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Ny information som tillkommit efter att denna rapport gavs ut:

Det finns ingen risk f6r verféring av hiv vid sexuella kontakter, om personen med
en hivinfektion har vilbehandlad hiv, dven da kondom inte anvands. Det visar den
senaste forskningen om smittsamhet vid behandlad hivinfektion. Darmed finns det
numera inga krav pa att en person med vélbehandlad hiv informerar sina
sexualpartner om hivinfektionen. Det ér alltid den behandlande lakaren som gor den
medicinska bedémningen och anpassar férhéllningsreglerna. For mer information se
Smittsamhet vid behandlad hivinfektion. (2019-11-19)
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Forord

Denna rapport har tagits fram med syfte att fa fordjupad kunskap om erfarenheter
och upplevelser av kommunikation kring forhallningsregler och smittsamhet bland
personer som lever med hiv.

Utgangspunkten for rapporten ar Folkhalsomyndighetens arbete med den nationella
strategin mot hiv och aids och vissa andra smittsamma sjukdomar, samt
uppfoljning av kunskapsunderlaget ”Smittsamhet vid behandlad hivinfektion”. |
kunskapsunderlaget fran 2013 konstaterades att risken for hivoverforing vid
vaginala och anala samlag ar mycket lag om den hivinfekterade parten uppfyller
kriterierna for en valinstélld behandling. Detta foranledde att behandlande lakare i
enlighet med Socialstyrelsens skrivningar kan meddela de hivpatienter som
uppfyller kriterierna undantag fran den forhallningsregel som innebér
informationsskyldighet gentemot sexpartner.

Rapporten kan bidra till 6kad kunskap bland infektionslékare, civilsamhéllets
organisationer och andra preventérer kring hur smittskyddslagens
forhallningsregler paverkar personer som lever med hiv. Resultaten kan ocksa
paverka livssituationen for personer som lever med hiv genom okad tydlighet kring
och tydligare majlighet till provning av de individuella forhallningsreglerna.

Det &r professor Anette Agardh och doktorand Tobias Herder vid Socialmedicin
och global hélsa, Institutionen for kliniska vetenskaper, Lunds universitet, som
genomfort intervjustudien. Rapporten har utarbetats av utredarna Kristina
Ingemarsdotter Persson och Klara Abrahamsson under ledning av enhetschef
Louise Mannheimer pa enheten for sexuell hélsa och hivprevention.

Folkh&lsomyndigheten, 2018

Britta Bjorkholm
Avdelningschef Smittskydd och Halsoskydd
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Sammanfattning

| smittskyddslagen regleras réttigheter och skyldigheter som for personer som lever
med hiv innebaér att de ska fa individuellt utformade forhallningsregler av sin
behandlande lakare. Férhallningsreglerna kan bland annat vara “’skyldighet att
informera sexualpartner om smittbararskap” samt ’skyldighet att vid sexuella
kontakter iaktta ett beteende som minimerar risken for smittspridning”. Under
senare ar har flera studier starkt kunskapen om att antiviral behandling avsevart
minskar smittsamheten och darmed risken for hivoverforing. Den behandlande
lakaren kan sedan 2013 undanta individer fran informationsskyldigheten gentemot
sexualpartner, forutsatt att lakaren bedomer att det inte finns ndgon beaktansvard
risk for hivéverforing.

Syftet med studien var att fa fordjupad kunskap om erfarenheter och upplevelser av
kommunikation kring forhallningsregler och smittsamhet bland personer som lever
med hiv. Den 6vergripande fragestallningen var:

Hur uppfattar och paverkas personer som lever med hiv av
forhallningsreglerna och andra konsekvenser av den nya kunskapen om
minimal smittsamhet vid valbehandlad hivinfektion?

Studien ar en kvalitativ intervjustudie som genomférdes i Sverige mellan november
2017 och april 2018. Analysen av intervjuer med tolv personer som lever med hiv
resulterade i ett dvergripande tema, Att sjalv behdva navigera mellan regler,
information och verklighet, och fem underteman. Det dvergripande temat speglar
den mangd information och uppgifter som personer som lever med hiv standigt
maste forhalla sig till. Regelverk och fakta &r inte alltid &r tydliga for dem och
ibland till och med motségelsefulla. De fem underteman som analysen resulterat i
ar att personer som lever med hiv:

o finner trygghet hos personal pa infektionskliniken

o behdver ta ansvar for sin egen kunskap

o forhaller sig standigt till regelverk och lagar

e jamfor och har viktiga utbyten med andra personer som lever med hiv
o kanner frustration éver otydlig kommunikation om hiv.

Studien ger en bild av ett komplicerat férhallande mellan lagstiftning, rattsfall,
information man far och kunskap man inhamtar, vilket skapar utmaningar i den
egna verkligheten och vardagen for personer som lever med hiv i Sverige.
Intervjupersonernas erfarenheter indikerar brister i rutinerna for formedling av
information och kunskap vid infektionsklinikerna, och intervjupersonerna
efterfragar tydligare information fran bade halso- och sjukvard och andra
samhéllsinstanser.

I likhet med en tidigare studie genomford av Folkhdlsomyndigheten visar
intervjustudien att det finns personer som lever med hiv som inte uppfattar att de
har fatt forhallningsregler eller inte kanner till delar av forhallningsreglerna.



Intervjupersonerna beskriver att diagnostillfallet ar en tid da man befinner sig i
kris, nagot som kan paverka mottagligheten av information.

