besvara
enk®ten behdvde deltagarna godk®nna sin medverkan genom att ange att de var 18 -r eller @ldre.
Det webbaserade samtyckesformul@ret inneh®ll information om syftet med studien, de ansvariga
for utferandet av studien, namn p- kontaktperson samt information om att deltagandet kunde
avbrytas n@r som helst. I slutet av enk®ten fanns kontaktinformation till patientorganisationer
och instanser inom v-rd och omsorg. Enk@ten gick att besvara p- svenska eller engelska.

Fr-gan om att besvara enk&ten spreds p- feljande s@tt (se @ven bilaga 4):

- Post- och e-postutskick till patientorganisationer for personer som lever med hiv. Dessa
fick affischer och flygblad p- svenska och engelska samt webbannonser att sprida i
sociala medier, e-post och liknande. Organisationerna ombads sprida materialet i sina
n2tverk av medlemmar, lokalavdelningar och aktuella samarbetsparter.

- Bannerannonsering p- internetsidorna QX samt Qruiser som @r en nyhetssida respektive
ett forum for hbtg-personer. Bestkare p- dessa sidor exponerades for annonserna under
perioden 1730 september 2017.

- Affischer och flygblad i v@ntrum p- landets infektionskliniker.

Folkh2lsomyndigheten avser att fordjupa kunskapen om ferh-lIningsregler och upplevelser i
relation till informationsskyldigheten i en uppf®ljande kvalitativ intervjustudie. | slutet av
enkaten fick deltagarna d@rfor information om var de kunde v2nda sig for att anm2la intresse for
att bli intervjuade. Inga kontaktuppgifter samlades in i enk®tverktyget. Intervjustudien
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genomf©rs separat fr-n regeringsuppdraget under 201772018 och redovisas d@rfor inte i denna
rapport.

Enkaten till lakare

Enk3ten som v&nde sig till infektionsl®kare hade 23 fr-gor, och vissa hade m@jlighet till
kommentarer. FOrsta utskicket gjordes den 11 september och datainsamlingen p-gick till och
med den 30 september.

Infektionsl®kare i hela landet med behandlingsansvar for personer som lever med hiv var
m=lgruppen for enk®tunders®kningen. Det finns inget befintligt komplett register eller
kontaktn@t specifikt for denna grupp av 12kare. Rekryteringen skedde d2rfer via e-postutskick
till kontaktpersoner p- infektionskliniker i landet. De 28 av landets 30 infektionskliniker som
rutinma@ssigt hanterar hivpatienter inkluderades i utskicket. Kontaktpersonen p- respektive
klinik ombads meddela Folkh2lsomyndighetens ansvarige till hur m-nga I12kare hen skickade
forfr-gan om att delta. P-minnelser gjordes kontinuerligt under insamlingsperioden for att f-
bekraftelse fr-n samtliga kliniker.

For- och nackdelar med urval och rekrytering

Det finns olika ferdelar med att anv®nda webbaserade enk®ter. En 2r att webbenk®ter vanligtvis
till-ter den som svarar att vara helt anonym, vilket kan ge mer trov@rdiga svar @n vid t.ex.
intervju. Webbenk®ter har ocks- visat sig n- sv-rf-ngade grupper, s~ kallade ohidden
populationso, s-som hbtg-personer, fOr vilka det inte finns n-gra urvalsramar eller register (24).

Det finns ocks- nackdelar med webbenk®ter. Personerna som s-g annonseringen for enk®ten
riktad till personer som lever med hiv kan vara knutna till patient- eller hbtg-organisationer i
hogre grad 2n andra. Detta kan p-verka personernas tillg-ng till stéd och information som
kanske saknas hos andra personer som lever med hiv. Den begr@nsningen -tg2rdades till viss del
genom att annonsera patientenk®ten via infektionsklinikerna som n-r alla hivpatienter samt vid
landets sprututbytesverksamheter.

En webbenk?at g°r att studien blir begr@nsad till internetanv®ndare, vilket betyder att personer
som inte har tillg-ng till internet har begr@nsade mejligheter att delta. Tillg-ng till en egen
telefon, |12splatta eller dator kan samvariera med faktorer s-som -lder, utbildning och inkomst,
vilket kan ha gett en snedferdelning i vilka som svarade p- studien (25). En utferlig
metoddiskussion finns i diskussionsavsnittet.

Databearbetning och analys

Resultaten i denna rapport presenteras deskriptivt, fPretradesvis i tabeller, stapel- och
cirkeldiagram. Data analyserades totalt fOr alla svarande per enk&tfr-ga fOr b-de patient- och
I12karenk@ten. Inga kopplingar mellan de tv- enk®terna har gjorts. De statistiska analyserna
gjordes i programvaran R.

JamfOrelser gjordes genomg-ende utifr-n feljande kategorier och skillnader redovisas d2r de
bed®mts vara relevanta:

Enk®@ten till personer som lever med hiv:



e Kon (man, kvinna, annat3)
o jldersgrupper (18730, 31140, 41750, 51760, 617170, 71+)
e Bostads|®n (storstadsl®n, annat 12n)

o FOdelseland (Sverige, annat land (bin@r analys) respektive Sverige, Norden utom Sverige,
Europa utom Norden, 6vriga v@rlden (analys av fyra kategorier))

o Sexuell praktik (sex med motsatt kén, sex med samma, motsatt eller annat k®n, bara sex
med sig sj@lv)

o Tidpunkt for hivdiagnos (mer n 2 -r sedan, mindre 2n 2 -r sedan (bin®r analys) respektive
mindre 2n 1 -r sedan, 1712 -r sedan, mer @n 2 -r sedan (analys av tre kategorier))

Lakarenkaten:
¢ Kilinikstorlek, baserat p- antal hivpatienter (f2rre @n 75, 751149, 1501399, 400 eller fler)

e L2n (storstadsl®n, annat 12n)

¢ Antal hivpatienter 12karen mett senaste -ret (1120, 21139, 40780, 817400)

En logistisk regressionsmodell tillmpades f°r sambandsanalys kring fr-gan om erfarenhet av
samtal kring f°r2ndrad informationsskyldighet vid sexuella kontakter bland personer som lever
med hiv.

3 De fatal respondenter som uppgav annan konsidentitet &n man eller kvinna exkluderades fran vissa analyser, da gruppen ar for liten for
att kunna anvandas i jamférelserna.
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Resultat

Om respondenterna

Enkaten till personer som lever med hiv

Totalt p-borjades enk®ten av 457 respondenter. 11 av dessa valde att besvara enk&ten p-
engelska. 353 respondenter besvarade minst en enk@tfr-ga och det slutliga materialet fOr analys
omfattade 318 respondenter efter gallring av ofullst®ndiga svar. De som exkluderades var
respondenter som svarade antingen Nej eller Jag har testat mig nyligen men annu inte fatt
provsvaret p- fr-gan om de lever med hiv. Det gick inte att forts®tta besvara enk®en om man
inte svarat Ja p- fr-gan. Dessutom exkluderades respondenter som endast svarat p- ett f-tal
inledande fr-gor.

Figur 1. Flddesschema 6ver inkluderade respondenter i enkéten till personer som lever med hiv

457 respondenter

104 respondenter
exkluderade
(I2ste introduktionssidorna
i enk&en men besvarade
inga fr-gor)

19 respondenter
exkluderade
(svarade att de inte lever
med hiv)

15 respondenter
exkluderade
(besvarade endast upp till
fem bakgrundsfr-gor)

1 respondent exkluderad
(mots@gelsefull svarsprofil)

318 respondenter i det slutliga materialet

D- det inte @ mOjligt att koppla enk®tsvaren till n-got register g-r det inte att ber®kna en
svarsfrekvens baserat p- hela populationen personer som lever med hiv. I tabell 1 finns dock en



sammanst?lIining av deltagarna i denna unders®kning j2mfert med tv- andra svenska
datainsamlingar bland personer som lever med hiv. Totalt lever i dag drygt 7 000 personer ©ver

18 -r med hiv i Sverige*. Det framg-r en representationsproblematik avseende konsferdelningen
bland respondenterna d- 92 procent & m2n (n = 293). 7 procent & kvinnor (n = 21) och 1
procent uppger annat/annan kénsidentitet (n = 4).

P-minnelseutskick med s2rskilda uppmaningar om att fors®ka f- fler ber®rda kvinnor att svara

p- enk®ten utgick till samtliga patientorganisationer, hivsjuksk®terskor och kuratorer p-
infektionskliniker/avdelningar, samt till ett n@tverk f°r kvinnor som lever med hiv.

Tabell 1. Personer som lever med hiv i olika datainsamlingar

Typ

Insamlingsperiod

Antal personer/respondenter
(6ver 18 ar)

Kvinnor/man/annat (%)
Storstadslan/évriga 1an (%)
Alder (range)
Svenskfodd/utlandsfodd (%)

InfCareHIV Leva med hiv

2017 2013 (6)

Kvalitetsregister Pappersenkéat

Kontinuerlig 9 méanader
(december 2013 -
augusti 2014)

7167 1100

38,5/61,5 29/70/1

71/29 71/29

18-91 18-82

38/62 55/45

Personer som lever
med hiv
2017

Webbenkat

30 dagar
(1-30 september 2017)

318

7/92/1
75/25
18-80
78/22

Deltagarna hade en medel-lder p~ 48 och en median p- 49. Endast sex respondenter var °ver
70 -r gamla. Se figur 2 fOr -ldersferdelningen bland deltagarna. Den Gvervgande majoriteten
av studiedeltagarna (89 procent) hade haft sin hivdiagnos i mer 2n tv- -r.

Figur 2. Aldersférdelningen bland personer som lever med hiv, antal och andel (n = 311)
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4 Enligt uppgifter fran kvalitetsregistret InfCare HIV, uppdaterat i april 2017.
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Majoriteten (78 procent) av studiedeltagarna var f°dda i Sverige, 8 procent var f°dda i andra

nordiska I12nder, 7 procent i Europa utanfer Norden och ytterligare 8 procent i ©vriga varlden.
75 procent var bosatta i ett av storstadslnen (Stockholms, VVastra G@talands eller Sk-ne 12n)

och 25 procent i n-got av de ©vriga I2nen.

Bland de som var fodda utanf®r Sverige var det n-got fler nydiagnostiserade, b-de bland dem
fodda i 6vriga Norden (20 procent) och i Europa utanfer Norden (14 procent). Dock var det
endast 4 procent bland dem som var fodda i 6vriga delar av v@rlden, utanfer Europa, som levt
med hiv i mindre @n tv- -r.

9 procent av studiedeltagarna uppgav att de uteslutande hade sex med personer av motsatt kon
och 89 procent hade sexpartner av samma, motsatt eller annan k®nsidentitet. 2 procent uppgav
att de endast hade sex med sig sj@lva. Sexuell praktik korrelerade med konsidentitet, vilket
inneb?@r att kvinnorna i h°g grad uppgav sex med m#n och majoriteten m2n hade sex med andra
m2n.5 | figur 3 redovisas ferdelningen av respondenternas sexuella praktik och konsidentitet.

Figur 3. Fordelning (%) av sexuell praktik och kénsidentitet bland respondenterna (n = 312)

100 - 94
90 -~
80 -

81

70 A
60 -
50 -
40 -

Andel (%)

30
19
20 -+

10 4 2 4
0
0 |

Bara sex med sig sjadlv  Bara sexpartner av motsatt ~ Sexpartner av samma,
kon motsatt eller annat kén

Kvinna ®Man

Enkéaten till lakare

Av de 28 infektionskliniker som kontaktades meddelade 26 stycken hur m-nga behandlande
I2kare som f-tt forfr-gan att delta. Sammantaget 182 |12kare ska enligt dessa uppgifter ha f-tt
enkaten.

Totalt 109 respondenter (60 procent) klickade p- 12nken till enk®ten. 87 respondenter (48
procent) ingick i det slutliga materialet, efter gallring av svarande som antingen endast 12ste den
inledande informationstexten eller endast besvarade ett f-tal inledande fr-gor.

5 Ett fatal respondenter som uppgav queer som konsidentitet exkluderades fran analyserna pa denna fraga dé det utifrdn den
information som lamnas i enkaten inte gar att kategorisera deras sexuella praktik.



Figur 4. Flddesschema dver inkluderade respondenter i lakarenkaten

109 respondenter

7 respondenter
exkluderade
(I2ste introduktionssidan i
enk&ten men besvarade
inga fr-gor)

15 respondenter
exkluderade
(besvarade endast upp till
fyra bakgrundsfr-gor)

87 respondenter i det slutliga materialet
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Resultat fran enkaten till personer som lever med hiv

Forhallningsregler

Enk?ten inleddes med en fr-ga om huruvida man f-tt forh-llningsregler fr-n sin behandlande
I12kare. Den absoluta majoriteten (84 procent) uppfattade att de hade f-tt det, 9 procent att de
inte f-tt det och 7 procent svarade Vet inte.

Det fanns inga betydande skillnader utifr-n kon, bostadsort, f°delseland, tid f°r diagnos samt
sexuell praktik. Bland de allra yngsta och 2ldsta var det vanligare att uppfatta att man inte hade
f-tt ferh-liningsregler, se figur 5. F- respondenter finns i den 2ldsta -lderskategorin (n = 6),
vilket b®r beaktas i tolkningen av svaren.

