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Hiv — Quality of life survey

HIV - Quality of life survey

HIV - Quality of life survey ar en undersdokning om livskvalité fér personer
som lever med hiv i Norden. Syftet med undersékningen var att fa en
évergripande bild av hur personer som lever med hiv i Norden ser pa sitt
liv efter vetskapen om att de ar hivbarare.

Undersékningen har gjorts méjlig genom ekonomiskt bidrag fran Bristol-
Myers Squibb, vilka inte har nagra réttigheter till resultatet, insamlat data
eller haft ndgon paverkan pa fragestallningarna i undersdkningen.
NordPol, det nordiska samarbetsorganet for paraplyorganisationer for
hivpositiva i Norden, dger rattigheterna till insamlat material och hela
undersdkningens slutresultat.

Undersdkningen ar inte en vetenskaplig produkt utan syftet var att i forsta
hand och for férsta gdngen en méjlighet att fa en bild av hur personer
som lever med hiv i Norden ser pa sitt liv, samt dven se eventuella
skillnader i livssituationen mellan de nordiska landerna.

En forsta rapport pa engelska presenterades i samtliga ingdende lander i
samband med Varldsaidsdagen den 1 december 2007. Rapporten ar inte
en total redovisning av samtliga ingdende 49 fragor utan ett urval av de
fragor som NordPol ansdg var viktigast att belysa.

Undersdkningen, i form av en enkat riktad till hivpositiva, genomfdrdes
under tiden september 2006 — maj 2007 i Finland, Island och Sverige.
Enkaten gjordes tillganglig via varje lands huvudorganisations hemsida,
banners pa gruiser.se, rfsl.se samt Noaks Arks olika avdelningars
hemsida, Det gjordes aven direktutskick till hivpositiva som uppgett sin
adress via sin organisations kansli.

Enkaten besvarades av totalt 823 personer av de totalt ca 6 000 personer
som lever med hiv i de tre [ander dar undersékningen genomforts.

Denna svenska version av rapporten ar dversatt och omarbetad av Hans

Nilsson, NordPols samordnare fér undersdkningen.

Stockholm juli 2008
Hiv-Sverige
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Om rapporten

Denna rapport ar en delrapport av undersékningen och ar omarbetad och
dversatt till svenska med ekonomiskt stéd fran Socialstyrelsen.

Delrapporten i sitt original utgavs i samband med Varldsaidsdagen 2007
och d3d enbart pa engelska.

I originalrapporten har vi férsokt plocka ut vad NordPol anser ar de
viktigaste fragestéllningarna utifran vart arbete med att forbattra
livsvillkoren och livskvalitén for personer som lever med hiv i de nordiska
landerna.

Rapporten ger en sociodemografisk bakgrund av de som besvarat enkaten
och darefter foljer en analys av ca 20 fragor av de totalt 49 stallda
frdgorna. Om du som ldsare dnskar ta del av det totala resultatet kontakt
NordPol via e-post nordpol@hiv-sverige.se.

Vart fokus har varit féljande omraden:

e att beratta om sin hivstatus
den egna hélsotillstand

e synen pa kontakten med vardgivare och i vilken utstrdckning den
sker

o sexliv och fragor kring sexualitet

Hiv-Sverige har i denna rapport valt att géra vissa andringar, inte av
insamlat data, nar det galler sattet att presentera utfallet fér att skapa
krossreferenser med svaren fran flera fragor i samma diagram. Detta for
att resultatet i sin helhet skett per individuell frdga och inte sammanférda
fragestallningar. Inga data eller ingrepp pa originalmaterialet har skett.

I rapportens diagram och tabeller visar resultatet av hela undersdkningens
material om det inte klart framgar att det bara avser svar fran personer
bosatt i Sverige. Att vi valt detta tillvdgagangssatt ar att det i de flesta fall
inte &r ndgon stoérre skillnad i férdelningen av svar mellan ldnderna. Det
finns &ven ett visst bortfall per fraga dar personer inte velat avge svar och
det &r mellan O - 8 %, varfér vissa vardeuppgifter inte uppgar till 100 %
eller inte stammer helt 6verens med antalet svarande. Det finns aven
fragestallningar dar flera alternativ kunde anges per fraga. Detta innebar
att resultatet kan bli hdgre an 100 % eller dverstiga antalet
svarspersoner.

Alla réttigheter tillhér NordPol, och i denna del Hiv-Sverige, vilket innebér
att all kopiering eller anvédndning av inneh8llet bara f8r ske med tillstdnd
av ndmnda organisationer.
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Generella fragor

Sociodemografi

Enkaten besvarades av totalt 823 personer som lever med hiv och férdelar
sig sociodemografisk pa foljande satt:

Antal svar/land

Sverige 572
Finland 174
Island 24

Aldersintervall

Yngre &n 25 ar 36
25 ar - 34 ar 124
35 ar - 44 ar 287
45 3r - 54 ar 223
55 ar och &ldre 139
Kon

Man 646
Kvinnor 172

Sexuell identitet
Heterosexuell 216
Homo- eller bisexuell 512

Ar for hivdiagnos

1987 eller tidigare 135
1988 - 1997 258
1998 - 2002 177
2003 - 2005 146
Senare an 2005 78

Totalt antal personer i respektive land som levde med hiv nar
undersékningen genomfoérdes:

Sverige ca 4 000
Finland ca 1l 800
Island ca 270
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Huvuddelen av de som besvarat enkaten ar svenska man. Halften av
respondenterna &r medeldlders (35 - 45 ar) som arbetar och har partner.
Endast ett fatal av respondenterna har barn.