Den nya kunskapen om behandlingens effekt pa smittsamheten och mgjligheterna
till undantag fran informationsskyldigheten beskrivs dvergripande som en lattnad.
Samtidigt finns en frustration 6ver hur mgjligheten till undantag kommuniceras.
Otydlig terminologi forsvarar exempelvis i diskussioner om smittsamhet med
partner och andra, eftersom manga upplever det svart att 6versatta informationen
om teoretisk risk for hivoverforing till forutsattningar i praktiken. Aven om
mojligheten till undantag fran informationsskyldigheten gentemot sexpartner
upplevs som positiv, ger flera intervjupersoner en problematisk bild av
informationsskyldigheten i sig. Flera upplever att smittskyddslagen lagger det
preventiva ansvaret nastan uteslutande pa personer som lever med hiv.

Resultaten fran denna studie kan bidra till battre forutsattningar for personer som
lever med hiv i form av tillgang till kunskap och stod for att kunna hantera
forhallningsreglerna. Behandlande lékare, och annan vardpersonal, behéver
reflektera kring kunskapen om minimal smittsamhet vid vélbehandlad hivinfektion
och kunna vara ett stod for patienter i fragor som ror informationsskyldighet.
Behoven av information och diskussion kan variera beroende pa hur lange en
individ levt med hiv och den enskildes erfarenhet och formaga att kommunicera
kring sin infektion nar sa kravs. Infektionsklinikerna bor systematiskt
kommunicera kring forhallningsreglerna, anpassat till individens behov och
onskemal. Det finns goda forutsattningar for det, eftersom tilliten till lakare och
sjukskaterskor pa infektionsklinikerna generellt ar hog.



Summary

Experiences of communication about the rules of conduct
and infectiousness among people living with HIV in
Sweden: Results from a qualitative interview study.

The Communicable Diseases Act regulates rights and obligations for individuals
living with HIV and states that they shall receive individually formulated rules of
conduct from their treating physicians. The rules of conduct may include, among
other things, the "obligation to inform sexual partners about the infection™ as well
as "the obligation to minimize the spread of infection™ in sexual relations. In recent
years, several studies have provided supporting evidence that antiviral treatment
significantly reduces infectiousness and hence the risk of HIV transmission.
Treating physicians can provide exemptions to individuals living with HIV from
the obligation to disclose their HIV status to sexual partners provided that the
physician assesses that there is no significant risk of HIV transmission.

The aim of the present study was to gain in-depth knowledge of the experiences
and perceptions of communication about rules of conduct and infectiousness
among people living with HIV. The overall research question was:

How do people living with HIV perceive, and how are they affected by, the
rules of conduct and other consequences of the new knowledge about minimal
infectiousness in well-treated HIV infections?

This is a qualitative interview study conducted in Sweden between November 2017
and April 2018. The analysis of 12 interviews with people living with HIV resulted
in the overall theme “Navigating between rules and reality” and five categories.
The overall theme reflects the amount of information and facts that people living
with HIV must constantly relate to in their daily lives. Rules and facts are not
always clear to them and are sometimes even contradictory. The five categories
show that people living with HIV:

o find safety in staff at the infection clinic,

¢ need to take responsibility for their own knowledge,

o must constantly adhere to regulations and laws,

e compare and have important exchanges with other people living with HIV, and
o feel frustrated by unclear communication about HIV.

This study provides a picture of a complicated relationship between legislation,
court cases, information, and knowledge. These issues create challenges in the
individual’s everyday life among people living with HIV in Sweden. The
interviewees indicate shortcomings in routines for the diffusion of information and
knowledge from the infectious-disease clinics, and the study participants demand
clearer information from both healthcare and other sectors of society.
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In accordance with a previous study conducted by the Public Health Agency of
Sweden, this interview study shows that there are people living with HIV who do
not perceive that they have been provided with rules of conduct and that there are
those who do not recognize parts of these rules of conduct. The participants
describe the moment of receiving a HIV diagnosis as a time of crisis, and this
might affect their ability to fully grasp all of the information they are given.

Knowledge about the effects of antiretroviral treatment on infectiousness and the
possibilities for exemption from the obligation to inform sexual partners is
described as a relief. At the same time, there is frustration about how the possibility
of exemption is communicated. Unclear terminology hinders discussions about
contagiousness with partners and others, as many participants find it difficult to
translate the information about the theoretical risk of HIV transmission to the
actual risk in practice. Although the possibility of exemption from the obligation to
inform sexual partners is perceived as positive, several interviewees give a
challenging picture of the obligation itself. Their experience is that the obligation
for preventive measures is, according to the Swedish Communicable Diseases Act,
almost exclusively imposed on persons living with HIV.

The results of this study can contribute to improved conditions for people living
with HIV in terms of access to knowledge and support in order to be able to
comply with the rules of conduct. Treating physicians, and other health care staff,
need to reflect on the knowledge of minimal infectiousness in well treated HIV
infection and support patients regarding questions relating to the obligation to
disclose their HIV status to sexual partners. The need for information and
discussion can vary depending on the time of diagnosis and the individual’s
experience of and ability to, when needed, communicate about his or her infection.
Communication about rules of conduct should be systematically initiated by the
infectious-disease clinics and be adapted to the individual's needs and wishes. The
preconditions for this are good because trust in physicians and nurses at the
infectious-disease clinics is generally high in Sweden.