Figur 5. Kannedom om att ha fatt férhallningsregler bland personer som lever med hiv (aldersgrupper)
(n =313)
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Stod kring att tala om hiv med sexpartner

Studiedeltagarna fick uppge om och fr-n vilka de f-tt stod i att ber2tta for sexpartner att de lever
med hiv. Tabell 2 visar svarsalternativen och hur svaren ferdelade sig.

Tabell 2. Erfarenhet av stdd kring att tala om hiv med sexpartner (n = 309)

Ja, fran min hivlakare 45 %
Ja, fran annan vardpersonal 20 %
Ja, frn en hiv-/patientorganisation 16 %
Ja, fran n&gon annanstans: 7 %
Nej 41 %
Vet inte 3%

V-rdpersonal uppgavs som den huvudsakliga k2llan till stod. Flertalet svarade Ja, fran ndgon
annanstans och uppgav i de fria kommentarerna att de hade f-tt stéd fr-n v@nner eller partner,
och d@ribland v@nner som ocks- lever med hiv. Andra uppgav att de hade f-tt stod via forum p-
internet, eller genom terapi.



De som var bosatta utanfer storstads|®nen uppgav i st°rre utstréckning (29 procent) n ©vriga
(17 procent) att de f-tt st°d av annan v-rdpersonal n behandlande I2kare. Svaren varierade
ocks- beroende p- hur I-ng tid man haft sin diagnos. Bland dem som haft sin diagnos i mer @n
tv- =r var det 42 procent som uppgav att de inte hade f-tt n-got std alls (alternativet Nej), och
bland dem som haft diagnosen i mindre 2n tv- -r endast 28 procent. Vidare svarade 44 procent
av dem som haft diagnosen i mer 2n tv- -r att de f-tt st°d av sin behandlande [2kare, och 59
procent bland dem som haft diagnosen en kortare tid.

Personer fedda utanfer Sverige hade i strre utstrackning &n svenskfedda f-tt st°d av
patientorganisationer, behandlande I2kare eller annan v-rdpersonal. Svenskfodda uppgav i
hogre grad att de inte hade f-tt n-got st°d alls. Figur 6 visar hur svaren var fordelade baserat p-
om respondenten var fodd i eller utanfor Sverige.

Figur 6. Stod i hur man kan beratta om sin hiv, uppdelat pé fodelseland (Sverige/6vriga lander) (n = 309)
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Kannedom om undantag fran informationsskyldigheten gentemot sexpartner

Av studiedeltagarna k&nde 81 procent till att det finns m®jlighet att undantas fr-n skyldigheten
att informera sin sexpartner om hiv. Det framkom inga skillnader avseende -lder. D&remot var
det vanligare bland kvinnor 8n m2n samt bland f°dda utanfer Sverige 2n svenskfedda att k¥nna
till denna m©jlighet. Dessutom fanns mindre skillnader beroende p- bostadsl®n och hur 12nge
man levt med hiv. Av figur 7 framg-r ferdelningen av resultaten utifr-n kon, tidpunkt fér
diagnos, fodelseland samt bostads|n.
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Figur 7. Kannedom om mojligheten att undantas fran informationsskyldigheten gentemot sexpartner vid
vélbehandlad hivinfektion (n = 308)
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* Analys ej méjlig for respondenter med annan koénsidentitet pga. fa svar (n = 3).
** Storstadslan avser Stockholms, Véastra Gétalands och Skane lan.

Samtal om undantag fran informationsskyldigheten gentemot sexpartner

57 procent svarade att de haft ett samtal med sin behandlande 12kare om m®jligheten att 2ndra
skyldigheten att informera sexpartner. Som framg-r av figur 8 var det fler som hade haft en
I12kare som tagit upp fr-gan, 33 procent, #n som sj2lva hade tagit upp fr-gan, 24 procent.

41 procent svarade Nej och 2 procent uppgav att de inte visste om de haft ett s-dant samtal.

Figur 8. Erfarenhet av samtal med lakare om att andra skyldigheten att informera sexpartner (n = 305)
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Andel (%)

I en logistisk regressionsanalys framkom inga statistiskt s2kerst?llda skillnader avseende
bostadsl@n, fodelseland eller kon. Det fanns en viss skillnad avseende -lder, d- sannolikheten att
ha haft ett samtal minskade med -ldern. De faktorer som hade tydligast samband med att ha haft
ett samtal om att 2ndra informationsskyldigheten var:

o upplevelse av att ha f-tt st°d i att ber2tta f°r sexpartner att man lever med hiv (oddskvot
2,59)
o k&nnedom om att ha f-tt ferh-lIningsregler (oddskvot 5,58).
De som svarade att de haft ett samtal kring informationsskyldigheten gentemot sexpartner med
sin |2kare fick feljdfr-gan Har din l&kare sagt till dig att du inte behdver berétta att du har hiv
for din(a) sexpartner? 69 procent av de som hade haft ett s-dant samtal svarade Ja, dvs. hade

f-tt undantag fr-n skyldigheten att meddela sexpartner, 27 procent hade inte f-tt undantag och
4 procent svarade Vet inte.

I figur 9 redovisas ferdelningen av svaren p- fr-gan kring undantag fr-n
informationsskyldigheten.

Figur 9. Férekomst (%) av undantag fran informationsskyldigheten (n = 179)
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* Analys ej méjlig for respondenter med annan konsidentitet pga. fa svar (n = 3).
** Storstadslan avser Stockholms, Véastra Gétalands och Skane lan.

Som framg-r av figur 9 hade de som hade haft sin diagnos i mer &n tv= -r i stOrre utstrackning
an Ovriga f-tt undantag fr-n informationsskyldigheten. Fler som bodde i storstads|®n @n ©vriga
12n hade f-tt undantag samt fler svenskfedda 2n utlandsfédda. Inga skillnader avseende -lder
framgick.
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De som f-tt undantag fr-n informationsskyldigheten (n = 124) fick feljdfr-gor kring samtalet
och konsekvenser av det. 89 procent svarade att 12karen sagt att de fortfarande m-ste anv®nda
kondom vid vaginalt och analt samlag. 9 procent svarade Nej och resterande 2 procent Vet inte.

Det var fler (90 procent) som hade f-tt sin diagnos fr mer @n tv- -r sedan som uppgav att de
f-tt veta av sin 12kare att de m-ste anvnda kondom, j@mfert med de som var nydiagnostiserade
(78 procent). Det var ocks- fler svenskfedda som svarade Ja p- denna fr-ga, 91 procent j2mfert
med 82 procent bland de utlandsfédda. Det fanns inga konsskillnader och endast mycket sm-
skillnader beroende p- bostadsI?n. 80190 procent i samtliga -lderskategorier svarade att [2karen
hade informerat dem om att de m-ste anv®nda kondom.

De som f-tt undantag fr-n informationsskyldigheten fick 2ven en fr-ga om hur det p-verkat dem
att inte beh®va ber@tta att de har hiv for sexpartner. Ferdelningen av svaren framg-r av figur 10.

Figur 10. Paverkan av att inte behéva beratta om sin hiv for sexpartner (n = 124)
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P- fr-gan kunde flera alternativ v@ljas. Antalet svar per respondent varierade mellan 1 och 5 och
i medeltal gav varje respondent 2,4 alternativ. De flesta svarade att det k&nns bra eller positivt
(75 procent/n = 94), att det k®nns I2ttare att ha sex och att de v-gar ha sex och dejta. Endast ett
f-tal (10 procent/n = 13) uppgav att det inte p-verkade dem eller att det knns negativt

(2 procent/n = 3). Det var vanligare bland m2n 2n kvinnor att v-ga dejta (39 j2mfert med 27
procent), att svara att det k&nns [2ttare att ha sex (49 j2mfert med 27 procent) och att de v-ga ha
sex (62 j2mfert med 46 procent).

Bland dem som haft diagnosen i mindre 2n tv- -r var det fler som svarade det kénns negativt (11
j@mfert med 2 procent). De som hade haft hiv en I2ngre tid svarade i st°rre utstr2ckning det
kanns lattare att ha sex (60 jmfert med 44 procent), men det var ocks- n-gra bland dessa som
uppgav att det inte p-verkade dem. Det fanns inga betydande skillnader baserat p- -lder,
fodelseland eller bostadsort.
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P- denna fr-ga kunde kommentarer 12mnas under alternativet Annat och det var flera som
kommenterade att de v@ljer/skulle vlja att ber@tta for sexpartner fast de inte behdver. Flera
p-pekade att det k¥nns mindre -ngestladdat n@r man inte behover ber?tta, att man slipper bli
domd och pdmind och att man tycker b2ttre om sig sj2lv. N-gra p-pekade dock att det
fortfarande @r jobbigt och att diagnosen gor en valdigt begransad. Andra kommentarer var:

Det kanns som en lattnad att jag har den méjligheten. Daremot informerar jag fortfarande anda
for att undvika framtida konflikter.

Jag har pratat med minst 4 olika l&kare om detta. 3 av dem har vid det tillfallet varit min
behandlande lékare. De har alla gett lite olika besked. Jag tycker det &r mkt problematiskt!

Inte underlattat, tror bara det kan "funka" vid tillféllig sex med "obekant"!

Att inte ha fatt undantag fran informationsskyldigheten gentemot sexpartner

De som svarade att de haft ett samtal men inte f-tt undantag (n = 48) fick d@refter en annan
fr~ga, n@mligen Forstod du varfor lakaren sa att du maste beratta att du har hiv for din(a)
sexpartner? Har var det 79 procent som svarade Ja och s-ledes en femtedel som inte ferstod
varfer de m-ste forts@tta ber2tta om sin hiv fOr sexpartner. Bland kvinnor, personer fodda
utanfer Sverige, de som haft sin diagnos i mer @n tv- -r och bland de som bor i annat 12n @n

storstadsl®n var det minst andel som ferstod varfer de fortfarande behdvde berdtta. Se figur 11

for fordelning av svaren utifr-n bostadsln, tidpunkt for diagnos, fedelseland och kén.

Figur 11. Forstéelse for varfor man inte fatt undantag fran informationsskyldigheten (n = 48)
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* Analys ej méjlig for respondenter med annan konsidentitet pga. fa respondenter (n = 3).
** Storstadslan avser Stockholms, Véastra Gotalands och Ské&ne lan.
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Informations- och kunskapsbehov

Samtliga respondenter fick uppge sina tre viktigaste k2llor till information om hiv. Hivlakare
ans-gs vara den viktigaste k®llan till information om hiv (78 procent), feljt av alternativet egna
sokningar pa internet (54 procent) och hivsjukskdterska (36 procent). 2 procent svarade att de
inte behdvde n-gon information om hiv. M-nga svarade ocks- personlig kontakt med hiv-
/patientorganisation (24 procent).

| alla -ldersgrupper utom den yngsta var hivlakare det vanligaste svarsalternativet. Bland de
yngsta (18730 -r) ans-gs diskussionsforum pa internet vara den viktigaste k2llan till
information, f°ljt av hivlékare. Figur 12 visar ferdelningen av svaren p- de viktigaste
informationsk2llorna om hiv.

Figur 12. Respondenternas tre viktigaste kallor till information om hiv (n = 304)
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Bland de nydiagnostiserade var det betydligt vanligare att uppge slutna diskussionsrum p-
internet som en viktig informationsk®lla (18 j2mfert med 3 procent) och bland de som haft
diagnosen i mer 2n tv- -r var personlig och skriftlig kontakt med en patientorganisation
vanligare. Skillnaden bor tolkas med fersiktighet eftersom det var f- som haft sin diagnos i
mindre @n tv- -r.

Fler kvinnor 2n m2n svarade hivkurator (19 j2mfert med 6 procent), hivsjukskdterska (43
j@mfert med 36 procent) samt personlig kontakt med en patientorganisation (38 j2mf°rt med
23 procent) som en viktig k2lla till information. M2nnen uppgav i sterre utstr2ckning egna
s®kningar p- internet samt tidningar, radio och tv som en viktig k®lla.



Svenskfddda uppgav i hegre grad hivsjukskoterska som viktig k&lla (39 j2mfert med

27 procent) medan utlandsfodda i hdgre grad uppgav hivkurator (12 j2mfert med 5 procent).
Boende i andra 12n @n storstadsl®n svarade i hogre grad bl.a. hivkurator samt v@nner och familj
som viktiga k®llor.

Vissa skillnader noterades utifr-n respondenternas sexuella praktik. Det var vanligare bland de
som uteslutande hade sexpartner av motsatt kon att ha f-tt information fr-n hivkurator och hiv-
/patientorganisation. De som svarat att de hade sexpartner av samma, motsatt eller annat k°n
uppgav i hogre grad egna s®kningar och diskussionsgrupper p- internet samt tidningar, radio
och TV som k2lla till information om hiv.

Ett obegr@nsat antal svar kunde ges p- fr-gan Inom vilka delar av samhallet i Sverige anser du
att kunskapen om hiv, effektiv behandling och minskad risk fér hivoverforing behéver dka? 302
respondenter svarade p- fr-gan och i medeltal gav respondenterna sex svar. De allra flesta (89
procent) svarade allm@nheten. D2refter var det m-nga som ans-g att kunskapen om hiv bor
ferbattras inom prim&rv-rden (58 procent), hos politiska beslutsfattare (55 procent), inom h2lso-
och sjukv-rden ut®ver primrv-rden (49 procent) och inom tandv-rden (42 procent).
Svarsalternativen skolan (41 procent), 2ldreomsorgen (32 procent) och rattsv@sendet (27
procent) var det ocks~ m-nga som hade uppgett.