Samtliga kvinnor i undersékningen identifierar sig som
heterosexuella.

Huvuddelen av respondenterna identifierar sig som homosexuella
man (62 %)

Av de finska respondenterna identifierar sig cirka en tredjedel (36
%) som heterosexuella och fér motsvarande grupp i Sverige och
Island motsvarar de 25 %

Inom gruppen personer yngre an 35 ar identifierar 14 % sig som
bisexuella

Flertalet respondenter uppger att de fatt sin hivinfektion via
homosexuella kontakter.

Vilken ar den troliga smittvagen?
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injektions _ _ _
missbruk sex transfusion  maor till harn annat vet ej
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Fast partner och civilstand

N&r det géller civilstand har halften av respondenterna inom samtliga

lander partner eller har haft fast partner. Som framgar av diagrammet
nedan &r det personer yngre dn 45 ar som mer frekvent har fast relation
an aldre personer.

70%

Har du en permanent partner for tillfallet?

60% -
50%

] ] T

40% -
30%
20%
10% -

0%

Totalt

Sverige

35 ar

Finland Island  yngre &n 35 - 44 ar 45 - 54 ar

aldre an

54 3

r

Vid jamférelse mellan diagrammet ovanfér och det nedanfér framgar att
manga personer lever singel men dnda svarar att de har en fast relation.
Anledningen till detta kan vara att de upplever sig som singel eftersom de
ingar i en relation dar de inte &r gifta, ingatt partnerskap eller lever i
samboférhallanden.

60% ~

50% -

40% ~

30% -

20% ~

10% ~

0% -

Gift
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partnerskap

Civilstand idag - per land

Sambo Separerat
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d

Anka/ankling

Singel
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Inom alla aldersgrupper &r det vanligaste civilstandet singel och det
framgar tydligt av diagrammet nedan att det framférallt &r yngre som
lever i en relation.

Civilstand - aldersintervall baserad pa totalt underlag

70%
60%
50%
40%
30%
20%
10%

oo, L

yngre &n 35 ar 35 - 44 ar 45 - 54 3r aldre an 54 ar

‘EI Gift B Reg partnerskap O Sambo O Separerat B Skild @ Anka/&nkling B Singel
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Tidpunkt for hivdiagnos

Den arsintervall ddr minst antal respondenter uppger att man fick sin
diagnos ar de som uppger att de fatt diagnosen fére 1988, enbart 16 %.
En forklaring kan vara att manga som fick en diagnos under 80-talet kan
ha avlidit i aids eftersom de effektivare medicinerna kom till Norden forst
1996 och vi vet att manga testades positivt for hiv redan i mitten av 80-
talet och dven att statistiken visar att manga avled p g a aids fram till
mitten av 90-talet.

Att de respondenter som &r yngre dn 35 ar i huvudsak uppger att de fatt
sin diagnos forst efter 1998 ar ingen 6verraskning, men noteras kan att
hela 6 % av den aldersgruppen uppger att de fick sin diagnos fére 1988.
Ser man hur manga inom gruppen som fatt sin diagnos fore den
effektivare medicineringen 1996 uppgar det till totalt 14 %.

Ar for diagnos/nuvarande 8lder

70%
60% | ]
50% -|
40% -

30% -

20% -

dik
0% - w w

Totalt Sverige Finland Island yngre &n 35 - 44 8r 45 - 54 3r aldre an 54
35 ar ar

‘I:l fére 1987 B 1988-1997 O 1998-2002 O efter 2002 ‘

Diagrammet ovan beskriv férdelningen baserad pd samtliga lander. Ser
man till de svenska forhallandena ser antalsférdelningen ut enligt nedan.

Aldersintervall Diagnosar

Yngre &n 35 ar 96 <1987 118
35 - 44 197 1988-1997 162
45 - 54 134 1998-2002 110
dldre &n 54 ar 117 > 2002 154
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Utbildning, anstallning och ekonomisk situation

Respondenterna i sin helhet ser ut att ha god ekonomi samt aven bra
utbildning. Halften av alla respondenter upplever sin ekonomiska situation
som god eller mycket god, vilket aven ar fallet gallande graden av formell
utbildning dar den far anses hég och i manga fall &ven mycket hog.

Undersdkningen visar aven att varannan respondent har en anstallning,
antingen pa hel- eller deltid, och hela 40 % av respondenterna uppger att
de arbetar heltid.