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



Bakgrund

Hivinfektion betraktas idag som en allmanfarlig sjukdom och omfattas darmed av
smittskyddslagen (SFS 2004:168). | smittskyddslagen regleras individens
rattigheter och skyldigheter, och fér personer som lever med hiv innebér detta att
de ska fa individuellt utformade forhallningsregler vid diagnos.
Forhallningsreglerna kan bland annat vara “’skyldighet att informera sexualpartner
om smittbérarskap” samt “skyldighet att vid sexuella kontakter iaktta ett beteende
som minimerar risken for smittspridning”. Dessa forhallningsregler ska meddelas
skriftligt och tas in i patientjournalen (4 kap. 2 §). Patienten ska &ven informeras
om mojligheten att fa forhallningsreglerna omprévade av smittskyddslakaren

(4 kap. 3 8). Formuleringen “att iaktta ett beteende som minimerar risken for
smittspridning” innebar for sexuellt 6verforbara infektioner att kondom ska
anvandas (prop. 2003/4:30, s. 225).

Ett antal studier har under senare ar successivt starkt kunskapen om att antiviral
behandling avsevért minskar risken for hivoverforing. HPTN 052-studien fick stor
uppmarksamhet nar den publicerades 2011, och visade att tidigt insatt behandling
innebar 96 % lagre risk for dverforing av hiv mellan serodiskordanta par, dar en av
parterna har hiv (1). Nagra ar senare, 2016, publicerades resultatet frin PARTNER-
studien som hade foljt 1 166 serodiskordanta par som rapporterade samlag utan
kondom mellan 2010 och 2014, dar en av parterna levde med hiv med en virusniva
under 200 kopior/ml. Inga fall av hivoverforing hade iakttagits bland de 888
heterosexuella par eller 340 par man som har sex med man (MSM) som deltog i
studien (2). Vid konferensen IAS 2017 presenterades ocksa resultat fran studien
Opposites Attract som foljt homosexuella man i par dér en partner lever med hiv
och star pa effektiv behandling. Studien visade att ingen hivoverforing skett vid
nagot av de nara 17 000 tillfallen som det uppskattades att paren haft analt samlag
utan kondom (3).

Smittskyddsinstitutet (sedan 1 januari 2014 Folkhalsomyndigheten) tog
tillsammans med Referensgruppen for antiviral terapi (RAV) 2013 fram
kunskapsunderlaget ”Smittsamhet vid behandlad hivinfektion” med tillhérande
bakgrundsdokumentation, till f6ljd av det nya kunskapslaget om hur antiviral
behandling paverkar smittsamheten hos personer som lever med hiv. |
kunskapsunderlaget framgar foljande bedomning av risken for 6verforing av hiv
vid vaginala och anala samlag vid valinstalld* behandling (4):

! Foljande kriterier skall vara uppfyllda:
—  Virusnivan i blodplasma ska kontinuerligt vara lagre an 50 kopior/ml, vilket ska ha verifierats
vid minst tvd pd varandra féljande virusmatningar utférda med 3—6 manaders intervall.
—  Patienten ska bedémas ha kontinuerligt hog behandlingsféljsamhet.

—  Uppfoljning av virusnivder och féljsamhet ska ske regelbundet enligt RAV:s riktlinjer, d.v.s. 2—
4 ganger per ar.

11
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e Smittrisken ar minimal vid vaginala och anala samlag om den hivinfekterade
parten har en vélinstalld antiviral behandling och kondom anvénds under hela
samlaget.

e Smittrisken ar a&ven mycket 1ag vid vaginala och anala samlag om den
hivinfekterade parten har en vélinstalld behandling och kondom inte anvénds.

e Ovanstaende galler vid varje enskild sexuell kontakt och vid upprepade
kontakter dver langre tid (ar) samt oavsett om den hivinfekterade parten ar
kvinna eller man och oavsett om den hivinfekterade parten ar penetrerande
eller mottagande i sexualakten.

I samband med att kunskapsunderlaget presenterades publicerade Socialstyrelsen
ett fortydligande, ”Den behandlande lakarens och enskilde individens ansvar vid
pagaende behandling mot hivinfektion”, dér de konstaterade att:

Redan vid misstanke om att n&gon bar pé en allmanfarlig sjukdom ska den
behandlande ldkaren ta stéllining till vilka forhaliningsregler som &r lampliga.
Forhaliningsregler ska alltid vara individuellt utformade och fortlépande
omprovas. Smittskyddslagen férutsatter att kondom anvands vid sexuellt
overforbar sjukdom (prop. 2003/04:30, sid. 225). Om behandlande lakare vid
denna prdvning anser att det inte féreligger en beaktansvard risk for
smittodverforing, kan han eller hon géra bedémningen att den patient som har
en hivinfektion inte ar skyldig att informera en sexualpartner om sitt
smittbararskap.

I en situation déir det uppstar en beaktansvérd risk for smittodverforing (“reell risk”
prop. 2003/04:30 sid. 98), maste den som bar pa hiv pa eget initiativ informera om
risken for blodsmitta — oavsett vilka forhallningsregler hen har fatt av sin
behandlande l&kare. Det kan rdéra sig om situationer dar andra riskerar att komma i
kontakt med den infekterade personens kroppsvatskor vid provtagning,
tandlakarbesok, sex med risk for blédning eller slemhinneskada m.m. (5)

Socialstyrelsens fortydligande innebaér i praktiken att behandlande lakare idag kan
undanta individer fran informationsskyldigheten gentemot sexualpartner, forutsatt
att lakarens bedémning &r att det inte finns nagon beaktansvard risk for
hivoverforing.