Kvinnorna som deltog i studien hade kryssat i fler svar 2n m2nnen. Dessa konsskillnader kunde
ses p- t.ex. svarsalternativen prim@rv-rden (90 j@mfert med 56 procent) och h2lso- och
sjukv-rden ut®ver prim&rv-rden (70 j2mfert med 48 procent) och socialtj®nsten (45 j2mfert med
25 procent)

Bland dem som levt med hiv i mer &n tv- -r fanns det en st°rre ben®genhet att svara
barnomsorg, @ldreomsorg och tandv-rd. Det fanns endast sm- skillnader baserat p- fedelseland.
De svenskfedda uppgav v-rdrelaterade svarsalternativ T ferutom tandv-rd T i n-got hogre grad
och de utlandsfodda svarade i n-~got st®rre utstr2ckning socialtj?nst och Arbetsfermedlingen.
Det fanns en tendens till att ge fler svar bland dem som var bosatta i n-got annat 12n 2n ett
storstads|2n.

Det var 17 respondenter som 12mnat kommentarer p- fr-gan om behov av ékad kunskap och
flera svarade 6verallt, alla eller liknande. Andra svar rPrde specifika yrkesgrupper eller
instanser s-som smittskyddslékare, polisen, beroendevarden eller forsékringsbolag.
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Resultat fran enkaten till lakare

En tredjedel av de 87 12kare som besvarade enk®ten var verksamma p- kliniker i ett av
storstads|®nen och resterande i n~got °vrigt I2n. | medeltal uppgav I2karna att de m°tt 61
hivpatienter senaste -ret och medianen var 30. Variationerna i antalet patienter var 17T400.

Det var vanligast bland I2karna att arbeta p- kliniker med 751149 patienter. 33 av
respondenterna arbetade p- s~dana kliniker. Figur 13 visar ferdelningen av respondenterna per
kategori klinikstorlek samt ©ver storstadsl®n och ©vriga 12n.

Figur 13. Fordelning av respondenterna over klinikstorlek och lan (n = 87)
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Kunskap om minimal smittsamhet vid valbehandlad hivinfektion

L2karna fick fr-.gor om huruvida de tagit del av Folkh#lsomyndighetens kunskapsunderlag eller
Socialstyrelsens skrivningar som @r baserade p~ kunskapsunderlaget. 93 procent hade tagit del
av ett eller b~da materialen och -terst-ende 7 procent hade inte tagit del av n-got av dem.
Samtliga respondenter som haft 40 eller fler hivpatienter senaste -ret hade tagit del av
kunskapsunderlaget. Bland dem som mett 20 eller f@rre hivpatienter senaste -ret var det 90
procent som hade I3st n-~got eller b-da av materialen.

Rutiner for moten med patienter som lever med hiv

Knappt halften (46 procent) uppgav att rutiner for vad som ska tas upp i m°tet med personer
som lever med hiv (ut®ver det som st-r i smittskyddslagen) saknades p- deras arbetsplats.
Vanligast var att det fanns rutiner for nydiagnostiserad hivinfektion (42 procent) och ca en
tredjedel uppgav att det fanns rutiner for hivpatienter som kommer p- regelbundna besok.
Figur 14 illustrerar fordelningen av svaren p- fr-gan om rutiner for vad som ska tas upp i m°tet
med patienter som lever med hiv.



Figur 14. Forekomst av skriftliga rutiner for vad som ska tas upp i motet med patienter som lever med
hiv (n = 85)
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Det var ovanligare med rutiner p- klinikerna med minst antal hivpatienter. L2karna p- kliniker
med 6ver 400 hivpatienter, dvs. kliniker i storstadsomr-den som meter flest hivpatienter
sammantaget, uppgav i storst utstrdckning att rutiner av olika slag fanns (se figur 15).

Figur 15. Forekomst av skriftliga rutiner fér vad som ska tas upp i métet med patienter som lever med
hiv per klinikstorlek (n = 85)
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Det var vanligare med rutiner fOr vad som ska tas upp i m®tet med personer som lever med hiv
inom storstadsI®nen @n i ©vriga 12n. 26 procent av 12karna som var verksamma inom
storstads|®nen svarade att rutiner saknades, och 55 procent utanfer storstads|®nen. Det var
d@remot fler inom storstadsl2nen som inte visste om rutiner fanns (se figur 16).

Figur 16. Rutiner for vad som ska tas upp i métet med personer som lever med hiv, fordelat pé lan (n =
85)
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Dessutom st@lldes en fr-ga om rutiner fr att bed®ma om det finns en beaktansv@rd risk for
hiveverfering, i syfte att kunna meddela en person som lever med v@lbehandlad hivinfektion
undantag fr-n informationsskyldigheten gentemot sexpartner. De flesta (42 procent) uppgav att
det saknades s~dana rutiner p- deras arbetsplats, men att det d®remot fanns konsensus bland
I12karna om hur de skulle hantera fr-gan. N@stan lika stor andel svarade att det saknades rutiner,
men att de g°r en egen bed®mning. En knapp tiondel svarade att arbetsplatsen hade skriftliga
rutiner fOr att beddma risken fer hiveverfering.

Det fanns ett samband mellan fPrekomsten av rutiner kring att bed®ma risken fr hivoverfering
och antalet hivpatienter respektive 12kare mOtt senaste -ret. De |12kare som m°©tte flest
hivpatienter arbetade p- kliniker d@r rutiner fPrekom i st®rst utstrdckning. Dessutom svarade fler
I12kare i storstadsl®nen att de hade skriftliga rutiner (19 j#mfert med 5 procent). Figur 17
illustrerar dessa skillnader mellan 12nen.



Figur 17. Forekomst av rutiner for att bedéma risk for hivoverforing i syfte att kunna meddela undantag
fran informationsskyldigheten (n = 84)
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En tredje enk®tfr-ga om rutiner 16d Finns det pa din arbetsplats stod och/eller rutiner for att
ompraéva hivpatienters forhallningsregler? Nara halften (45 procent) uppgav att det r-dde
konsensus p- arbetsplatsen kring omprevning av hivpatienters ferh-liningsregler. Fyra av tio
uppgav att rutiner for detta inte fanns. F- svarade att de hade skriftliga rutiner (6 procent) eller
uttalat stdd fr-n chef (5 procent). Ytterligare 6 procent svarade Vet inte.

Bland I12kare p- kliniker i storstadsomr-den uppgav 15 procent att de hade st°d eller rutiner,
medan endast 2 procent av dem p- Kliniker utanfer storstadsl®nen uppgav detta. Det var 2ven
har de stOrsta klinikerna (de med fler @n 400 hivpatienter) som i storst utstr2ckning, 17 procent,
hade rutiner, och h&r var det 2ven vanligast att uppge att man hade uttalat st°d fr-n chef,

11 procent. Vidare var det 7 procent av dem som arbetade p- kliniker med f@rre n 75
hivpatienter som uppgav att rutiner fanns, 3 procent bland dem med 751149 hivpatienter men
inga alls bland dem p~ kliniker med 1507399 hivpatienter.

Samtal om och dokumentation av undantag fran informationsskyldigheten gentemot
sexpartner

62 procent av [2karna hade erfarenhet av enstaka hivpatienter som lyft fr-gan om
informationsskyldighet vid sexuella kontakter. En tiondel av I2karna uppgav att en majoritet av
deras hivpatienter lyft fr~gan och ytterligare en tiondel att ungef@r h@lften av deras hivpatienter
lyft fr-gan. Knappt en femtedel (18 procent) hade ingen erfarenhet av att en hivpatient lyft
fr-gan om informationsskyldighet. Figur 18 illustrerar 12karnas erfarenhet av hivpatienters
fr-gor om informationsskyldighet.
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Figur 18. Lakarnas svar pd om patienter lyfter frdgan om informationsskyldighet vid sexuella kontakter
(n=82)
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Det var vanligare bland 12kare som arbetade inom storstadsi®nen (15 procent) n dvriga 12n

(7 procent) att svara att en majoritet av hivpatienterna hade lyft fr-gan. Det var ocks- vanligare
att I2kare som arbetade p- st®rre kliniker haft en majoritet av hivpatienter som lyft fr-gan (22
j@mfert med 15 procent p- de minsta klinikerna).

Flera alternativ kunde v@ljas p- fr-gan: I din roll som behandlande lékare, lyfter du sjalv fragan
om omprdvning av informationsskyldighet vid sexuella kontakter fér patienter om det inte
foreligger beaktansvard risk for hivoverforing? Fr-gan fick m-nga kommentarer under
alternativet Annat och d®rmed gjordes en kategorisering av svaren, som framg-r av figur 19. Det
var n-got vanligare bland 12karna i storstadsl®nen @n ©vriga 12n att sj@lva lyfta fr-gan om
omprevning. Som framg-r av figur 19 var det en st®rre andel 12kare p- de klinikerna med f2rre
hivpatienter som uppgav att de alltid lyfter fr-gan om omprevning.

Totalt sett var det flest, 63 procent, som svarade att de lyfte fr-gan under vissa feruts@ttningar.
21 procent uppgav att de lyfte fr-gan vid varje besok och 15 procent svarade att de inte lyfte
fr-gan sjlv utan avvaktade patientens ferfr-gan.

Det var vanligare bland de I2kare som mett fler hivpatienter att sj2lva ta upp fr-gan om
undantag fr-n informationsskyldigheten. En fj2rdedel av de som mett 20 eller frre hivpatienter
det senaste -ret svarade att de avvaktar att patienten lyfter fr-gan, och sedan minskade denna
andel med en 6kande m@ngd hivpatienter per 12kare, ned till 6 procent. Alla svar under
kategorin Annat f°rekom i denna kategori, dvs. bland de 12kare som haft minst antal
hivpatienter.



Figur 19. Lakarnas svar pa om de lyfter frdgan om omprévning av informationsskyldighet (n = 83)
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Typiska beskrivningar av feruts@ttningar eller villkor fOr att lyfta fr-gan om ompr®vning av
informationsskyldigheten var att man bara lyfte fr-gan om hivpatienten uppfyllde kraven for
undantag:

Ja jag lyfter fragan med de patienter dar jag bedémer att det inte foreligger nagon
beaktansvérd risk oavsett partner/partnerstatus.

Olika fran fall till fall. Jag lyfter sjalv frdgan med patienter dar det &r aktuellt.

Lyfter fragan till patienter som ar aktuella fér att undantas fran informationsplikten om jag
anser att de har férméagan att forsta nar informationsplikt ater géller. Kan vara svart i
situationer med tolk och sprakférbistring.

Det var vanligt att 12karna tog h®nsyn till fPrekomsten av sexuellt ®verferda infektioner i
patientgruppen i sin bedémning av undantag fr-n informationsskyldigheten vid sexuella
kontakter. Detta g2llde framf©r allt gonorr®, syfilis och klamydia. Det framgick inga skillnader
mellan 12nen. Kommentarer p- fr-gan varierade:

Jag goér bedoémningen utifrdn hans/hennes situation, alla rekommenderas kondom givetvis, vid
sexuell kontakt enligt smittskyddslagen

For mig teoretisk fraga, har inga patienter med nagon av ovanstaende sjukdomar.

Sexuellt 6verforbara infektioner hos individen paverkar bedomningen, men inte forekomsten i
patientgruppen som helhet.

En foljdfr-ga kring I2karnas dokumentation i enlighet med smittskyddslagen 16d: Skriver du in
undantag fran informationsskyldigheten gentemot sexpartner i patientens journal? Av figur 20
framg-r att majoriteten (54 procent) av 12karna svarade alltid, och 19 procent ibland. Det var
17 procent som aldrig hade meddelat undantag, samtliga i den grupp 12kare som mett f&rre @n
40 hivpatienter de senaste 12 m-naderna. 7 procent uppgav att de inte skrev in undantaget i
journalen. 2 procent uppgav att de skrev in det endast om patienten ber om det. Ju fler
hivpatienter, desto st°rre ben2genhet fanns att skriva in undantaget i journalen. L2kare p-
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kliniker med fler 2n 400 patienter uppgav i sterst utstrackning att de skrev in undantag i
journalen (71 procent) och endast 6 procent hade p- dessa kliniker aldrig meddelat n-gon
hivpatient undantag, j2Bmfert med 36 procent p- de minsta klinikerna.

Skillnaden mellan storstadsl®n och ©vriga I12n var fersumbar, med en n-got st°rre andel i
storstadsl®nen som uppgav att de journalferde undantag. Det var en st®rre andel I2kare som
aldrig meddelat n-gon hivpatient undantag fr-n informationsskyldigheten p- kliniker utanfér
storstadsl®nen, 19 procent, j2mfert med 12 procent i storstadsl®nen.

Figur 20. Dokumentation av undantag fran informationsskyldigheten i patientens journal (n = 83)
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Respondenterna uppm@rksammades i enk®ten p- att personer som lever med hiv har ratt att f-
ferh-liningsregler omprevade av smittskyddsl®kare och att behandlande 12kare enligt
smittskyddslagen ska informera om denna r@ttighet. Sedan feljde en fr-ga om huruvida [2karen
informerar sina hivpatienter om denna rattighet. Resultatet framg-r av figur 21.

Figur 21. Om lakare meddelar patienten om ratten till omprévning av forhallningsregler (n = 83)
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Klinikerna i storstads|®nen hade i hogre grad @n ©vriga skriftliga rutiner kring att informera om
ratten till omprevning (12 j2mfert med 2 procent) och uppgav ocks- oftare att det r-dde
konsensus kring detta p- arbetsplatsen. S-ledes g°rs egna bed®mningar oftare p- de kliniker
som ligger utanfer storstadsl®nen. Det var samtidigt lika vanligt att man inte informerat om
detta inom som utanf©r storstads|2nen.