Jamforelse anstdllning kontra utbildningsniva

Nuvarande <12 Magister Vet |Inget
arbetssituation ar 12 3r |Hogskola| examen | Annat | ej | svar
heltidsarbete 21 100 62 62 77 4 1
deltidsarbete 17 24 23 20 32 2 0
studier heltid 5 14 15 6 17 4 0
studier deltid 2 5 7 2 5 1 0
Barnledig 1 1 0 1 0 0 0
egen foretagare 5 16 9 17 16 0 0
arbetslés 10 22 5 2 11 5 0
volontart arbete 2 7 3 3 6 0 0
rehabiliteringsprogram 6 3 2 1 2 0 0

Av de totalt 327 som uppger att de arbetar heltid avser 206 personer
svenskar. Ser man pa siffrorna for de som arbetar deltid &r de 118
respektive 91.

Huvudsaklig sysselsatting/inkomstkalla

Island
Finland
e |
Sverige =
— ,
Totalt
0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40% 45% 50%
O Heltidsarbete B Pensionar O Deltidsarbete O Egen foretagare
B Langtidssjukskriven @ Arbetslds B Studier heltid
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Sysselsattning - diagnosar och utbildnngsniva

Hogre utb niva =‘ ,
Lager utb niva =- I
efter 2002 =_
I 1]
1998 - 2002 =' ,
1998 - 1997 ='F |
diagnos fére 1988 h |

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60%

O Heltidsarbete B Pensiondr O Deltidsarbete 0 Egen foretagare
B Langtidssjukskriven @Arbetsls B Studier heltid

En analys av den ekonomiska situationen mellan kén och sexuell identitet
visar att det oftast ar mannen (52 %) som anser sig ha en bra ekonomisk
situation jamfért med kvinnorna (34 %) - siffrorna inom parentes anger
procent som anser sig ha god eller mycket god ekonomi. Man kan aven
utldsa att bland mannen ar det fler man som identifierar sig som
homosexuella an som heterosexuella som anser sig ha en god eller
mycket god ekonomi.

Gor man sedan en analys kring utbildning och anstallning framgar att ju
tidigare man fick sin diagnos har det haft en negativ utveckling for
anstéllnings- och utbildningsférhallandet. Nastan 50 % av de som idag
inte har en anstéllning eller studerar uppger att de skulle atergd eller
bdrja arbeta i stérre omfattning om de fick ett aktivt stdd i sin
rehabilitering.

420 personer har svarat pa fragan om i vilken grad stdd skulle bidra till
atergang i arbete. P3 en skala 1-5 dar 1 &r lagst har 331 st svarat 4-5 dvs
>75%. Av dem &r idag 124 personer pensiondr/l&ngtidssjukskriven.
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Socialt liv

Undersdkning visar att hela 59 % av deltagarna kanner sig ensamma ofta

eller av och till &ven om de féredrar/véljer att umgas med andra.

Nar det galler vem man vander sig till med personliga problem ar det i

forsta hand védnner, partner eller sin ldkare pa hivmottagningen. Den

yngre gruppen av respondenter ar mer bendagen att tala med vanner och

partners om sina personliga problem an de som ar aldre.

Vem vander du dig till vid personliga problem?

skoterska
10%
lakare ° kurator
9%

psykolog
7%

stédperson i

Hvriga hivférening
) 19% 5%
vanner -
17% prast
2%
annan
2%
vet ej
annan sambo/partner 3%J
familjemedlem 13%

8% '
far-/morforaldrar
1%

foraldra
6%
mina barn
2%

P& fragan om hur hivdiagnosen paverkat kansla av isolation eller

avstandstagande fran omgivningen uppger i stort sett alla respondenter

att de upplevt den kénslan och omgivningens avstandstagande rent

fysiskt vid nagon tidpunkt.
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I viken grad upplever du att du har mer kontakt med din familj o
vanner efter ditt hivbesked?
antal
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100

L <
RS 0% 2 X 2 2
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Oi hogre grad B till viss grad @i liten grad Ointe alls ‘

I viken grad upplever du mer kansla av isolation efter hivbeskedet?
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u >
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‘Di hégre grad B till viss grad B liten grad O inte alls‘

N&r det galler fragan om barn uppger huvuddelen av respondenterna att
de inte har barn, men ser man till gruppen heterosexuella uppger 58 %
att de har barn.
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Att beratta for omgivningen om sin hivstatus

Manga personer uppger att de har haft svart att berédtta om sin hivstatus
for familj, vanner, arbetsgivare och arbetskollegor. De flesta har tankt
igenom sitt beslut flera ganger innan de tagit steget att berétta om sin
sjukdom och vissa uppger dven att de genom sin egen erfarenhet efterat
kan vara till hjélp fér andra som &nnu inte vagat ta steget att beratta.