I Sverige anses majoriteten av diagnostiserade personer med hiv ha vélinstalld
behandling. Ar 2016 var Sverige det forsta landet som officiellt ndtt UNAIDS 90-
90-90 mal. | Sverige uppskattades i december 2015 att 90 % av alla personer med
en hivinfektion ocksa hade en diagnos och av dem stod 95,1 % pa behandling. Av
dem som statt pa behandling i 6 manader hade 94,7 % en virusniva pa 50 kopior/ml
eller lagre (6).

Kunskapslaget

Internationellt finns ett antal studier som undersckt lagstiftningars paverkan pa
personer som lever med hiv och hivnegativa personer. Kanadas lagstiftning ar lik
den svenska da personer med en hivdiagnos maste informera sina partner innan
sexuella praktiker som innebér “’signifikant risk”, och gor man inte det riskerar man
atal, oavsett om en hivoverforing skett eller inte (7). Studier har visat att detta



rattslage kan paverka exempelvis vardnyttjandet. En studie fann att
informationsskyldighet och oro dver att atalas i framtiden haft negativ inverkan pa
viljan att testa sig for hiv i vissa grupper av man som har sex med man (8). 1 en
tidigare kanadensisk studie sags daremot ingen forandring i hivtestningstrender
eller diagnoser efter medial uppmarksamhet kopplat till informationsskyldighet.
Daremot visade studien att det hade en negativ inverkan pa personer som lever med
hiv och deras vardnyttjande rérande sexuell halsa (9).

| Sverige ar tidigare forskning pad omradet begransad. En studie av sociala natverk
for familjer med ursprung i Afrika dér en eller bada foraldrarna lever med en
hivdiagnos i Sverige, visar att felaktiga forestallningar om
informationsskyldigheten férekommer i gruppen. Sex av de 47 studiedeltagarna
kande exempelvis inte till att sexualpartner ska informeras enligt smittskyddslagen
och tolv deltagare trodde att myndigheter maste informeras. | studien lyfts personal
pa infektionsklinikerna och socialtjansten som viktiga personer for
studiedeltagarna, eftersom de &r en lank till det svenska samhallet. Alla utom en
uppgav att nagon i personalen pa infektionskliniken var en viktig person for dem
(10).

Det finns fa kvalitativa studier som berdr hur personer som lever med hiv paverkas
av den svenska smittskyddslagen. Christianson et al. (11) visar i sin studie av unga
som lever med hiv i Sverige att d&ven om smittskyddslagen upplevs som ett stod i
form av tillgang till vard, sa innebar den mestadels en borda i form av
inskrankningar. Denna bild aterkommer i en studie som fokuserar pa migranter
som lever med hiv i Sverige och deras méte med varden, dér studiedeltagarna
uttrycker uppskattning for tillgangen till behandling, men stora utmaningar med
informationsskyldigheten och diskriminering i métet med varden utanfor
infektionskliniken (12).

13
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Syfte och fragestallningar

Syftet med studien var att fa fordjupad kunskap om erfarenheter och upplevelser av
kommunikation kring forhallningsregler och smittsamhet bland personer som lever
med hiv. Den 6vergripande fragestallningen var:

Hur uppfattar och paverkas personer som lever med hiv av forhallningsreglerna
och andra konsekvenser av den nya kunskapen om minimal smittsamhet vid
vélbehandlad hivinfektion?

Studien amnade ocksa besvara delfragestallningarna:

o Vilka erfarenheter och upplevelser av kommunikation med behandlande lakare
kring smittsamhet vid valbehandlad hivinfektion har personer som lever med
hiv i Sverige?

o Vilka erfarenheter och upplevelser av kommunikation med behandlande lakare
kring undantag fran informationsskyldigheten har personer som lever med hiv
i Sverige?

o Vilka erfarenheter och upplevelser av kommunikation med sexualpartner och
andra kring hivstatus, smittsamhet vid valbehandlad hivinfektion och
informationsskyldigheten har personer som lever med hiv i Sverige?



Metod

Studiedesign

Studien dr en kvalitativ intervjustudie som genomfordes i Sverige mellan november
2017 och april 2018. For att uppna ett rikt studiematerial har forskargruppen stravat
efter en bredd i urvalet av intervjupersonerna vad galler ett antal
bakgrundsvariabler. Inkluderingskriterier for att delta i studien var att vara bosatt i
Sverige, leva med en hivdiagnos och kunna uttrycka sig vél pa svenska eller
engelska.

Intervjupersonerna rekryterades framst genom en nationell enkét till personer som
lever med hiv i Sverige som genomférdes av Folkhalsomyndigheten under hosten
2017. Nagra tillkom genom snobollsurval fran intervjupersonerna och nagra horde
av sig till forskargruppen efter att de natts av information om studien via
patientorganisationerna. Representanter fran malgruppen personer som lever med
hiv har konsulterats i studieplaneringen, genomférandet och analysen.

Datainsamling

Personer som uttryckte sitt intresse att delta i studien fick information om studien
(se bilaga 1) skriftligt pa svenska eller pa engelska varefter intervjun bokades.
Intervjuer genomfoérdes vid personligt méte i Stockholm, Géteborg eller Malma,
alternativt via videosamtal eller telefon nér intervjupersonerna foredrog det. Innan
intervjun paborjades gick intervjuaren igenom informationen tillsammans med
intervjupersonen och darefter inhdmtades muntligt informerat samtycke.

Intervjuerna spelades in och féljde en semistrukturerad tematiserad intervjuguide,
se bilaga 2 (13). Intervjuerna inleddes med introduktionsfragor av allméan karaktar
sdsom “Hur upplever du att det pratas om hiv i Sverige idag?” varefter
intervjuguidens centrala teman lyftes. Innan intervjun avslutades fick
intervjupersonen mojlighet att lagga till sadant som hen 6nskade komplettera
intervjun med. Intervjuerna varade mellan 41 minuter och 1 timme och 35 minuter.