Det var vanligare att uppge att rutiner fanns p- arbetsplatsen bland de 12kare som traffat ©ver
80 hivpatienter senaste -ret. Det var ocks- vanligare att inte informera om r2ttigheten till
omprevning av smittskyddsl®karen bland de 12kare som tr2ffat f2rre @n 80 hivpatienter per -r.

L2karna p- de st®rre klinikerna informerade oftare om r2tten att f- forh-llningsregler
ompr@vade. De hade ocks- oftare skriftliga rutiner fOr hur detta ska hanteras och uppgav i st°rre
utstrckning att de alltid informerade om denna rattighet med grund i konsensus kring fr-gan p-
arbetsplatsen. Figur 22 visar skillnader i resultaten baserat p- klinikstorlek.

Figur 22. Om lakare meddelar patienten om ratten till omprovning av forhalliningsregler, uppdelat pa
klinikstorlek (n = 83)
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Det var en st°rre andel av dem som tr@ffat ett stort antal hivpatienter som hade informerat om
ratten att - ferh-liningsregler ompr@vade. Det var ocks- vanligare p- dessa arbetsplatser att ha
rutiner for att informera.

Det var mycket ovanligt att hivpatienter hade beg@rt omprevning av ferh-lIningsregler hos
smittskyddsl®kare under de senaste 12 m-naderna. 2 procent (n = 2) av 12karna hade varit med
om detta n-gon enstaka g-ng. Alternativet Ja, flera ganger var det ingen som hade svarat. Det
var bland I2kare som mett f@rre 2n 20 hivpatienter per -r som det hade fPrekommit omprevning.
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Preventiva samtal och bedémningsgrunder for samtal

Enligt smittskyddslagen ska behandlande 12kare erbjuda individuellt utformade medicinska och
praktiska r-d till patienter som b&r p- en smittsam sjukdom. Vi st®llde d@rfer fr-gan: Pratar du
om kondomanvandning med dina hivpatienter nar du meddelar férhallningsregler? 84 procent
av |12karna svarade Alltid, 15 procent Ofta och en procent Ibland. Inga respondenter svarade
Sallan eller Aldrig.

90 procent av I2karna i 12n utanfer storstadsomr-dena uppgav att de alltid pratade om
kondomanv@ndning, och 72 procent inom storstadsl®nen. Beroende p- klinikstorlek varierade
svarsfrekvensen for alternativet Alltid mellan 86 och 94 procent, ferutom p- de st°rsta
Klinikerna d®r det var 63 procent som uppgav att de alltid pratar om kondomanv&ndning n2r de
meddelar ferh-lIningsregler. M-nga hade i st?llet svarat Ofta p- dessa kliniker.

Vidare framgick av enk@tresultaten att det var vanligt att 12kare vid minst n-got tillf2lle bortsett
fr-n personens skyldighet att anv@nda kondom n2r personen som lever med hiv har en
valinst2lld behandling. En femtedel uppgav att de aldrig bortsett fr-n skyldigheten att anv@nda
kondom, medan mer 2n h@lften svarade att de bortsett fr-n detta i fall d~ exempelvis ett par d@r
en av personerna lever med hiv vill f- barn. Ingen respondent hade 12mnat kommentarer p-
denna fr-ga.

Det var vanligare att 12kare i storstadsl®n hade bortsett fr-n skyldigheten att anv®nda kondom.
Fler 12kare i storstadsl®nen @n i dvriga 12n gjorde ocks- skillnad mellan m2n och kvinnor, och
t.ex. uppgav 8 procent att de hade bortsett fr-n skyldigheten om hivpatienten var en man och 4
procent om patienten var en kvinna. Inga [2kare i ©vriga 12n uppgav n-got av dessa svar. Svaret
Ja, om ett serodiskordant par vill fa barn var vanligast frekommande oavsett 12n. Det var
betydligt fler i [2n utanfer storstadsomr-dena som aldrig hade bortsett fr-n denna skyldighet (30
j@mfert med 4 procent). Andelen I2kare som uppgav att de bortsett fr-n skyldigheten att
anv®nda kondom n2r ett serodiskordant par vill ha barn var n-got st°rre inom storstadsl®nen (63
procent) j@mfert med andra 12n (53 procent). Resultaten var desamma baserat p- klinikstorlek
d@r I2karna p- de mindre klinikerna i mindre utstr®ckning hade bortsett fr-n skyldigheten att
anv@nda kondom. Det var fler 12kare som m®tt ©ver 80 hivpatienter som uppgav att de bortsett
fr-n skyldigheten att anv®nda kondom. Svaret Nej, aldrig var vanligast bland de I2kare som
mott 20 eller f2rre hivpatienter det senaste -ret.

Majoriteten av I2karna hade aldrig f-tt fr-gor om ferebyggande hivbehandling (PrEP) fr-n sina
hivpatienter. Detta skulle kunna vara aktuellt for exempelvis personer som har sex i en
serodiskordant relation, dvs. d@r sexpartner har olika hivstatus. Inga I2kare utanfor
storstadsl®nen svarade att de ofta f-tt fr-gor om PrEP, medan 12 procent inom storstads|®nen
uppgav att de ofta f-tt s-dana fr-gor. 84 procent av I2karna utanf®r storstadsl®nen hade aldrig
f-tt fr~gor om PrEP, att j2mfra med 35 procent av 12karna i storstadsl®nen. Det var vanligast
med fr-gor om PrEP p- de st®rre klinikerna och de flesta svarade att de som st2ller fr-gorna var
personer som har kondoml®st sex men ingen fast partner (85 procent), fljt av serodiskordanta
MSM-par (19 procent).



P- fr-gan om vilka omr-den |12karna -terkommande diskuterar med sina hivpatienter kunde flera
alternativ ges.

Figur 23. Omraden som lakarna aterkommande diskuterar med sina hivpatienter, uppdelat pa lan (n =
82)
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Som framg-r av figur 23 var det bland I2karna inom storstadsl®nen vanligare att -terkommande
diskutera risken fOr hiveverfering vid olika s2tt att ha sex p-, ge praktiska r-d om
kondomanv@ndning samt ta upp fr-gor relaterade till sexuell problematik. Det var inom dessa
I2n mindre vanligt att p-minna om kondomanv@ndning och uppge att man inte diskuterat n-got
alls av ovanst-ende.

Det var endast sex respondenter som svarade Inget av dessa p- fr-gan och d®rmed fick en
foljdfr-ga. Vanligaste anledningarna till att inte tala om dessa fr-gor var Jag skulle behtva lara
mig mer om hur jag kan tala om dessa fragor med mina patienter samt Mina patienter lyfter
inte dessa fragor. Samtliga av dessa I2kare hade traffat f2rre 2n 20 hivpatienter senaste -ret. De
som mett 811400 hivpatienter p-minde mer s#llan om kondomanv®ndning #n de som me°tt
betydligt f@rre hivpatienter -rligen. De som métt m-nga hivpatienter tog oftare upp mejligheten
att traffa sexolog eller psykolog fr att prata om sexuella sv-righeter.

Enligt smittskyddslagen kan behandlande 12kares individuellt utformade ferh-lIningsregler
inneh-lla r-d om hur personer som lever med hiv kan hantera sin skyldighet att informera kring
sin infektion n@r de har kontakt med h&lso- och sjukv-rd, tandv-rd och andra som utfer icke-
medicinska ingrepp. Majoriteten [2kare svarade att de r~der hivpatienter att uppge blodsmitta.
En av tio I2kare svarade att de inte gav sina hivpatienter r-d kring detta. Figuren nedan visar hur
I12karna svarade p- fr-gan om hur de anser att hivpatienter b®r uttrycka sig i kontakten med
h2lso- och sjukv-rd, tandv-rd och andra som utfor icke-medicinska ingrepp.
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Figur 24. Lakares rad till personer som lever med hiv kring skyldighet att informera vardgivare m.fl.
(n=82)
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Flera I2kare valde att I2mna kommentarer om detta och det fanns m-nga olika ferh-lIningss&tt i
fr-gan:

De far valja utifrdn vad de kanner sig bekvama med.

Forsoker f& dem att 6ppet berétta om sin hiv och att den ar en valbehandlad med icke
pavisbara virusnivaer.

Ibland informerar jag att de kan ange blodsmitta istallet for uttryckligen hivinfektion. Lite
individuellt.

Denna fraga bor diskuteras centralt, &ven har bor patienter befrias fran informationsplikt.

Jag ger r&d om hur de kan hantera detta problem, men min &sikt ar att de egentligen endast
bor informera om det har relevans for deras egen behandling (dvs ej for att skydda vardgivaren
for smitta, jag anser att risken &r minimal och bdr vara lika for alla patienter oavsett kédnd
blodsmitta).

Fler inom storstadsl®nen 2n ©vriga I2n uppgav att personer som lever med hiv bor uppge
hivinfektion (15 j@mfert med 4 procent) och fler utanfer storstadsl®nen svarade att man bor
uppge blodsmitta (81 j2mfert med 73 procent) samt att de inte ger n-gra r-d om hur de kan
uttrycka sig kring sin informationsplikt.

Andelen som gett svarsalternativet Ja, de bér uppge blodsmitta varierade mellan 59 och 90
procent, beroende p- klinikstorlek. L2karna p- de st®rsta klinikerna hade gett detta alternativ i
minst utstrdckning. P- de stOrsta Klinikerna var det flest som ans-g att personer som lever med
hiv skulle uppge hivinfektion i m°tet med andra v-rdinr@ttningar. Samtliga 12kare p-~ de mindre
klinikerna (<75 patienter) gav r-d till sina hivpatienter om hur de bor uttrycka sig. P~ de strre
klinikerna (>400 patienter) var det d®remot 16 % som svarade att de inte gav n-gra r-d alls
kring detta.



Awvikelser fran forhallningsregler

Av figur 25 framg-r att h@lften av I2karna s2llan upplevt situationer med uteblivna besok eller
andra incidenter som enligt smittskyddslagen kan tolkas som avvikelse fr-n ferh-liningsregler.
32 procent hade upplevt det ibland, 17 procent aldrig och 2 procent ofta. Det var vanligare att

man upplevt avvikelser inom storstadsl®nen samt p- de stOrre klinikerna.

Figur 25. Upplevelser av avvikelser fran forhallningsregler (n = 82)

17

Andel (26)

32

Aldrig = Ibland ®=Ofta mSallan

En tredjedel av alla 12kare i undersdkningen uppgav att de under de senaste 12 m-naderna hade
anm@lt avvikelser bland hivpatienter till smittskyddsl®karen. | tabell 3 framg-r anledningarna till
anm2Iningarna. Det var n-got vanligare utanfr storstadsl®nen att ha anm?2It att patienter inte
iakttar ferh-liningsregler. P~ de mindre klinikerna var det mindre vanligt att ha anm2It n-got
alls till smittskyddsl®kare.

Tabell 3. Har du, avseende hiv, anmalt foljande till smittskyddslakaren de senaste 12 manaderna?
(n=182)

Att patient inte iakttar forhallningsreglerna som jag beslutat 28 %
Misstanke om att patient inte kommer att iaktta forhallningsreglerna som jag beslutat 4%

Att patient inte foljer erbjuden medicinsk behandling trots beddmning att det innebar risk for hiv 13 %
Inget av dessa 63 %
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Diskussion

Denna rapport syftar till att unders®ka betydelsen av kunskapsunderlaget 0Smittsamhet vid
behandlad hivinfektiono (2) for h2lso- och sjukv-rdens insatser mot hivPverfring utifr-n
fr-gan: Hur har underlaget paverkat forhallningsregler som behandlande lékare ger med std
av smittskyddslagen till personer med hivinfektion?

Resultaten visar sammantaget att kunskapen om minimal risk for ©verforing vid behandlad
hivinfektion @r hdg bland 12kare som har behandlingsansvar fOr hivpatienter. Sex av tio personer
som lever med hiv uppfattar att de haft ett samtal med sin 12kare kring m®jligheten till undantag
fr-n informationsskyldigheten gentemot sexpartner. Merparten ser behandlande I2kare som sin
huvudsakliga informationsk&lla om hiv.

Det framg-r att det saknas skriftliga rutiner p- kliniker, framfor allt utanfer storstads|2nen.
L2kare behdver rutinmassigt journalfera individuellt utformade ferh-lIningsregler, inklusive
undantag fr-n informationsskyldigheten, samt informera hivpatienter om rattigheten att f-
forh-liningsregler omprévade av smittskyddsl®kare i enlighet med smittskyddslagen.

Forhallningsregler behdver diskuteras aterkommande

Enkatresultaten pekar p- att klinikerna i storstadsl®nen, dvs. de kliniker som ocks~ méter

70 procent av hivpatienterna (26), oftare har skriftliga rutiner och etablerat kollegialt stéd @n
klinikerna med f@rre patienter. Detta g2ller b-de f°r vad som generellt ska tas upp i métet med
hivpatienter och for att bed®ma risken fOr hivoverfering i syfte att ta st®lIning till undantag fr-n
informationsskyldigheten. Det @r positivt att kollegor har gemensamma diskussioner och
ferh-lIningss@tt, men samtidigt framst-r en potentiell fara i att personer som lever med hiv inte
f-r ett likv@rdigt bem®©tande om beslutade rutiner inte finns ©verallt. Hur s2kerst?lls exempelvis
att upplevd konsensus omprevas respektive formedlas till nya medarbetare om det inte finns
nedskrivna rutiner? Betydelsen av rutiner och checklistor inom h&lso- och sjukv-rden &r
omdebatterad och I-ngt ifr-n avgr@nsad till v-rden f°r personer som lever med hiv (27-29).
Samtidigt har tidigare studier visat att skriftliga rutiner kan ha avsev@rda positiva effekter p-
samarbete och kommunikation mellan kollegor och p- patients2kerhet (30).