Av diagrammet nedan framgar i vilken utstréckning man valt att berétta
om sin sjukdom och vilka man i huvudsak alltid berattar fér och vilka som
ligger ldngre perifert i 6ppenheten. Har framgar tydligt att det &r vanner
och familj som kommer i féorsta hand medan arbetsgivare och kollegor
kommer i en senare fas.

Vem har du berattar féor om din hivstatus?

e PAN < Q < L o
&L & ° O~ ¥ < Ny &°
J Y B +° ) @ O ©
o ) <O ° $ X 2
Q ¥ N x
<& QO\ ’b{o {oe
® G
O Ej relevant B Nej OJa

Eftersom manga véljer att inte berdtta fér sin omgivning om sin hivstatus
stéllde vi en fraga om varfér man haller tyst om sin status och det
vanligaste argumentet &r att det inte angar nagon annan vilken status
man har. Anledningen till det argumentet ar i forsta hand att man vill bli
sedd som den man ar som person och inte som en hivpositiv medan ett
annat ar att man inte vill gdra sina nara upprorda. Att sa stor del har den
uppfattningen ar ett mycket stort problem eftersom det fortfarande visar
hur laddat det &r med hiv och manga av respondenterna &r radd foér de
reaktioner som kan komma av att beratta om sin sjukdom.
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Att vara 6ppen pa sin arbetsplats vet vi att manga upplever som ett

problem, varfér vi specifikt har tittat pa orsakerna till detta. Av 423
personer som inte berattar fér sin arbetsgivare att de har hiv anger 286
att de inte gjort det eftersom de anser att det ar ens egen sak och 250
har markerat att anledningen ar for att inte bli sedd som hivpositiv utan
som den man ar. I princip samma argument och storleksordning galler for
de 448 personers anledning till att arbetskollegor lever i okunskap om

deras hivstatus.

Annan orsak

Jag kommer att
beratta det senare

Jag ar radd for att
de anser att jag far
skylla mig sjalv

Jag ar radd for att
de stoter bort mig

Hiv &r en livsfarlig
sjukdom och jag vill
inte géra dem
ledsna

Jag ar radd for att
det talas bakom min

rygg

Jag vill inte bli sedd

som hivpositiv utan

som den person jag
ar

Jag anserinte att
det berdér dem

Vad ar anledningen till att du inte berattat om din hivstatus?

0%

10% 20%

30% 40%

50%

60%

70%

O Sverige

® Finland

O Island

O Total

80%
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Vad ar anledningen till att du inte berattat om din hivstatus?

Annan orsak

Jag kommer att
beratta det senare

Jag ar radd for att
de anser att jag far
skylla mig sjalv

Jag ar radd for att
de stdter bort mig

Hiv &r en livsfarlig
sjukdom och jag vill
inte géra dem
ledsna

|
|
Jag ar radd for att |
det talas bakom min
rygg
|
|

Jag vill inte bli sedd

som hivpositiv utan

som den person jag
ar

Jag anserinte att
det berdér dem

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80%

@25 - 34 ar m35 - 44 3r 045 - 54 ar O &ldre &n 54 ar
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Egen hadlsa och livsstil

Vid en jamforelse mellan landerna i undersdkningen visar den pa att dver
halften av alla respondenter anser att deras halsa kan anses god eller
mycket god. I gruppen av personer yngre an 35 ar ar uppfattningen om
god halsa annu stdrre dar 6éver 60 % av respondenterna upplever god
eller mycket god hélsa att jamféras med gruppen som &r 45 - 54 ar dar
47 % uppger detta. Gor man en analys av eventuella skillnader mellan
kén och sexuell identitet kan man inte utldsa nagon skillnad fran helheten.

Enkaten innehdll d&ven fradgor om hur man skéter om sin kropp och vilken
livsstil man anser sig ha dér varje fraga skulle besvaras med hur det var
fore hivdiagnosen respektive efter diagnosen. Det man kan utlasa av
undersdkningen ar att de flesta uppger att de ater halsosammare kost,
mer frukt samt mer vitamintillskott. Nar det galler intaget av t ex
sdmnmedel &r det fler som tar saddana efter sin diagnos i jamférelse med
tidigare man kan aven utlasa att rékning dkat. Vidare kan man utldsa att
konsumtionen av alkohol minskat generellt efter hivdiagnosen.
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Kontakten med vardgivare och upplevelsen av den

I detta avsnitt redovisas resultatet av kontakten med mental halsovard
och hivvarden separat. Det som ocksa &r viktigt att peka pa ar skillnaden
mellan hur varden &r organiserad i de olika landerna dar undersdkningen
genomforts. Denna skillnad kan visa sig i att vissa fragor besvarat med
alternativ som “instammer inte”, "saknas” eller "inte relevant” medan
andra fragor har besvarats med en mer positiv bild, detta beroende pa

skillnader i organisationen av varden.