Analys

For att besvara studiens fragestallningar foljde analysen stegen i kvalitativ
innehallsanalys. Valet av kvalitativ innehallsanalys méjliggjorde en strukturerad
analys av deltagarnas erfarenheter och upplevelser med utgangspunkt i de
transkriberade intervjuerna. Studien hade i huvudsak en induktiv analys pa sa satt
att forskarna utgick fran det insamlade materialet for att finna en teoretisk
forstaelse for det undersokta fenomenet (14, 15). For behandling av
intervjumaterialet anvandes programmet MAX QDA (version 12.3.2). Verbatim
transkribering genomfordes for varje intervju i sin helhet i ndra anslutning till att
intervjun genomforts. Reflektioner eller memon nedtecknades bade i samband med
intervjun och under transkribering. Transkriberingen kontrollerades mot
inspelningarna av en andra person fran forskargruppen.
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Hela texten lastes igenom upprepade ganger och meningsharande enheter
markerades varefter de sammanfattades i kondenserade meningsbarande enheter.
Exempel pa denna process visas i figur 1.

Figur 1. Exempel pa kondensering och kodning

Meningsbarande enhet

Kondenserad meningsbarande
enhet

Koder

det kénns valdigt skont.

Nej men det ar ju valdigt skont liksom
och s&déra, och, ja, ja att det kdnns ju
bra att skoterskorna liksom, dom ar ju
valdigt pélasta liksom pd det, och dom,
ja, erhm, och dom stdr p& var sida s
att séga. Ja, sd att det, det kdnns, nej

Det ar valdigt skont att
sjukskdterskorna ar valdigt
pélasta och de stdr p& var
sida.

Skont att sjukskoterskorna ar
valdigt pdlasta

Sjukskoterskorna star pa vér
sida

Dérefter kodades de kondenserade meningsharande enheterna och koderna delades
utifran innehall in i kategorier och underkategorier. Kategorierna ar deskriptiva och
ligger néra det uttryckta innehallet i intervjuerna. Baserat pa kategorierna och
genom att géra upprepade analysrundor av intervjumaterialet och koderna togs ett
Overgripande tema och fem underteman fram. Tillsammans representerar de
forskargruppens tolkning av vad det ar intervjupersonerna uttryckt: den
underliggande meningen av meningshérande enheter, koder, underkategorier och
kategorier. | analysen av materialet diskuterades kategorier och teman med
representanter fran malgruppen. Analysprocessen fran koder till det Gvergripande

temat exemplifieras i figur 2.

Totalt resulterade analysen i 1 109 koder som sorterades i 11 kategorier och

26 underkategorier. | analysprocessen sorterades inte kategorier in sa att de blev
omsesidigt uteslutande i underteman. En kategori eller underkategori kan saledes
finnas representerad i ett eller flera underteman.

Kvalitativ trovardighet

Ett antal insatser gjordes for att sakerstélla studiens kvalitativa trovardighet (16). |
urvalet av intervjupersoner efterstravades en bredd i bakgrundsvariabler, sasom
intervjupersoner av olika alder, med olika bostadsorter och som levt med hiv olika
lange. Representanter fran malgruppen involverades bade i planering av studien
och under analysen sa att resultat och tolkningar kunde stammas av och diskuteras.
Kodning, kondensering och teman diskuterades kontinuerligt med andra i
forskargruppen och vid diskrepanser i tolkningen gjordes uppféljande
analysrundor. Resultaten stimdes &ven av med resultaten i den kvantitativa
enkatundersékning som Folkhdlsomyndigheten genomfdrde kring tillampning av
forhallningsregler hosten 2017 (17). Forskarens roll diskuterades kontinuerligt
inom forskargruppen for att sakerstélla en objektiv hallning till fragorna som

behandlades i intervjuerna.




Figur 2. Exempel pd analysprocessen fran koder till tema

Tema

Undertema

Kategori

Underkategori

Koder

Att sjalv behdva navigera mellan regler, information och verklighet

Moéter otydlig kommunikation om hiv

Att kdnna att kunskapen &r ett stod, men att otydligheten forsvarar

Att uppfatta kunskapsunderlaget
som bdde en styrka och
besvikelse

Skont nar kunskapsunderlaget
bekraftade forskningsldget

Kunskapsunderlaget ar PK

Besviken att kunskapsunderlaget var fegt

Kunskapsunderlaget blev ett erkannande

Dokumentet viktigt stod i argumentation

Att f3 olika besked frén olika hall
forvirrar

Man mdste forhalla sig till rykten om vad
som galler

Osdker om undantag galler

Osdker vad som galler med kondom

Onskvart om man gav samma bild

Vissa mottagningar mer 6ppna, andra
mer strikta

Lakarna sa olika saker till olika personer

Att kdnna att terminologin inte
speglar verkligheten

Terminologin héller kvar radsla for hiv

Vad betyder minimal, liten, férsumbar — i
praktiken?

Skont att ndgon pratar vanlig svenska

Budskapen &r vetenskapliga men
otydliga

Lakaren lyfter skillnad mellan teori och
verklighet

Lakaren mdste sdga sd

I praktiken finns det ingen risk

Att uppleva att informationsskyldigheten formedlar
en bild av hiv som "smittsamt”

Att uppleva att
informationsskyldigheten ger en
problematisk bild av hiv

Kollegor forstdr inte, hur ska d& andra
forsta?