N@ra fyra av tio I2kare uppgav att de inte rutinm&ssigt informerade sina hivpatienter om
rattigheten att f- sina forhallningsregler omprévade av smittskyddsl®kare och mycket f-

(5 procent) uppgav att en skriftlig rutin fanns kring detta p- kliniken. 7 procent av personerna
som lever med hiv var os2kra p- om de alls f-tt ferh-llningsregler av sin behandlande 12kare.
Tidigare studier bland personer som lever med hiv visar att ett positivt hivbesked kan upplevas
chockartat (31). Informationen som en patient delges i samband med diagnos kan vara sv-r att ta
till sig i det 12get. Det finns s-ledes ett behov av att I2kare -terkommande tar upp och repeterar
forh-liningsregler med sina hivpatienter.

I den nationella strategin mot hiv/aids och vissa andra smittsamma sjukdomar po2ngterar
regeringen att otillg-ngen till testning, behandling och r-dgivning ska vara j2mlik och enhetligo
(32). Enk®tresultaten indikerar ett samband mellan ferekomst av skriftliga rutiner och att
patienter f-r den information som smittskyddslagen fereskriver. Flera kliniker, s2rskilt i [2nen
utanfor storstadsomr-dena, kan utifr-n dessa resultat behdva utveckla sina rutiner for att kunna



folja smittskyddslagen och s2kerst@lla likv@rdigheten i bem®tande och tillg-ng till insatser.
Behandlande 12kare behdver ocks- vara tydliga kring att frmedla ferh-lIningsregler och
grunderna for eventuell omprevning i enlighet med lagen.

HOg kunskap om minimal smittsamhet vid valbehandlad hivinfektion

Totalt 81 procent av respondenterna som lever med hiv k&nde till att det finns m®jlighet att
undantas fr-n skyldigheten att informera sin sexpartner. 93 procent av I2karna uppgav att de
hade tagit del av Folkh@lsomyndighetens (Smittskyddsinstitutets) kunskapsunderlag (2) eller
Socialstyrelsens skrivningar baserade p- kunskapsunderlaget (4). Samtidigt framgick att det var
mycket ovanligt med skriftliga rutiner fOr att bed®ma risken fOr hiveverfering i syfte att ta
st®lIning till undantag fr-n informationsskyldigheten som en del av fer@ndrade
ferh-llningsregler. Upplevd konsensus och egen bedémning uppgavs ligga till grund for de
flesta beddmningar av undantag fr-n informationsskyldigheten gentemot sexpartner.

Precis som n?r det g2ller forh-lIningsregler generellt pekar resultaten p- att kliniker, s2rskilt i
I12nen utanfer storstadsomr-dena, behdver arbeta med att inferliva beddmning av risk for
hiveverfering och undantag fr-n informationsskyldigheten i rutiner. Detta i syfte att s?kerst@lla
likv@rdighet i v-rd och bem®tande, vilket i ferl2ngningen kan bidra till ©kad livskvalitet och
j@mlik h@lsa for personer som lever med hiv.

Samtal om undantag fran informationsskyldigheten behover
dokumenteras

Resultaten visar att kunskapen om minimal smittsamhet vid v@lbehandlad hivinfektion @r
utbredd bland behandlande I2kare men det framg-r samtidigt en diskrepans mellan
Folkh2lsomyndighetens skattningar av hur m-nga personer som lever med hiv som uppfyller
grundkraven fer undantag fr-n informationsskyldigheten (~90 procent (5)) och hur m-nga som
haft ett samtal med sin I2kare i fr-gan (57 procent).

Det fanns en stor variation i fr-ga om I2kares rutin och vana att lyfta fr-gan om undantag fr-n
informationsskyldigheten i m®tet med hivpatienter. Majoriteten av I12karna uppgav att enstaka
hivpatienter tagit upp fr-gan om informationsskyldighet. En fj2rdedel av personerna som lever
med hiv uppgav att de sjlva hade tagit upp fr-gan om mejlighet till #ndrad
informationsskyldighet med sin 12kare. L2kare p- storre Kliniker i storstadsl®n rapporterade en
stOrre andel hivpatienter som sj2lva lyft fr-gan om 2ndrad informationsskyldighet n I2karna i
Ovriga I2n.

Det framgick inga statistiskt s2kerst?llda skillnader mellan bostads|®n, fdelseland eller kon for
om en patient haft samtal om att 2ndra informationsskyldigheten. Erfarenheten av samtal hade
d@remot samband med k®nedomen om att ha f-tt forh-lIningsregler samt upplevelsen av att ha
f-tt stdd i att tala med sexpartner kring hiv. Detta kan tolkas som att personer som lever med hiv
som har tillg-ng till samtalsst®d och @r v@linformerade i hogre utstr2ckning har en
v@lfungerande dialog med sin behandlande I2kare.

Ur ett j2mlikhetsperspektiv @r det viktigt att alla hivpatienter f-r samma information och
mdjlighet till samtal. Det kan vara betydelsefullt for den enskilde att bli p-mind om
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ferh-llningsregler och rattigheter @ven om informationen ocks- har 12mnats i samband med
diagnos.

De fortsatta resultaten styrker forb2ttringsbehoven vad g@ller 12kares f°rm-ga och rutin att
fermedla samt dokumentera undantag fr-n informationsskyldigheten enligt smittskyddslagen.
Som behandlande 2kare i samband med allm@nfarlig och smittsp-rningspliktig sjukdom s-som
hiv, 2r man -lagd ett myndighetsuppdrag (att ge ferh-lIningsregler) vilket bland annat inneb2r
att det som finns i journalen, i enskilda #renden, kan komma att anv@ndas som bevis vid rattslig
prevning (3, 14). 4 procent av personerna som lever med hiv som haft ett samtal om
informationsskyldighet svarade att de inte visste huruvida samtalet utmynnat i undantag eller
inte, och 21 procent av dem som uppgav att de inte hade meddelats undantag ferstod inte
motiveringen. Det @r noterbart att det var vanligare bland svenskfodda @n utlandsfodda att ha
f-tt undantag (73 j2mfert med 55 procent), och bland dem som inte fOrstod varfor de f-tt
undantag var det vanligare att vara utlandsfedd @n svenskfedd. Det kan finnas m-nga
anledningar till att undantag inte kan meddelas, s®rskilt fr personer som haft sin hivdiagnos
mindre 2n 2 -r, men det @r av stor vikt att informationen om beslutet [2mnas skriftligt och att
samtalet vid behov sker med tolk. Vissa personer som lever med hiv kan inte meddelas
undantag p- grund av exempelvis sv-righeter att behandla s- att virusniv-erna blir om@tbara (2).
Om detta besked p-verkar patienten negativt kan specifik information och stéd fr-n 12kare och
annan v-rdpersonal beh®vas. Det 2r ©nskv@rt att behandlande I2kare och patient kan ha en
tillitsfull relation d@r samtals®mnen som frtroenden och relationer kan tas upp.

Att ha f-tt undantag fr-n informationsskyldigheten gentemot sexpartner upplevs av de flesta
enk®@tdeltagarna som n-got ©verv@gande positivt. Undantag bidrar till att minska sj2lvstigmat
kring att leva med hiv men det finns ocks- en stor ansvarsk®nsla, och ferest®lIningen om att
man undanh-ller information kan upplevas som problematisk. Vissa v2ljer att ber2tta om sin
hivinfektion fOr sexpartner #ven om de inte m-ste, eller menar att undantaget fr-n
informationsskyldigheten endast 2r applicerbart vid tillf2lliga sexuella m®ten och inte om man
ser potential till en stadig relation. Trots m®jligheten att behandla hiv och n- om2tbara
virusniv-er finns stigma kring hiv i egenskap av en kronisk infektion. Behovet kvarst-r av
fortsatta samh2lleliga insatser fOr att skapa 6ppenhet kring hivinfektion och motverka
stigmatisering och diskriminering av personer som lever med hiv.

Vardpersonal ar ett viktigt stod for personer som lever med hiv

Resultaten vittnar om att v-rdpersonal, med fokus p- behandlande 12kare och sjuksk®terska, har
en s@rst@lining n@r det g2ller att frmedla information om hiv till respondenterna. S&rskilt for
kvinnorna tycks 2ven kurator och patientorganisationer vara betydelsefulla. Detta kan m©jligen
kopplas till att kvinnor generellt i hdgre grad 2n m2n sCker v-rd och psykosocialt sted (33).
V-ra resultat 2r samst®mmiga med en tidigare svensk enk2tstudie bland personer som lever med
hiv d@r tv- tredjedelar av respondenterna svarade att de kunde samtala om sitt sexliv med
v-rdpersonal (6). | samma studie hade majoriteten stort fertroende fOr sin behandlande I2kare
(86 procent) och sjuksk®terska (90 procent).

De I12kare som m°©tt flest hivpatienter senaste -ret tog oftare 2n ©vriga upp mejligheten for
personer som lever med hiv att tr@ffa sexolog eller psykolog fOr att prata om sexuella problem
eller sv-righeter. Sambandet kan bero p- att tillg-ng till s-dana professioner i st°rre utstr2ckning



finns inom storstadsl®nen, d@r det ocks- finns en st®rre grupp 12kare som tr2ffar m-nga
hivpatienter. Det kan ocks- vara s- att de 12kare som tr2ffar fler hivpatienter har en rutin i att
uppm@rksamma sexuell problematik som de kan remittera vidare.

Tidigare forskning har identifierat tvavagstabuet som best-r i en missferst-ndsbaserad
°msesidighet mellan v-rdpersonal och patienter att inte lyfta sexualitetsrelaterade @mnen av
radsla att ©verskrida den andres gr2nser (34). Samtidigt @r det belagt att upplevelse av ett
fungerande sexliv @r halsofrdmjande fOr patienter med kronisk sjukdom, och omv@nt att sexuell
oh2lsa @r en riskfaktor for annan sjuklighet (35). S-ledes 2r det av stor betydelse att
v-rdpersonal som meter personer som lever med hiv har tid, f°rm-ga och uppdaterad kunskap
for att kunna lyfta och samtala ©ppet om sexualitetsrelaterade fr-gor.

De som levt med diagnosticerad hiv en kortare tid upplevde i hogre grad 2n ©vriga att de f-tt
stdd i hur de kan ber@tta fr sexpartner om sin hiv. Detta kan tolkas som att det ligger n@rmre till
hands fOr dessa respondenter att minnas att de f-tt b-de ferh-lIningsregler och annan
information, och i samband med detta ocks- stdd i att kunna ber2tta om hiv. Det kan ocks- vara
s~ att enk®tresultaten speglar att 12kare och annan v-rdpersonal kan ha blivit b2ttre p- att
informera och ge stod p- senare tid.

Fyra av tio personer som lever med hiv uppgav emellertid att de inte f-tt stéd fr-n n-gon alls
kring att tala om hiv. Svenskfédda uppgav mindre erfarenhet av stéd an utlandsfedda. En
tendens till konsskillnader syntes i varifr-n man f-tt st°d, t.ex. uppgav m@n oftare
patientorganisationer och hivl®kare som stdd an vad kvinnor gjorde. En mejlig forklaring @r att
m-nga som besvarade enk&en & m@n som har sex med m2n (MSM). En stor andel MSM som
lever med hiv bor i storstadsl®nen med fokus p- Stockholm och har sin behandlande 12kare p-
Venh2lsan, en klinik med specifik MSM-inriktning och kompetens. Fér MSM, som utgor
uppskattningsvis en tredjedel av alla personer som lever med hiv i Sverige (26), finns det sedan
1980-talet etablerade patientorganisationer och en tradition av kamratstod for MSM som lever
med hiv. Det bor dock betonas att det @r landstingen, inte civilsamh&llet, som har det
Overgripande ansvaret fOr h@lso- och sjukv-rden for personer som lever med hiv. Med tanke p-
stigma, inklusive sj2lvstigma samt ©verrisken fOr psykisk oh®lsa hos personer som lever med
hiv, &r det viktigt att h&lso- och sjukv-rden p- j2mlika villkor kan erbjuda samtalsst®d (6).

Personer som levt med hiv i mer @n tv- -r uppgav oftare omsorgsrelaterade alternativ p- fr-gan
om vilka omr-den i samh@llet man anser borde ha b2ttre kunskaper om hiv T barnomsorg,
aldreomsorg och tandv-rd. Detta kan troligtvis ferklaras av att de i hégre grad kommit i kontakt
med dessa, j2mfert med dem som levt med hiv en kortare tid. Resultaten ferst2rker det som
framkommit i tidigare studier: att kunskapen om behandlingens effekter p- risken for
hiveverfering behover 6ka bland s-v@l v-rdpersonal som befolkningen i stort (8, 9). Internet
framstod som en central informationsk@lla for de yngre respondenterna, men ocks- f°r évriga
som ett viktigt komplement till informationen fr-n v-rdpersonal. Akt®rer som publicerar
information om hiv p- internet behdver d®rmed ta ansvar fOr att fakta @r korrekta och uppdateras
kontinuerligt.
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Metodologisk diskussion

Enkaten till personer som lever med hiv

Enk&tens urval @r i hog grad sj@lvselekterat och d®rmed inte representativt for personer som
lever med hiv i Sverige. Framfr allt noteras en underrepresentation av utlandsfedda samt en
kraftig ©verrepresentation av svenskfodda m#n som har sex med m@n, d- endast ett f-tal av
m2nnen i studien uppgav att de har sex med kvinnor. Resultatet kan bero p- individuella och
grupprelaterade variationer i intresset att delta men ocks- p- rekryteringsmetoderna, d@r
patientorganisationerna och annonseringen p- webben haft ett fokus p- hbtg-personer.