Har ges nagra exempel pd skillnader mellan lénder:

e P3 Island &r skéterskorna oftast inte en del av den hivmedicinska
behandlingen.

e I Sverige erbjuds i stort sett alla patienter en kuratorskontakt i
samband med att de far sitt besked om ett positivt hivtest.
Kuratorerna finns oftast knutna till en hivmottagning varfér det dven
ar |attare att fa en tid hos dem.

e I Finland finns inga kuratorer knutna till hivmottagningarna, det ar
saledes oftast bara skéterskor och lakare man besdker dar.

Kontakt med mental hilsovard

Med mental halsovard menar vi i denna rapport all kontakt med kuratorer,
psykolog, psykiater samt psykiatriska vardavdelningar.

Var analys visar att de flesta respondenter har haft kontakt med en
kurator under det senast aret och var fjarde respondent har haft kontakt
med en psykolog/psykiatriker. Ser man pa vilka individer som i huvudsak
utnyttjar den mentala halsovarden &r det framst personer som &r yngre
&n 35 &r. Som framgar av diagrammet nedan &r det i huvudsak 1-2
besdk/individ och de flesta forst séker kontakt med en kurator och
darefter féljer kontakt med psykolog. Man kan aven utlasa att det inte ar
ett oansenligt antal personer som &dven far behandling pa psykiatrisk
klinik.

Av de svar vi fatt nar det géller hur kontakten med den mentala
halsovarden upplevs &r det till 6vervdgande del god eller mycket god,
endast ca 15 % anser att det bemétandet varit daligt eller mycket daligt.
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Har du varit i kontakt med ndgon typ av mental haslovard?
302
160
139
] 78 86
62 60
] 35 44 39 15 18 38 r
10
m | e S mee
psykolog psykiatriker inlagd psyk klinik akutbesdk psyk kurator
‘D 1-2 ggrm3-5ggrdfleran 5 ggr‘
Siffrorna nedan anger antalet svar frdn svenskar
41 22 39 42 26 22 2210 13 152 6 107 67 74

Trots att manga kommer i kontakt med den mentala halsovarden uppger
varannan respondent att de inte haft nagon kontakt med den typen av
vard. Av dessa personer uppger 16 % av svarspersonerna under 35 ar att
de inte visste hur man kommer i kontakt med dem och 12 % uppger att
vantetiden for ett besdk var alldeles for 13ng. Vad svarsgruppen i sin

helhet uppgett som skal fér att inte uppsdka mental halsovard framgar av
diagrammet nedan.

Anledning till att du ta kontakt trots att behov kan finnas
(siffrorna anger antal:procent)

89; 10%

108; 12%

391; 41%
— | 56; 6%
‘ o
211; 23%
B Kunde inte f3 tid B Hade inte rad
OFér 18ng vantetid @ Vet inte hur man bokar besék
@ Andra orsaker O Inget behov

Av dessa uppger 54 svenskar att de inte kan f§ tid eller att de inte har r8d samt 39
personer att véntetiden &r fér 18ng.
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Kontakt med hivklinik

Vi har i fragor kring denna typ av kontakt stéllt frdgor bade om
nyttjandegraden och tillfredsstallelsen i kontakten med lakare respektive
skdterska for att se eventuella skillnader i upplevelsen av kontakten. I
diagrammet nedan visas skillnaden i hur man anser att bestkstiden ar i de
olika landerna och det framgar tydligt att huvuddelen av respondenterna
anser att tiden ar tillrdcklig. Gér man en nedbrytning mellan aldersgrupper
kontra nar man fick sin diagnos visar det att de aldre respondenterna ar
mest tillfreds med den tid man far for besdket, medan speciellt yngre
personer med diagnosar efter 2002 anser att tiden &r otillrécklig.

P& fragan om hur man ser pa kontakten dverhuvudtaget &r det &ven héar
som de &ldsta patienterna &r mest néjd och d& dven mycket ndjd dver
kontakten med skéterskor som de anser verkligen bryr sig om deras
livskvalité.

Generellt upplever alla respondenter att skéterskorna pa hivkliniken har
mer tid fér samtal om daven annat an sjukdomen, vilket anses mycket
positivt.

Upplever du att din lakare/skdterska p@ hivmottagningen har
tillrdckligt med tid att samtal med dig?

60% —

50% A —

40% -

30% A

20% -

10% -

0% - -
Ldkare | Skoterska| Lékare |Skoterska| Lakare |Skoterska| Lékare TSk(’Sterska

Totalt Sverige Finland Island

B Inte relevant @ Aldrig O Séllan O Ibland ® Oftast @ Alltid eller nastan alltid |

I undersdkningen stalldes dven fragor kring vad man som hivbérare
énskar mer information om. Av svaren framgar att det storsta
informationsbehovet ar kring kostvanor och bieffekter i samtliga
aldersgrupper. Man kan heller inte se nagon skillnad i detta behov
beroende pa diagnosar, kén eller sexuell identifikation.
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Diagrammet nedan visar vilka som svarat ja pa detta behov.