Kondom och informationsplikt ger bilden
att hiv ar varre

Informationspliktens existens medfér
stigma

Informationsplikten motverkar
smittskyddslagens syfte

Informationsplikten har bidragit till
tystnad och stigma

Att undra varfér man ska beratta
nar det inte finns n&gon risk

Forr dog folk, d& funderade man inte
over informationsplikten

Om man ar omatbar finns ingen
anledning att beratta

Informationsplikten var relevant forr

Varfor ska man berdtta om man
anvander kondom och inte kan dverfora
hiv?

Varfor ska man bli uthangd nar det inte
finns ndn risk?
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Etiska Overvaganden

Informationen om studien kommunicerades med intervjupersonerna bade skriftligt
och muntligt for att sakerstalla att de forstatt vad deltagandet innebar innan
intervjun paborjades. Intervjupersonerna var anonyma och inga personuppgifter
eller kontaktuppagifter sparades efter att intervjun genomforts. VVarje deltagare
tilldelades en kod och informerades om mdjligheten att ndar som helst avbryta sitt
deltagande i intervjun.

Eftersom intervjuerna behandlade d&mnen som kan uppfattas som kansliga erbjods
intervjupersonerna kontaktuppagifter till organisationer som har stodverksamheter
for personer som lever med hiv. Intervjupersonerna informerades dven om
mojligheten att i efterhand kontakta forskargruppen om de skulle behéva stod. | de
fall dar det under intervjun visade sig att intervjupersonen behévde information om
amnen som berorts i intervjun gicks detta igenom efter att intervjun avslutats.

Studien har godkannande fran Etikprévningsnamnden i Stockholm
(dnr. 2017/981-31/2).



Resultat

Intervjupersonerna

Intervjupersonerna hade en geografisk spridning och var bosatta i mellersta och
sodra Sverige, bade pa mindre orter och i storre stader. Det var tva kvinnor och tio
man. Samtliga man kan kategoriseras som mén som har sex med méan. Fyra
intervjupersoner levde i en relation och tre hade barn. Medianaldern var 43,5 &r
(2571 ar). Intervjupersonerna hade levt med hiv mellan 2 och 27 ar och samtliga
hade vilinstalld behandling med ométbara virusnivaer. Fem av intervjupersonerna
hade fatt undantag fran informationsskyldigheten, medan tva var osékra.
Utbildningsnivan varierade i gruppen, och sex personer hade eftergymnasial
utbildning. Atta uppgav att de var fodda i Sverige, en var fodd i ett annat
europeiskt land och tre var fodda i lander utanfér Europa. Fyra intervjupersoner
hade nagon form av engagemang eller deltagande i en patientorganisation.
Intervjupersonernas oppenhet med sin hivstatus varierade dar nagon beskrev sig
som helt 6ppen, medan nagon endast var 6ppen infor vardpersonal. Vanligast var
att ha ett fatal nara vanner eller familj som kande till hivdiagnosen.
Bakgrundsvariabler for intervjupersonerna framgar av tabell 1.

Tabell 1. Bakgrundsvariabler for intervjupersonerna

Konsidentitet (N=12)

Man 10 (83 %)

Kvinna 2 (17 %)
Alder 25-71 &r (Median = 43,5 &r)
Ar sedan hivdiagnos 2-27 ar (Median = 7,5 &r)

Informationsskyldighet (N=12)

Undantagen 5 (42 %)
Ej undantagen 5 (42 %)
Oséker 2 (17 %)

Fodelseland (N=12)

Sverige 8 (67 %)
Europeiskt 1 (8 %)
Utomeuropeiskt 3 (25 %)

Utbildningsnivé (N=12)
Eftergymnasial 6 (50 %)

Gymnasial/motsvarande 6 (50 %)
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Att sjalv behdva navigera mellan regler, information och
verklighet

Analysen resulterade i ett évergripande tema, Att sjalv behéva navigera mellan
regler, information och verklighet, och fem underteman. Det Gvergripande temat
speglar den mangd information och uppgifter intervjupersonerna standigt maste
forhalla sig till i vardagen omgardade av regelverk och fakta som inte alltid &r
tydliga fér dem eller till och med ibland rent motséagelsefulla. De fem underteman
som analysen resulterat i ar att personer som lever med hiv:

e finner trygghet hos personal pa infektionskliniken

behover ta ansvar for sin egen kunskap

forhaller sig standigt till regelverk och lagar

jamfor och har viktiga utbyten med andra personer som lever med hiv

kanner frustration dver otydlig kommunikation om hiv.

Finner trygghet hos personal pa infektionskliniken

Intervjupersonerna ger en generellt positiv bild av sin relation med
infektionskliniken dér de &r inskrivna for behandling och uppféljning. De beskriver
att det ar en trygghet att komma till en mottagning dar personalen kanner en och
déar ens historia och halsoutveckling foljts under en langre tid. Samtidigt uttrycker
de som levt med hiv langre att det var béattre nar de inte behovde ga till
primarvarden for andra besvar.

D& kunde man ringa till [behandlande lékare] och da tog hon en akuttid s3 att
man kunde komma dit till henne och prata med henne och allting sant. S att

da slapp man ga till primdrvarden, va. Sa att darfor var det ju sd jatteskont att
hon visste allting om mig till sist.

Det ar stor skillnad mellan hur métet med infektionskliniken och den Gvriga varden
beskrivs. Mdtet med den Gvriga varden beskrivs som ett orosmoment, varifran de
flesta har daliga erfarenheter. Nagra uttrycker att det &r fran tand- och sjukvarden
de har de sdmsta erfarenheterna av bemgtande. Samtidigt beskrivs relationen till
just infektionskliniken och sarskilt med sjukskéterskorna dér i termer av véanskap,
fortroende och trygghet.