Bakgrundsinformation om de drygt 7 000 personer som lever med diagnosticerad hivinfektion i
Sverige i dag finns i kvalitetsregistret InfCare HIV. D2r uppges knappt fyra av tio vara
svenskfedda och lika stor andel vara kvinnor (april 2017). Bland svenskfedda 2r en ©verv2gande
majoritet (83 procent) av respondenterna m2n och bland dessa 2r sex mellan m2n den vanligaste
rapporterade smittv&gen fOr hiv. Bland utlandsfédda &r monstret ett annat med h2lften kvinnor,
och sex med n-gon av annat kon vanligaste smittv@gen bland b-de kvinnor och m@n. I relation
till dessa data ses i fPreliggande studie framfer allt en underrepresentation av utlandsfedda och
kvinnor, medan ©vervikten av m@n som har sex med m2n &r rimlig.

En metodologisk brist med enk&ten till personer som lever med hiv var begr2nsningen i spr-k.
Annonsmaterial och enk&t fanns p- svenska och engelska, och personer som inte kan I2sa p-
n-got av dessa spr-k n-ddes d2rfer inte av inbjudan att delta. Begr®nsningen gjordes med grund
i tidsaspekter relaterade till regeringsuppdraget men @ven erfarenheten fr-n en mer helt®ckande
unders®kning bland personer som lever med hiv d&r f- personer utnyttjade m®jligheten att
besvara enk®ten p- andra spr-k @n svenska och engelska. | den unders®kningen (6) valde m-nga
av respondenterna bort m®jligheten av besvara enk®ten p- sitt modersm-l. En trolig ferklaring
ar radsla for att kunna bli identifierade trots att pappersenk®ten var helt anonym. En annan
m©jlighet &r att m-nga som lever med hiv i Sverige har hunnit [2ra sig svenska och @r vana att f-
information och ha samtal med v-rdpersonal kring sin hivinfektion p- svenska. D- kan det
k2nnas enklare att besvara fr-gor kring hur det 2r att leva med hiv och sexualitet p- svenska.
Samtal om undantag fr-n informationsskyldigheten gentemot sexpartner @r vanligtvis aktuellt
forst d- den behandlande 12karen kan beddma fPljsamhet i behandling och behandlingsresultat,
n-got som uppskattas ta -tminstone ett halv-r (4). Enk®en kan d2rfor antas ha lockat personer
som levt en I2ngre period i Sverige i hogre grad 2n personer som nyligen flyttat hit. Totalt sett
ses dock en tydlig underrepresentation av utlandsfedda i enk&ten. Vi kan inte utesluta att det
finns andra faktorer 2n spr-k som orsakat underrepresentationen av utlandsfedda deltagare.

| framtida kvantitativa studier bland personer som lever med hiv @r det ©nskv@rt att forfina
urvalsmetoden, exempelvis genom att ha 12ngre datainsamlingsperiod, erbjuda mejlighet att
svara p- b-de webb och papper samt samarbeta n@mare med personal p- infektionsklinikerna.
Erfarenheten fr-n studien Att leva med hiv i Sverige visar dock att 2ven studier som arbetar s-
inte n-r fullst®ndig representativitet (6). D2rfOr @r det viktigt att anv®nda metodtriangulering och
komplettera m-lgruppsenk®ter med kvalitativa och andra typer av studier fOr att ©ka validiteten
(36). I v-r studie har k®lltriangulering gjorts genom att ocks- genomf®ra en enk®t bland I2kare.



Enkaten till lakare

Via det n2tverk av infektionskliniker som Folkh#lsomyndigheten har kunde samtliga kliniker
som arbetar med behandlingsansvar fOr hivpatienter n-s av ferfr-gan om att delta i
unders®kningen. En metodbrist @r dock att det inte fanns tid eller m@jlighet att - tillg-ng till
kontaktuppgifter direkt till 12karna. | st®llet anv®ndes en kontaktperson som mellanled p-
respektive klinik. Kontaktpersonen var informerad p- frhand om att forfr-gan skulle komma.
26 av 28 kontaktpersoner -terkom med n®mnarantal éver hur m-nga behandlande 12kare p-
respektive klinik som f-tt forfr-gan att delta. Begr@nsad datainsamlingsperiod (tre veckor) kan
ha bidragit till att inte alla intresserade hann delta och svarsfrekvensen (60 procent) f-r i det
skenet anses god. N-gra enk@tfr-gor fick kommentarer kring att de var otydligt formulerade
vilket kan bidra till d-lig intern reliabilitet. Vidare noterades visst internt bortfall. Ett antal

(n = 22) respondenter besvarade endast n-gra inledande fr-gor och exkluderades fr-n
analyserna. Huruvida dessa tillh®rde den avsedda m-lgruppen eller inte g-r inte att s2kerst2lla.
Det kan heller inte uteslutas att kontaktpersonerna skickat vidare ferfr-gan till personer som inte
ans-g sig vara m=lgrupp fer enk®ten eller att 12kare som ingick i m=lgruppen inte identifierades
av kontaktpersonerna.

Slutsatser och betydelse for framtida insatser
Sammantaget visade enk®terna feljande:

- Kunskapen om minimal risk for ©verforing vid behandlad hivinfektion var hog bland de
behandlande 12karna.

- 83 procent av I2karna hade meddelat n-gon hivpatient undantag fr-n
informationsskyldigheten vid sexuella kontakter. 41 procent av [2karna informerade
utifr-n sin egen bed®mning sina hivpatienter om r@tten till undantag, och ytterligare
10 procent efter konsensus p- arbetsplatsen.

- Enav tio I2kare svarade att rutiner for samtal om och bedémning av undantag fr-n
informationsskyldigheten gentemot sexpartner fanns p- deras kliniker. F- 12kare uppgav
att det fanns skriftliga rutiner for att informera om ratten att f- ferh-lIningsregler
omprevade av smittskyddsl®kare (5 procent).

- Kollegialt stod (42 procent) och egen bed®mning (36 procent) var 12karnas vanligaste
grunder for att beddma risken fOr hivPverfering i syfte att kunna meddela hivpatienter
undantag fr-n informationsskyldigheten.

- Sex av tio personer som lever med hiv uppgav att de har haft ett samtal kring
m©jligheten att f- undantag fr-n informationsskyldigheten. L2karen lyfte oftare fr-gan
an vad patienter gjorde.

- Det fanns inga statistiskt s2kerst@llda skillnader avseende studiedeltagarnas bostads|®n,
fodelseland eller kon for att ha haft ett samtal kring m®jligheten att f~ undantag fr-n
informationsskyldigheten.

- M?9jlighet till undantag fr-n informationsskyldigheten upplevdes som i huvudsak
positivt och underl@ttande bland personer som lever med hiv.
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Behandlande 12kare hade en s@rst®lIning som k2lla till information om hiv for personer
som lever med hiv.

De behandlande I2karna kan dock ferb2ttra strukturen och systematiken i sitt arbete med att
informera om och dokumentera ferh-lIningsregler genom att:

systematiskt och -terkommande informera hivpatienter om ferutsdttningar f°r, och
mOjligheter till, undantag fr-n informationsskyldigheten

journalfera individuella ferh-llningsregler inklusive undantag fr-n
informationsskyldigheten i enlighet med smittskyddslagen

rutinm@ssigt informera hivpatienter om r@ttigheten att f- forh-lIningsregler omprevade
av smittskyddsl®kare i enlighet med smittskyddslagen

diskutera och informera om individuella ferh-lIningsregler inte enbart vid
nydiagnostiserad hivinfektion utan #ven med patienter som levt I2nge med hiv for att
p-minna om ferh-llningsreglerna och f°rmedla ny kunskap kring hiv

erbjuda och frdmja samtal kring hiv, sexualitet, sexuell h2lsa och sexuella problem med
grund i hivpatienters fertroende for 12kare och 6vrig v-rdpersonal.

Stigma relaterat till hiv som en kronisk infektion kvarst-r trots mejligheter till behandling,
om2tbara virusniv-er och undantag fr-n informationsskyldigheten. K&#nhnedomen om effekterna
av hivbehandling @r I-g bland allm@nheten och det finns ett starkt stod for
informationsskyldigheten vid sexuella kontakter, s-v@ i den allm2nna befolkningen (8) som
bland v-rdpersonal (9). Kunskapen om hiv, effekterna av hivbehandling samt vikten av
hivtestning och tillg-ng till behandling behéver d2rfer ocks- fortsatt uppdateras och 6ka inom
s-v@l allm@nheten som h&lso- och sjukv-rden och annan offentlig verksamhet. | framtida studier
bland personer som lever med hiv beh®ver rekryteringsmetoder och studiedesign utvecklas for
att battre n- exempelvis utlandsfédda och kvinnor.
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Bilaga 1. Samarbetsparter

Feljande av civilsamh®llets organisationer bidrog som referensgrupp samt med att rekrytera
deltagare till patientenk®ten:

Convictus

Hiv Sverige

KCS 1 Kvinnocirkeln
Noaks Ark

Oasen

Positiva gruppen
Positiva gruppen Vast
Positiva gruppen Syd
RFSL

QX F°rlag m@jliggjorde annonsering p- Qruiser fOr att rekrytera deltagare till patientenk®ten.

Inger Andersson von Rosen, Monica Idestr®m och Thomas Tolfvenstam,
Folkh2lsomyndigheten, deltog i arbetet med att formulera enk@tfr-gor samt rekryterade
studiedeltagare bland behandlande 12kare via infektionsklinikerna.
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Bilaga 2. Enkat till personer som lever med hiv

Du som lever med hivinfektion — vilka forhallningsregler ska du félja?

Folkh@lsomyndigheten tog under h®sten 2012 tillsammans med Referensgruppen fOr antiviral terapi
(RAV) och andra experter fram ett kunskapsunderlag som beskrev kunskapsl2get g@llande ©verfering av
hiv under p-g-ende effektiv behandling. Myndigheten har nu f-tt i uppdrag av regeringen att f°lja upp om
kunskapsunderlaget p-verkat vilka ferh-lIningsregler som behandlande [2kare ger personer som lever
med hiv. Genom att v@nda oss till b-de personer som lever med hiv och behandlande 12kare hoppas vi f-
en s- helt2ckande bild som m©jligt. Olika enk®ter for m-lgrupperna har tagits fram. Fr-gorna har
formulerats i samverkan med hiv-/patient-organisationer som feretr@der personer som lever med

hiv. Studiens uppl2gg och enk®ten & godk®nda av Regionala Etikprevningsn®mnden i Stockholm.

Insamlingen av data gors med en webbenk®t. Folkh#lsomyndigheten har hand om insamlingen och
sammanst®lIning av svar. Du ska vara minst 18 -r fOr att delta och du @r anonym n2r du svarar. Inga
personuppgifter eller e-postadresser samlas in eller sparas. Vi registrerar inga IP-nummer. Enk2tsvaren
kan inte kopplas till den telefon, dator eller internetuppkoppling du anv@nt. Dina svar kommer att hanteras
s att obeh®riga inte kan ta del av dem. Deltagandet @r frivilligt och det g-r att avbryta enk®en n@r som
helst. Det tar ungefér 10 minuter att svara.

Stort tack p- ferhand fr din medverkan!

Johan Carlson
Generaldirekter
Folkh#lsomyndigheten

I och med att du svarar pa fragorna, med bérjan pa nasta sida, samtycker du till att vara med i
studien. Du visar da att du vet att din medverkan ar frivillig och att dina svar ar anonyma.

Hur publiceras resultaten?

Resultaten kommer att ge underlag till -terrapporteringen till regeringen den 31 mars 2018 och kommer
ocks- att sammanst®llas i rapport och/eller vetenskapliga artiklar som publiceras av
Folkh@lsomyndigheten p- www.folkhalsomyndigheten.se. Resultaten kommer att presenteras p- ett
s-dant s2tt s~ att inga enskilda personer kommer att kunna identifieras. Forskningsmaterialet sparas

och fervaras p- ett s2kert s2tt under 10 -r fOr att m®jligg©ra granskning av forskarnas arbete.

Fragor?
Om du vill prata med n-gon efter att ha svarat p- fr-gorna s- finns det i slutet av enk®en information om
var du kan v@nda dig.