Riks for andra STI

Sexuella problem

Béttre sexliv

Livsstils fordndring

Haslosammare kost

l ” w

Medicinering och bieffekter
0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70%
Ddiagnos fore 1988 B1988 - 1997 B1998 - 2002 Defter 2002
myngre &n 35 & m35- 4 045 - 54 Daldre &n 54 ar
n=423

22 (34)



Hiv — Quality of life survey

Medicinsk behandling

Av forklarliga skal ar det farre yngre och nydiagnostiserade som har
erfarenhet av medicinsk hivbehandling och darfér har vi valt att inte
redovisa resultatet av dessa fragor uppdelat pa lder, diagnosar eller kén.

Generellt kan sdgas att de flesta som gar pa@ medicinering har en
kombinationsbehandling med 3 tabletter férdelat pa tva tillfillen/dag. Ser
man pa den svenska situationen skiljer den sig mot 6vriga lander eftersom
det ar lika vanligt att man tar 6-8 tabletter under en dag.

Tar du idag medicin for hiv eller har du tidigare gjort det?

79%

77%

76%
75%

Sverige Finland Island Totalt
n= 431/572 134/174 19/24

Att ha kommit sa langt i sin infektion att medicin maste séttas in skapar
naturligtvis viss rédsla, bade i sjdlva medicineringen som i att visa andra
att man tar medicin, och kraver aven en disciplin i féljsamhet. Vi stallde
darfor ett antal fragor om detta.

Trots radsla for bieffekter uppger 86 % av respondenterna att de tar sin
medicin varje dag och av dessa uppger 70 % att de aldrig missat en dos.
Om man missar en dos tillfalligt beror det i huvudsak pa att man glémde
bort att ta den.

Respondenternas svar visar att cirka halften av dem i ndgon grad ar radd
for att andra personer ska upptacka att de tar medicin for hivinfektionen.
En stor skillnad &r Island dar éver hélften inte har ndgon rédsla for
upptackt. I dvrigt finns viss skillnad i graden mellan de olika landerna
samt dven mellan aldersgrupper.
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Ar du radd for att andra ska upptacka att du tar hivmediciner?

60%
50%

40% -
30% -

20% -
10% -

0% -

Alltid eller vanligtvis Ibland Séllan

@ Totalt m Sverige @ Finland O Island

n=618

Ar du radd fér att andra ska upptécka att du tar hivmediciner?

45%
40% -
35% -
30% -
25% -
20% -
15% -
10% -

5% -

0% -

yngre an 35 ar 35 - 44 45 - 54 aldre an 54 ar

O Alltid eller vanligtvis B Ibland @ Sallan O Nej
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Syn pa bieffekter av medicinering

En hivinfektion har olika paverkan fér varje enskild individ, &ven om man
kan ha likformig behandling som andra individer. Detta medfér aven att
radsla och oro foér infér och under en medicinsk behandling tar olika form
for varje enskild person. En del upplever ingen eller ringa radsla for
bieffekter, medan andra har stor oro fér vad som hander med kroppen

och féormaga till ett sa kallat normalt liv.

Vi stallde fem fragor om hur stor oro man upplever om ténkbar effekt av
medicinering. Det man har mest oro infér &r den Iangsiktiga paverkan av

medicinering och det som helt klart sticker ut ar radsla och oro for

kroppsliga férandringar som fettomfdrdelning, fettbortfall, férandring av
utseendet odyl - dvs sddant som &r synbart fér omgivningen och &ven
kan ge egna psykiska problem.

35%
30%
25%
20%
15%
10%

5%

0%

I vilken grad oroar du dig for méljigheten till ...

Andra
sjukdomar

Totalt

Sverige

Biverkningar

Totalt

Sverige

Kropps-
forandringar

Totalt

Sverige

Fysiska
problem

Totalt

O Mycket @4 03 02 mInte alls

Sverige

Att do

Totalt

Sverige

Vi stéllde dven en fraga med 17 olika kadnda biverkningar och bad
respondenten att besvara vilka av dessa som man kant av under den
senaste manaden samt i vilken grad.

Nedan redovisas de fem vanligaste upplevda biverkningar under
tidsperioden.
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Graden av upplevelse av biverkningar senaste manaden

40%

35%
30%
25% -
20%
15% -
10% -

5% -

O Mycket
B Nagot

O Lite

O Inte alls

0%

Trotthet

Fettreducering

Sémnproblem

Fettomvandling

till mage

Impotens eller

sexuell
nedsatthet
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Sexualliv

Under denna rubrik har vi stallt frAgor dels om sexuell aktivitet, radslor
kring sex, hur man paverkats i fragan om att finna en partner, dppenhet
kring sin hivstatus i samband med sex samt i vilken utstrackning man
tildmpar sakrare sex strategier.