[sjukskoterskorna] &r mdna om en. Dom vill gérna héra hur man mér och allt
det hela. Och vad man g6r. Pratar en hel del privat och sddar. S3, det blir mer
som kompisar som man sitter och pratar.

Och vad betyder det for dig, att ha dom dér?

Det betyder ju jattemycket. Det blir ju inte det har opersonliga, att man bara ar
ett nummer. For det ar man ju i bérjan, dd &r man bara ett personnummer.
Men det méste jag sdga, [sjukskdterskorna] pd infektionen har ar kanon. Ett
jattefint bemotande frén forsta borjan.

Relationen med behandlande ldkare beskrivs mestadels som god och trygg.
Lakarna uppfattas som kunniga och professionella och vid flera tillfallen lyfts
lakares erfarenhet av forskning inom omradet som nagot positivt. Det finns dock



exempel pa nar personer bytt lakare eftersom relationen inte fungerat. En
intervjuperson beskriver ett samtal i samband med att férhallningsreglerna
overlamnats fran lakaren.

S3 da sa jag till honom ungefar “Ja, sd vad betyder det har for mig?” nér han
gav mig det har pappret. Jag visste ju i princip i detalj vad som stod dar. Och
da duckade han kan man saga for den fragan, vilket jag tyckte var lustigt. Han
sa: "Jamen jag sager varken det ena eller det andra men du ska lasa det har
och ta in det som stdr dar”, eller ndgot sént dar. Jag upplevde det som att han
duckade frén fr&dgan. Och jag kom som sagt inte s& himla bra 6verens med
honom. Jag var helt nysmittad och jag bytte sd smé&ningom lakare.

Intervjupersonerna beskriver samtal med lakaren framst om medicinering och
resultaten av provtagningar, men det forekommer &ven samtal av mer privat
karaktar. Bilden som férmedlas &r att man endast spenderar en kortare stund med
lakaren och darmed inte far samma typ av privata relation som med exempelvis
sjukskoterskorna.

For mig ar [behandlande lakare] en person som dvervakar att jag har mina okej
medicineringar. Personen kan inte géra ndgonting &t mina biverkningar,
personen kan inte géra ndgonting om min upplevelse kring hiv, personen kan
inte géra nanting kring samhallssituationen kring hiv.

Hur skulle du beskriva din relation med ldkaren?

Den ar valdigt bra, trygg och jag kdnner mig valkommen nar jag kommer. Vi
pratar som om vi ként varandra lénge. Och han frdgar mig saker. Men vi
spenderar inte sd mycket tid, en, tva, tre, fyra fr&gor och s&: "Ok, nu fér du ga
och ta dina blodprover”. Inget sarskilt viktigt.

Erfarenheterna av samtal om smittsamhet eller forhallningsregler med lakaren
skiljer sig at mellan intervjupersonerna. Medan nagra har haft upprepade samtal
som ror dessa @amnen med lakaren upplever andra att detta inte berdrts i ndgon
storre utstrackning. Nar det diskuterats ar det ofta pa intervjupersonens initiativ.

Och s3 stallde jag fragan till min ldkare, sd sager jag bara: "Jag vill veta, hur
pass smittsam ar jag egentligen?” “Ja, du ar nastan inte smittsam éver huvud
taget, for du ligger under 50.”

Har du pratat ndn gdng sedan dess med din ldkare kring forhéliningsreglerna?

Det tror jag nog vi har gjort, absolut allts3, d& i bérjan, helt klart. Det dar ar nét
som finns i nacken har, men jag kan inte exakt sdga vad vi pratade om. Men
nénting om det har att man maste beratta for sin partner om man har det. Det
vet jag att vi pratade om i bérjan, absolut.

Men det ar inget som kommit upp senare?

Nej, nej, absolut inte, inte pd sista tio dren i alla fall, det kan jag séga, absolut
inte. Det har det inte gjort.

Intervjupersonerna beskriver framst goda relationer med kuratorer och psykologer
vid infektionsklinikerna. Daremot diskuteras inte smittsamhet och
forhallningsregler regelbundet. Kuratorerna har gett ett stéd nar man har befunnit
sig i kris och detta uttrycks bland annat av intervjupersoner som berdattar att de inte
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skulle vara vid livet idag om det inte vore for det stod de fatt. Det finns ocksa de
som har negativa erfarenheter och i dessa fall har det rért sig om samtalsstdd som
upplevts som patvingat, ofta av lakaren. En intervjuperson beskriver ett
kuratorssamtal som var anordnat av lakaren, dar kuratorn ville fokusera samtalet pa
sex:

Ja, det begriper inte jag, jag menar, jag var ju gift. Ja, s& varfor han var
intresserad av det begriper jag 6ver huvud taget inte. . . "Hejdd”, sa jag bara.
S& gick jag. Sen fick jag ju hora av [behandlande lakare]: "Det gick inte s bra
hos kuratorn?” “Bra? Det gick jattebra!” sa jag. "Jag behdvde ingen!”

Trots enskilda negativa erfarenheter av kontakter med lakare och kuratorer ger
intervjupersonerna sammantaget en bild av att infektionskliniken upplevs som en
trygg plats dar man har goda relationer och tillit till personalen. Sarskilt
sjukskoterskorna lyfts som viktiga personer som man upplever bryr sig om en och
kanner en val. Daremot ar inte samtal kring smittsamhet och forhallningsregler
nagot man upplever aterkommer efter att man fatt forhallningsreglerna vid
diagnosen, savida man inte sjalv lyfter fragan. Med sjukskoterskorna beskrivs
mestadels samtal av mer privat karaktar.