Har du fr-gor om studien? Kontakta Kristina Ingemarsdotter Persson, Folkh#lsomyndigheten
Telefon: 010-205 27 12
E-post: Kristina.id.persson@folkhalsomyndigheten.se

Denna enkat riktar sig till personer som lever med hiv. Lever du med hiv?
- Ja
- Nej
- Jag har testat mig nyligen men 2nnu inte f-tt provsvaret

Nar fick du din hivdiagnos?
- Under de senaste 12 m-naderna
- 172 -r sedan
- Mer 2n 2 -r sedan
- Jag har inte f-tt en diagnos
- Jag har testat mig nyligen men @nnu inte f-tt provsvaret


https://reply.surveygenerator.com/www.folkhalsomyndigheten.se
mailto:Kristina.id.persson@folkhalsomyndigheten.se

Jag ar ...
- Kvinna
- Man
- Transperson
- Queer
- Annat:
- Vill inte svara

Vilket ar ar du fodd?
Rullista (18 +)

Var &r du fodd?
- 1 Sverige
- 1 Norden (utom Sverige)
- | Europa (utom Norden)
- ¥vriga v@rlden

Var bor du?
- Storstadsl®n (Stockholm, Vastra G®taland, Sk-ne)
- Annat I®n

Vem eller vilka har du sex med?
Du kan markera alla svarsalternativ som stammer for dig.
- Kvinnor
- Man
- Transpersoner
- Migsjalv
- Annat:
- Villinte svara

Hiv 2@r en s- kallad allm®nfarlig sjukdom enligt smittskyddslagen. En person som har hiv m-ste d&rfer
folja de forhallningsregler som den behandlande 12karen meddelar med st°d av lagen. Reglerna finns till
for att undvika att hiv ©verfers. Ferh-llningsreglerna ska vara individuella, det vill s®ga ta h®nsyn till
varje patients behov och situation. Ferh-llningsreglerna kan till exempel g2lla hygienrutiner, forbud mot
att ge blod och att informera sexpartner och v-rdpersonal om din hivinfektion.

Har du, sedan du fatt din hivdiagnos, fatt forhallningsregler fran din hivlakare?
- Ja
- Nej
- Vetinte

Har du fatt stod i hur du ska berétta for dina(a) sexpartner att du lever med hiv?
Du kan markera alla svarsalternativ som stammer fér dig.

- Ja, fr-n min hivl®kare

- Ja, fr-n annan v-rdpersonal

- Ja, fr=n en hiv-/patientorganisation

- Ja, n~gon annanstans,

- Negj

- Vetinte

I dag finns méjligheten for personer med vélbehandlad hivinfektion att undantas fran skyldigheten
att informera sin sexpartner. Kanner du till denna méjlighet?

- Ja

- Nej

Har du och din hivlakare talat om att &ndra din skyldighet att informera din(a) sexpartner?
- Ja, jag har tagit upp fr-gan
- Ja, min [2kare har tagit upp fr-gan
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- Nej
- Vetinte

Har din lakare sagt till dig att du inte behdver beréatta att du har hiv for din(a) sexpartner?

- Ja

- Nej

- Vetinte
Har din lakare sagt att du maste anvénda kondom vid vaginalt och analt samlag &ven om du inte
behover beratta for din(a) sexpartner att du har hiv?

- Ja

- Negj

- Vetinte
Hur har det paverkat dig att inte behdva beréatta att du har hiv for din(a) sexpartner?
Du kan markera alla svarsalternativ som stammer for dig.

- Det k&nns bra/positivt

- Det k&nns negativt

- Det k®nns I2ttare att ha sex
- Jag v-gar dejta

- Jag v-gar ha sex

- Det har inte p-verkat mig

Annat:

Forstod du varfor lakaren sa att du méste beréatta att du har hiv for din(a) sexpartner?
- Ja
- Nej
- Vetinte

Om forhallningsregler:

Hiv @r en s- kallad allm@nfarlig sjukdom enligt smittskyddslagen. En person som har hiv m-ste d2rfer flja
de forhallningsregler som den behandlande I12karen meddelar med st°d av lagen. Reglerna finns till for att
undvika att hiv ©verfers. Ferh-llningsreglerna ska vara individuella, det vill s2ga ta h&nsyn till varje
patients behov och situation.

Du kan beg?@ra att smittskyddsl®karen i ditt 12n omprévar de ferh-liningsregler du f-tt av din hivI®kare.
Innan en s-dan prevning @r klar m-ste du f°lja de regler som du f-tt av din hivl®kare. Din hivI®kare ska
beratta for dig om m©jligheten till omprevning hos smittskyddsl®karen.

Vilka &r dina tre viktigaste kéllor till information om hiv?
Markera hogst tre alternativ.

- Min hivl@kare

- Hivkurator

- Hivsjukskoterska

- Annan h&lso- och sjukv-rd 2n min hivklinik

- Egna s®kningar p- internet

- Diskussionsforum p- internet

- Slutna diskussionsgrupper p- internet

- Personlig kontakt med en hiv-/patientorganisation
- Skriftlig information fr-n en hiv-/patientorganisation
- Tidningar, radio och tv

- V@nner och familj

- Jag har inte behov av information om hiv

- Annat:




Inom vilka delar av samhéllet i Sverige anser du att kunskapen om hiv, effektiv behandling och
minskad risk for hivoverforing behover 6ka?
Flera alternativ kan markeras.
- Allm&nheten
- Prim®rv-rden
- Halso- och sjukv-rden ut®ver primarv-rden
- Verksamhetschefer inom h&lso- och sjukv-rden
- Tandv-rd
- Socialtj@nst
- Idreomsorg
- Barnomsorg
- Skola
- FOrs?kringskassan
- Arbetsfermedlingen
- Migrationsverket
- Kriminalv-rden
- Rattsv@sendet
- Patientorganisationer
- Civilsamh?&llets organisationer
- Politiska beslutsfattare
- Andra, n®mligen:

Nu har du besvarat samtliga fragor. Tack for din medverkan!

Denna undersokning g°rs for att f- kunskap om hur personer som lever med hiv p-verkas av
ferh-lIningsregler. Vi sCker ocks- personer att intervjua om upplevelser och tankar kring
ferh-lIningsregler och skyldigheten att informera att man b@r p- hiv, informationsplikten. Vill du dela
med dig av dina erfarenheter i en intervju? Intervjun kan ske p- telefon, via Skype/FaceTime eller vid ett
personligt mete. Du kan vara anonym, dvs. du behdver inte uppge ditt namn och inga kontakt- eller
personuppgifter sparas.

Det du ber@ttar kommer inte att kunna h2rledas tillbaka till dig. Teman fer intervjun @r:
- Hur tnker du p- hiv i relation till smittsamhet?
- Med vilka, hur och om vad pratar du kring din hivinfektion?
- Hur tnker du kring ferh-lIningsreglerna du f-tt av din behandlande 12kare?
- Hur k&nns det att ha, eller att inte ha, undantag fr-n informationsplikten?

Alla fr-gor 2r frivilliga att besvara och du kan n@r som helst v@lja att avbryta intervjun.
Fer mer information och intresseanm?lan fOr intervju, kontakta:
Kristina Ingemarsdotter Persson

Telefon: 010-205 27 12
E-post: Kristina.id.persson@folkhalsomyndigheten.se

Dk det upp personliga fr-gor och funderingar n@r du besvarade enk®ten? Det finns flera organisationer
som vander sig till personer som lever med hiv. Om du vill prata med n-gon hittar du mer information
har:

- http://www.noaksark.org Noaks Ark kan svara p- fr-gor som r°r hiv eller andra sexuellt
Overferbara infektioner. Du kan ocks- ringa Noaks Ark Direkt (Aidsjouren) 020-78 44 40.

- http://www.posithivagruppen.se Posithiva gruppen 2r en rikst®ckande ideell ferening fr alla
hivpositiva homo- och bisexuella m2n med bas i Stockholm.
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http://www.pgsyd.nu Positiva Gruppen Syd @r en kamratf@rening for alla hivpositiva man, kvinnor
och barn i sdra Sverige.

http://www.pgvast.se Positiva Gruppen V3ast ar en sjlvhj2lpsferening fOr alla hivpositiva m2n,
kvinnor och barn i v@stra Sverige.

http://www.hiv-sverige.se HIV Sverige, riksfrbundet fOr hivpositiva, @r en paraplyorganisation
som arbetar med hivpositivas rattigheter i samh?@llet.

www.sentry.nu P~ Sentry hittar du fr-gor och svar om hiv, k®nssjukdomar och s2krare sex riktat
till m&n som har sex med m2n.

http://www.1177.se Du kan v@nda dig till sjukv-rdsr-dgivningen for att st®lla fr-gor eller f- reda
p- vilka mottagningar och resurser som finns d@r du bor. Du kan ocks- ringa 1177 som 2r ett
nationellt kortnummer fer sjukv-rdsr-dgivning per telefon.

G-r du en utbildning kan du kontakta elev-/studenth®lsov-rden.

Om du inte hittar det du s®ker, eller har fr-gor om enk2ten, kan du ta direkt kontakt med ansvarig forskare
p- Folkh#lsomyndigheten:

Telefon: 010-205 27 12

E-post: Kristina.id.persson@folkhalsomyndigheten.se



http://www.pgsyd.nu/
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Bilaga 3. Enkat till lakare

Folkh@lsomyndigheten tog, under h®sten 2012, tillsammans med Referensgruppen for Antiviral terapi
(RAV) och andra experter fram ett underlag som beskrev kunskapsl®get g2llande ©verfering av hiv under
p-g-ende effektiv behandling. Underlaget publicerades av Folkh@lsomyndigheten som ett
st2lIningstagande till det r-dande kunskapsl@get utifr-n svenska ferh-llanden.

Med denna enk®@t feljer Folkh®lsomyndigheten, p- uppdrag av regeringen, upp om de ferh-llningsregler,
som behandlande I2kare ger den som b2r p- hiv, har fer2ndrats sedan st2liningstagandet kom.

Vi va@nder oss till b-de behandlande 12kare och personer som lever med hiv inom ramen fOr uppdraget.
Fr-gorna i de tv- olika enk®terna har tagits fram i samverkan med patientorganisationer som fPretr2der
personer som lever med hiv. Studiens uppl@gg och enk2ten @r godk®nda av Regionala
Etikprevningsn®mnden i Stockholm.

Dina svar bidrar till uppfeljning av de fer@ndrade frh-llanden som det idag inneb?r att leva med hiv.
Inga personuppgifter eller e-postadresser kommer att kunna sp-ras eller sparas. Inga svar kan h@rledas till
dig som enskild person. Vi registrerar inga IP-nummer. Enk®tsvaren kan inte kopplas till den telefon,
dator eller internetuppkoppling du anv@nt. Dina svar kommer att hanteras s- att obeh®riga inte kan ta del
av dem. Deltagandet @r frivilligt och det g-r att avbryta enk®en n2r som helst.

I och med att du svarar p- fr-gorna, med b®rjan p- n2sta sida, samtycker du till att vara med i studien. Du
visar d- att du vet att din medverkan @r frivillig och att dina svar @ anonyma.

Hur manga personer som lever med hiv har du de senaste 12 manaderna matt i ditt arbete som
infektionslakare?
- €& é ..personer.

Var finns kliniken som du arbetar pa?
- Storstadsl®n (Stockholm, Vastra G®taland, Sk-ne)
- Annat I2n

Hur manga personer som lever med hiv ar inskrivna vid kliniken dar du arbetar?
- F2rre@n75
- 757149
- 1507399
- 400 eller fler

Folkhalsomyndigheten

Smittsamhet vid behandlad A
och obehandlad hivinfektion e

- en sammanfattning och praktiska rad hetarclad hoorfekton

— 777N\

Ar 2013 publicerades Smittsamhet vid behandlad hivinfektion av davarande Smittskyddsinstitutet
och Referensgruppen for antiviral terapi (RAV) Kénner du till kunskapsunderlaget?

Flera svarsalternativ kan markeras.
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- Nej, jag k&nner inte till det

- Ja, jag vet att det finns men har inte tagit del av det

- Ja, jag vet att det finns och har I2st det

- Ja, jag vet att det finns och det har diskuterats i arbetsgruppen

Finns det pa din arbetsplats, utéver vad som anges i smittskyddslagen, skriftliga rutiner fér vad du
ska ta upp i motet med patienter som lever med hiv?
Flera svarsalternativ kan markeras.

- Nej

- Ja, for nydiagnostiserad hivinfektion

- Ja, for ©vertagande av patientansvar fr-n annan klinik
- Ja, for ©vertagande av patientansvar fr-n utlandet

- Ja, for patienter som kommer p- regelbundna bes®k

- Vetinte

Kénner du till Socialstyrelsens skrivningar for att beddma om det féreligger en beaktansvéard risk
for hivéverforing?
Flera svarsalternativ kan markeras.

Nej, jag k&nner inte till det

- Ja, jag vet att det finns men har inte tagit del av det

- Ja, jag vet att det finns och har I2st det

- Ja, jag vet att det finns och det har diskuterats i arbetsgruppen

Finns det pa din arbetsplats rutiner for att bedéma om det foreligger en beaktansvard risk for
hivoverforing i syfte att kunna meddela en vélbehandlad patient undantag fran
informationsskyldigheten gentemot sexpartner?

- Nej

- Nej, men jag gor en egen bed®mning
- Ja, skriftliga rutiner

- Ja, konsensus bland [2karna

- Ja, uttalat stod fr-n chef

- Vet inte

Finns det pa din arbetsplats stod och/eller rutiner for att ompréva hivpatienters forhallningsregler?

- Nej

- Ja, skriftliga rutiner

- Ja, konsensus bland [2karna
- Ja, uttalat stod fr-n chef

- Vet inte

Lyfter de patienter som du méter fragan om informationsskyldighet vid sexuella kontakter?

- Ja en majoritet har fr-gat

- Ja, ca 50 procent har fr-gat

- Ja, enstaka personer har fr-gat
- Nej, ingen har fr-gat

I din roll som behandlande lakare, lyfter du sjalv fragan om omprévning av informationsskyldighet
vid sexuella kontakter for patienter om det inte foreligger beaktansvard risk for hivéverforing?
Flera svarsalternativ kan markeras.