Svaren vi fatt visar att
e 25 - 30 % av respondenterna till mycket stor del kanner radsla infér
att ha sex
e varannan respondent som har sex upplever att de har farre sexuella
partners efter sin hivdiagnos,
o lika manga upplever det svarare att finna en partner nar ens
hivstatus ar kand

Nar det galler 6ppenheten med sin hivstatus vid sexuella kontakter ser det
lite olika ut beroende pa 3lder, diagnosar och situation.
e Halften av respondenterna uppger att de alltid berattar for en ny
sexpartner om sin hivstatus
e Ser man till grupper uppger ca 50 % av de heterosexuella oavsett
diagnosar samt de som fick sin diagnos fore 1988 att de alltid
berattar om sin hivstatus for nya sexpartners.
e Ca 20 % av de tillfrdgade uppger att de aldrig beréttar om sin status
om det &r ett “one-night-stands” eller en sa kallad knullkompis.
e Nar det galler osakrare sex uppger hela 67 % av respondenterna att
de har osékert sex under det senaste aret.
e Antalet personer som oftare har osakert sex ar hdégst i gruppen
yngre an 35 ar med diagnosar efter 2002

Berattar du for din sexpartner om din hivstatus?

O Jag berattar alltid om min
hivstatus

Island
B Jag har inte haft sex med

en ny partner

O Jag berattar aldrig for "one-
. night-stands" eller knull-
Finland !

kompisar
B Jag berattar ibland

B Jag berattar om jag ska ha
Sverige osakrare sex

O Jag berattar aldrig om min
hivstatus

0% 10% 20% 30% 40%

n=325
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adldre an 54
ar

45 - 54

35 - 44

yngre an 35
ar

0% 10%

50%

Berattar du fér din sexpartner om din hivstatus?

O Jag berattar alltid om min
hivstatus

B Jag har inte haft sex med
en ny partner

0O Jag berattar aldrig for "one-
night-stands" eller knull-
kompisar

B Jag berattar ibland

B Jag berattar om jag ska ha
osakrare sex

OJag berattar aldrig om min
hivstatus

I vilken grad ar du radd foér att ha sex?

300
250 A
200
150
100

50 A

[ =

Mycket

Ttill viss del

Inte alls Vet inte

@ Sverige B Finland B Island ‘

Bland de personer som uppgett att de har haft osakrare sex gavs olika
alternativ till anledningen. Den framsta anledningen till att ha osakrare
sex uppgavs vara att motparten inte ville att de skulle anvanda kondom.
Som god tva bland anledningarna kommer att det kadnns béttre utan
kondom. Ovriga anledningar till osdkrare sex samt férdelningen inom
diagnosar framgar av nedanstdende diagram.
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Ser man pa situationen enbart for Sveriges del kan foljande konstateras.
Av de 559 personer som svarade pa fragan hade
e 389 inte haft osdkrare sex,
41 svarar 1 gang,
51 har 2-4 ganger,
16 5-10 ganger,
35 fler &r 10 gdnger samt
27 som inte vet

GoOr man en djupare analys av resultatet i tabellen nedan galler féljande
n=254 fér undersdkningen i sin helhet och n=170 fér Sverige. Av de
svenskar som haft osdkrare sex finns majoriteten i gruppen 35-44 ar och
halften av de som inte har sdkrare sex har fatt sin diagnos efter ar 2000.

Av de 170 svenska respondenterna som angett att de haft osakert sex
fordelar sig motivet till detta pa féljande séatt

76 som inte gjort det pga att motpartern inte ville det

25 hade sex med andra hivpositiva

19 antog att motpart var hivpositiv

18 var alkohol eller drogpaverkade

20 kande sig inte smittsam

7 saknade kondom

1/3 anger aldrig sin status vid one-night-stands o lika manga har
fast partner
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Jag hade osdkrare sex darfor att.....

@ diagnos fore 1988 @ 1998 - 1997 @ 1998 - 2002 W efter 2002
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Sammanfattning av fritext svar

Som sista fraga i enkaten fanns en mdjlighet att skriva ned egna tankar
och synpunkter om sjalva enkaten, egna tankar kring sin situation som
hivpositiv, asikter kring vard och behandling samt annat man vill dela med
sig till oss som genomfor enkaten.

Mest frekventa fritextsvar kom fran de svenska deltagarna med 172
kommentarer, finlandare med 26 kommentarer samt slutligen islanningar
med 2 kommentarer.

I denna rapport har vi valt att ssammanfatta kontentan av de mest
frekventa kommentarerna och redovisa dem per land.

Sverige

Fran ett dversiktligt perspektiv har respondenterna manga synpunkter och
asikter kring svarigheter med sjalvstigma, upplevd isolation, stigma fran
gaykulturen mot hivpositiva samt en kansla av utanférskap inom
gaykulturen.