- Ja, vid varje bes®k

- Ja, om personen har en stadig partner

- Ja, om personen inte har en stadig partner

- Ja, om personen har en stadig partner som ocks- b2r p- k&nd hivinfektion

- Ja, om personen inte har haft andra sexuellt ©verferda infektioner det sista -ret
- Jag lyfter inte fr-gan utan avvaktar patientens forfr-gan

- Annat n2mligen:



Skriver du in undantag fran informationsskyldigheten gentemot sexpartner i patientens journal?

- Ja, alltid

- Ja, om patienten ber om det

- Ibland

- Nej

- Jag har inte meddelat n~gon patient undantag

Personer som lever med hiv har ratt att f- forh-liningsregler omprevade av smittskyddsl®kare.
Informerar du dina hivpatienter om denna réttighet, i samband med meddelande om
forhallningsregler/forandrade forhallningsregler?

- Nej, jag informerar inte om detta

- Ja, utifr-n min egen bed®mning

- Ja, alltid, det @r konsensus p- arbetsplatsen
- Ja, alltid, det ing-r i en skriftlig rutin

- Annat, n2mligen:

Har du de senaste 12 manaderna varit med om att patienter begart prévning av
smittskyddslakaren avseende forhallningsregler som du beslutat?

- Nej
- Ja, enstaka g-nger
- Ja, flera g-nger

Pratar du om kondomanvéandning med dina hivpatienter nar du meddelar férhallningsregler?

- Alltid

- Ofta

- Ibland
- S3lan
- Aldrig

Har det hant att du som behandlande lakare bortsett fran patientens skyldighet att anvanda
kondom nar personen som lever med hiv har en valinstalld behandling?
Flera alternativ kan markeras.

- Ja, oavsett om patienten med v@linst®lld behandling @r en kvinna eller man
- Ja, om patienten med v@linst®lld behandling @r en kvinna

- Ja, om patienten med v2linst2lld behandling & en man

- Ja, om ett serodiskordant par vill - barn

- Nej, aldrig

- Vet inte

Kommentarer:

Paverkar forekomst av sexuellt 6verforda infektioner i din patientgrupp din bedomning av
undantag fran informationsplikten?

- Ja, avseende hepatit C
- Ja, avseende hepatit B
- Ja, avseende hepatit A
- Ja, avseende gonorr®

- Ja, avseende syfilis

- Ja, avseende klamydia
- Nej

- Vet inte

- Annat:

Kommentarer:
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Ger du dina hivpatienter rad om hur de kan uttrycka sig kring sin informationsplikt nar de har
kontakt med halso- och sjukvéard, tandvard och andra som utfor icke-medicinska ingrepp?

- Nej

- Ja, de bor uppge hivinfektion
- Ja, de bor uppge blodsmitta
- Ja, de bor uppge:
Kommentarer:

Far du fragor om forebyggande hivbehandling, sa kallad PrEP/pre-expositionsprofylax for hiv?

- Ja, ofta
- Ja, ibland
- Nej, s?llan eller aldrig

Vilka ar det som fragar om PrEP?
Flera alternativ kan markeras.

- Serodiskordanta MSM-par

- Serodiskordanta heterosexuella par

- Personer som har kondomlI®st sex men ingen fast partner
- Andra, nfmligen:

Har du upplevt situationer med uteblivna besok eller andra incidenter som kan tolkas som
avvikelse fran forhallningsregler?

- Ofta

- Ibland
- SAlan
- Aldrig

Kommentarer:

Har du, avseende hiv, anmaélt foljande till smittskyddslakaren de senaste 12 manaderna?
Flera svarsalternativ kan markeras.

- Att patient inte iakttar forh-lIningsreglerna som jag beslutat

- Misstanke om att patient inte kommer iaktta ferh-lIningsreglerna som jag beslutat

- Att patient inte feljer erbjuden medicinsk behandling trots bed®mning att det inneb@r risk for
hivoverfering till andra

- Inget av dessa

Paverkas du av hur hiv hanteras i brottsbalken i din bedémning av undantag fran
informationsplikten?

- Ja
- Nej
- Vet inte

Kommentarer:

Vilka av féljande omraden diskuterar du &terkommande med dina hivpatienter?
Flera alternativ kan markeras.

- P-minnelse om kondomanv@ndning

- Praktiska r-d kring kondomanv®ndning

- Risk for hiveverfering vid olika s2tt att ha sex p-

- Sexuella problem

- M©jlighet att f~ tala med en sexolog eller psykolog om sexuella problem och sv-righeter
- Inget av dessa



Du har svarat att du inte diskuterar omradena i forra fragan med dina hivpatienter. Vilka ar dina
skal att inte diskutera dessa?
Flera alternativ kan markeras.

- Jag skulle beh®va mer tid fOr att hinna med

- Jag skulle beh®va 12ra mig mer om hur jag kan tala om dessa fr-gor med mina patienter
- Mina patienter lyfter inte dessa fr-gor

- Jag tror att mina patienter skulle ta illa upp om jag lyfte dessa fr-gor

- Jag ser inte det som min uppgift som behandlande 12kare att diskutera dessa fr-gor

- Annat:

Nu har du besvarat sista fr-gan. Tack f°r din medverkan!
Har du fr-gor om enk®ten kan du kontakta ansvarig p~ Folkh&lsomyndigheten:
Telefon: 010-205 27 12

E-post: Kristina.id.persson@folkhalsomyndigheten.se
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Bilaga 4.

Informationsmaterial till kliniker och organisationer

a.
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Bilaga 4b.Brev till civilsamh?®|lets organisationer
Bilaga 4c. Affischer/flygblad for rekrytering
Bilaga 4d. Bannerannonser for rekrytering p- QX/Qruiser

Bilaga 4e. Bannerannonser till civilsamh?2llets organisationer



QQ Folkhilsomyndigheten

Bilaga4 a

Regeringsuppdrag om tillampningen av smittskyddslagens bestimmelser om
forhallningsregler vid hivinfektion - hjdlp oss att rekrytera studiedeltagare

Under hosten 2012 tog Folkhalsomyndigheten (davarande Smittskyddsinstitutet) fram

ett kunskapsunderlag om 6verforing av hiv vid vilinstélld behandling tillsammans med
Referensgruppen for Antiviral terapi (RAV) och andra experter. Underlaget publicerades av
Folkhilsomyndigheten som ett stallningstagande till det radande kunskapsldget utifran svenska
forhéllanden.

Pa regeringens uppdrag ska nu Folkhilsomyndigheten f6lja upp om de férhallningsregler, som
behandlande lidkare ger den som har hiv, har paverkats av kunskapsunderlaget. Myndigheten
bjuder in savil personer som lever med hiv som behandlande likare att svara pa enkéter vars
syfte dr att f6lja upp tillimpningen av kunskapsunderlaget med stod av bestimmelserna i
smittskyddslagen. Genom att vinda oss med olika enkiter till personer som lever med hiv och
behandlande lakare hoppas vi fa en sé heltdckande bild som méjligt. Behandlande ldkare nas
direkt via infektionslakarna Thomas Tolfvenstam och Inger Andersson von Rosens kontaktnat.
De idr bada utredare pa Folkhilsomyndigheten.

For att rekrytera personer som lever med hiv for att besvara patientenkiten viander vi oss till er,
Kklinikchefer och sjukskéterskor pa hiv-mottagningar och sprututbyten, som i ert arbete méter
malgruppen. Vi vander oss ocksa till hiv-/patientorganisationer som foretrader och/eller stodjer
personer som lever med hiv. Vi hoppas att ni med bifogat material vill hjélpa oss att affischera och
sprida forfragan om att delta bland de patienter ni méter under perioden 1-30 september 2017.

Stort tack pa forhand!

Vénliga halsningar

Johan Carlson
Generaldirektor
Folkhdlsomyndigheten
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Bilaga4b

Regeringsuppdrag om tillampningen av smittskyddslagens bestimmelser om
forhallningsregler vid hivinfektion - hjdlp oss att rekrytera studiedeltagare

Flera av er har varit med och formulerat enkitfragorna och gett viardefulla synpunkter i arbetet
med uppdraget. Tack!

For att rekrytera personer som lever med hiv som kan besvara patientenkdten vander vi oss till
er, som foretrader och stodjer personer som lever med hiv. Klinikchefer och sjukskoterskor pa
infektionsmottagningar och sprututbyten, som i sitt arbete méter mélgruppen fir ocksa samma
material och férfragan om att hjalpa till att rekrytera deltagare.

Vi hoppas att ni med bifogat material vill hjélpa oss att affischera och sprida forfragan om att
delta under perioden 1-30 september 2017.

Stort tack pé forhand!

Vénliga halsningar

Johan Carlson
Generaldirektor
Folkhilsomyndigheten




Bilaga4c

Vilka forhallningsregler ska du félja utifran smittskyddslagens
bestammelser vid hivinfektion?

Vi bjuder in dig som lever med hiv att dela med dig av dina erfarenheter.
Folkhalsomyndigheten har fatt i uppdrag av regeringen att underséka hur
behandlande ldkare ger forhallningsregler nar den som lever med hiv har en valinstalld
behandling.

Genom att svara pa fragor om vilka férhallningsregler som du fatt, till exempel kring
hur och nar du ska informera andra om att du lever med hiv, far vi veta vilka rad som
ges fran lakare till patienter idag. Aven behandlande ldkare kommer att fa méjlighet
att svara pa en separat enkdt om hur de arbetar. Deras svar dr inte kopplade till dig

eller andra enskilda patienter. Dina svar ar helt anonyma och kan inte sparas till dig.

Fragorna i enkdten har formulerats i samrad med organisationer som foretrader
personer som lever med hiv. Studiens upplagg och enkdten dr ocksa godkanda av
Regionala Etikprévningsnamnden i Stockholm.

Dina svar ar viktiga

Din medverkan ar vardefull och dina svar bidrar till uppféljningen av det arbete
som gdrs for att minska stigma av personer som lever med hiv i Sverige.

Enkaten ar 6ppen
1-30 september

Du hittar fragorna och mer information om enkaten genom att ga in pa T

www.folkhalsomyndigheten.se/informationsplikt-hiv

Stort tack pa férhand for din medverkan!

Anvdnd mobil,
lasplatta
eller dator

Fragorna tar
cirka 10 minuter
att besvara

Johan Carlson

Generaldirektor
Folkhdlsomyndigheten
Du kan svara pa

svenska eller
engelska

Fragor? Kontakta Kristina Ingemarsdotter Persson, Folkhdlsomyndigheten
Telefon: 010-205 2712 E-post: kristina.id.persson@folkhalsomyndigheten.se

e
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Which rules of conduct should you follow based on the Communicable
Diseases Act’s rules on HIV infection?

We invite you, who live with HIV infection, to share your experiences. The Public
Health Agency of Sweden has been commissioned by the Government to examine
how doctors, who treat people living with HIV, provide rules of conduct for people
living with HIV who have effective antiretroviral treatment.

By responding to questions on which rules of conduct you have received, for example
on how and when you should inform others that you have HIV, we will get information
about the rules and advice that doctors currently provide to patients. Doctors treating
people living with HIV will also have the opportunity to respond to a separate survey
on how they work. Their responses are not linked to you or other specific patients.
Your responses are anonymous and cannot be traced back to you.

The survey questions have been formulated in cooperation with organisations
representing people living with HIV. The Regional Ethical Review Board in Stockholm
has approved the study’s design and the surveys.

Your participation is important

Your participation is of great value and your responses contribute to monitoring the
work which is conducted to reduce stigma of persons living with HIV in Sweden.

You find the questions and more information on:

www.folkhalsomyndigheten.se/informationsplikt-hiv e
twi . take Use a mobile,

approximately tablet or

10 minutes to

respond to the
questions

Many thanks for your participation!
computer

Johan Carlson

Director-General The survey

The Public Health Agency of Sweden is open 1-30
September 2017

Questions? Please contact Kristina Ingemarsdotter Persson, the Public Health Agency of Sweden
Telephone: 010-205 27 12 E-mail: kristina.id.persson@folkhalsomyndigheten.se
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Denna rapport redovisar resultaten fran tva enkatundersokningar med personer som lever med
hiv respektive behandlande lakare som moter personer som lever med hiv. Undersdkningarna
genomfdrdes inom ramen for Folkhdlsomyndighetens regeringsuppdrag att félja upp
tillampningen av kunskapsunderlaget "Smittsamhet vid behandlad hivinfektion” (2013). |
kunskapsunderlaget konstaterades att risken for hivoverforing vid vaginala och anala samlag ar
mycket 1dg om den hivinfekterade parten uppfyller kriterierna for en valinstalld behandling.

Rapporten baserar sig p& enkatsvar fr&n 318 personer som lever med hiv och 87 infektionslakare
med behandlingsansvar for hivpatienter. Kunskapen om minimal risk for éverféring vid behandlad
hivinfektion var hég bland de behandlande lédkarna. Sex av tio personer som lever med hiv
uppgav att de har haft ett samtal kring méjligheten att fa undantag frén
informationsskyldigheten.

Resultaten fran kan bidra till en diskussion inom lakarkaren om smittskyddslagens praktiska
tillampning. | ett bredare perspektiv kan resultaten aven 6ka kunskapen om dagens effektiva
behandling av hiv och minimal risk for hivéverféring vid valbehandlad hivinfektion inom olika
berérda samhéllsinstanser.

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

Folkhdlsomyndigheten

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

www.folkhalsomyndigheten.se
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