Vid en genomgang av samtliga kommentarer kan man sammanfatta
synpunkterna i féljande huvudgrupper:
e Smittskyddslagens ensidiga informationsplikt
e Stigma o diskriminering av hivpositiva
e Svarigheter o problem med den egna sexualiteten
e Den begransade informationen kring hiv till allmanheten och
speciellt inom skolundervisningen
e Synpunkter pa bemétande och kontakt inom varden, bade tandvard,
hivmottagningar och generellt. Vissa svarigheter upplevs &ven som
anstélld med hiv inom varden.
e Svarigheter med vard for bieffekter och kroppsférandringar
e Svarigheten med att bo i en mindre ort eller samhélle

Har redovisas dven ndgra kommentarer

Att fortsatta vaga leva med hiv &r viktigt, man ska inte kdnna det som
ett hinder dven om det kan begransa en ibland, dock minimalt. Det ar
viktigt att forldta sig sjilv om man har en sexuellt éverférd hiv och
"komma ut ur garderoben" fér 2:a gangen, det gor det lattare att ga
vidare man satter varde pa andra saker man kanske inte tankt pa
innan krisen, som det &r att fa sin diagnos. Det &r manga andra som
kdmpar med livslanga sjukdomar men som man kanske maste
medicinera fér dagligen. se saker och ting i stérre perspektiv. Det finns
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mycket bra hjalp att f8 om man vagar ta emot den. Personligen har jag
genom att "komma ut" andra gangen fatt stdd av mina kolleger i
XXXXXX.

Att leva med HIV &r en tillgdng att utvecklas som ménniska. Livet gar
ut pd att 6verleva motgangar. JAG tycker det daltas for mycket och
tjatar om problem med att vara hiv positiv. Jag alskar livet, mitt jobb,
mina vanner, slaktingar och sist men inte minst min pojkvan fast jag
har hiv. Jag vill inte sarbehandlas eller ha extra stdd for att jag kakar
medicin 2 gdnger om dagen. Hjalp alla smittade utan mediciner
utomlands vi i Sverige har inget att gnélla pa. Positiva kramar fran en
livsnjutare och positiv kille i XXXX

Att vara hivpositiv i en smastad &r inte det lattaste. Stédgrupper finns
inte, lakare och skoéterskor ar inte lika erfarna som i stora stader dar
specifika mottagningar finns och resor till stallen dar "hjalp" finns
kostar for mycket sa man har helt enkelt inte rad.

Den svenska smittskyddslagen ar absurd och leder sakert i en hel del
fall att HIV-patienter inte séker vard vid eventuella
kénsjukdomssymptom da de &r mer bekymrade 6ver lagstiftningen an
sin egha halsa.

Det kanns som att "homovarlden" har svikit oss HIV+. Det ar tabu att
tala om sin HIV daven med homosexuella man. Naivitet och férdomar
forekommer i mycket stor utstrackning. Vi har blivit en osynlig
minoritet i minoriteten.

Det svenska regelverket ar galet och sjukt. Att inte fler tar livet av sig
ar ett under. Psykiskt sjuka kan ga fria pa gatan, men nar en hiv-
manniska gar ut pd gatan och har sex med andra mén d& ska de Iasas
in och brannas pa bal. Verkligen mérklig situation. Man blir paranoid
och skulle polisen ringa pa hemma hos mig sa skulle jag trilla ner déd
pa hallmattan for att antagligen nagon angivit mig och jag vet vad som
hander. Man ar rattslds. Jag har sett det pa nara hall ett par gadnger. En
golddigger letar upp en hiv-kille, anmaler och har ett par hundratusen
som i en liten ask. Galet, galet, GALET!

Det tog ett tag att inse att jag var hivpositiv, néstan ett halvar. Trodde
chocken skulle komma med en gang, men det var en kort chock efter 9
man.

Fan! Nar kommer det att ta slut? (HIV situationen)
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Fick mitt hiv+ pa telefon. Man bér alltid ha kontakt med kurator efter
positivt besked. Natverksgrupper via kuratorn/ldakare bdr kunnas
mojliggdras.

Jag bor "ute i landet" och kanslan av ensamhet och isolering ar stark.
Min doktor ar ny, ej fardig med sin specialisering, och kan darfér sallan
svara pa fragor utan att ringa Venhalsan och frdga. Min angest och
oro beméts av min ldkare med attityden, "HIV &r ett kroniskt tillstand
sa darfor ska du inte deppa ihop"

Finland
De flesta har skrivit ner sina kanslor kring hiv samt aven kring
problematik kring sexualitet, relationer samt svarigheter med att finna en
partner. Vidare kan sammanfattas féljande:
e Upplevelse av ensamhet, depression och radsla for framtiden
e Svarigheter med att fa tillgang till psykologiskt och psykiatrisk vard
samt generella asikter, bade positiva och negativa, kring varden av
hivpositiva fran tandlakare, ldkare och skéterskor.

Island
De kommentarer som getts &r generella pa sjélva enkéten.
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For fragor kring undersékningen
Kontakta NordPol eller Hiv-Sverige

The co-operative body of the Nordic umbrella-
organisations for HIV-positive people

nordpol@hiv-sverige.se

NordpPal

Tjurbergsgatan 29, 118 56

MIV-SVERIGE ierzens™ "

RIKSFORBUNDET FOR HIVPOSITIVA WWWw. hiV'Sverige. se
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