Behdver ta ansvar for sin egen kunskap

Intervjupersonerna beskriver sig sjalv som palasta och kunniga om hiv. Samtidigt
ger de bilden av att den egna kunskapen ar nagot som de far ta ansvar for sjélva,
bade vad galler att inhamta kunskap och sedan forvalta och sprida den kunskap de
har. Bilden av att ha varit palasta om hiv redan innan sin diagnos aterkommer i
intervjuerna.

Jag har levt med hiv som en verklighet i hela mitt vuxna liv kan man saga. Jag
var med pd den tiden nar folk dog, jag hade pojkvanner som dog, p& 90- och
80-talet. . . . Och jag ser mig val sjdlv som ganska valinformerad, och var val
ganska valinformerad 1&ngt innan jag fick min diagnos och har ocks& haft en del
partners som har haft hivdiagnos.

Intervjupersonerna beskriver hur de aktivt haller sig uppdaterade om hiv. Detta
gors pa olika nivaer dar nagra beskriver att de aktivt foljer forskningslaget och
laser vetenskapliga artiklar medan andra far information fran sina vanner, hiv-
organisationer, internetsidor eller genom att fraga sjukvarden. Det som blir tydligt
genom intervjuerna &r att intervjupersonerna upplever att de till stor del sjélva
aktivt maste soka upp information.

I landet jag kommer fr&n, om du g&r omkring s ser du p& vaggarna "Hiv ar
verkligt, anvand kondom”. Om du kor bil sd ar dar skyltar "Hiv ar verkligt,
anvand kondom”. Till och med pd banken, var du &n g&r. S& nér du ska traffa
ndgon sd behdver du inte tdnka tvd génger innan du tar fram kondomen, om
du forstdr vad jag menar. I Sverige &r det inte alls s3, allt &r gémt. Du maste
grava och grdva innan du hittar vad du vill ha.

En utmaning som beskrivs ar att eftersom kunskapen om hiv inte upplevs som
tillganglig i Sverige, upplever de som lever med hiv att de far bara och formedla
kunskap om bland annat behandlingens effekt pa smittsamhet. Har finns en



motsattning mellan att man vill minska okunskapen i samhallet genom att sprida
kunskap om exempelvis smittsamhet vid behandling eller bara genom att
uppmarksamma hiv genom sin dppenhet. Samtidigt upplevs det som ett tungt
ansvar att bara.

De flesta sjukdomar pratar ju folk &ppet om. Man doljer liksom inte det, men
hiv déljer man. Och det ar tragiskt i sig sjalvt. Och det motverkar ju allting i
samhallet ocks, s jag ar ocks& en del i det, jag &r medveten om det.

Alltsd just dom tre grejerna kommer oftast upp alla tre nér jag pratar med
kompisar eller kollegor eller, ja, folk i allmanhet. For att det &r en ganska
central del. Oftast ar det just att folk undrar: “Jamen behandling, hur funkar
den?”. Manga tror fortfarande att det bara bromsar upp, att aids f& man i alla
fall och man dor for tidigt. Och d& blir dom: “Ja men gud, det &r ju jattebra att
man inte beh6ver do i fortid”. Och sen kommer d&: ”Ja men, hur l&tt &r det att
smitta d3, eller bli smittad?” Och da blir ju det naturligt liksom just det har med
valinstalld behandling och att man pratar om det och sen informationsplikten
kanner ju dom flesta till, men det &r ju valdigt manga farre som kanner till att
den, att man kan fa den borttagen.

Nagra intervjupersoner beskriver ocksa strategier for att forklara hur de har denna
kunskap, utan att behdva berétta om sin egen diagnos, eftersom de upplever att om
man vet for mycket om hiv sa blir folk misstanksamma. Ansvaret som
kunskapsformedlare beskrivs sarskilt tydligt i motet med sjukvarden dar man har
en informationsskyldighet. Nar vardpersonal moter en person som lever med hiv sa
upplevs de ta chansen att fa mer kunskap. Intervjupersonerna uttrycker en
forstaelse for detta och en vilja att 6ka kunskapen bland vardpersonal. Samtidigt
uttrycker de att ogenomtankta fragor kan bli for privata och att man ibland bara vill
vara patient med fokus pa det man soker vard for.

Hur kdnns det att behdva ta [rollen som kunskapsformediare]?

Jo, det &r lite trottsamt efter ett tag. S3 att jag gor inte det langre. Utan jag
kanner bara att jag . . . jag vill bara ta mitt blodprov sen vill jag liksom bara
gd. Jag orkar inte ta alla de héar fragorna.

Alltsd jag vill ju att kunskap ska spridas, for att férdomar och s& vidare minskar.
S3, & ena sidan gor det mig inte s& jattemycket, 3 andra sidan kan jag kénna
att, ja men, just som jag sa att, jag s6ker vard for ndgonting annat och vard
s6ker man inte bara for att det ar roligt utan for att man behdver det och da vill
jag kunna koncentrera mig pd det jag soker vard for och inte ndnting som inte
ar relevant for situationen. Sa det &r lite dubbelt.

Intervjupersonernas kunskap specifikt om kunskapsunderlaget och mgjligheterna
till undantag fran informationsskyldigheten verkar séllan komma fran deras lakare
eller fran infektionskliniken. Kunskapen har de istéallet fatt fran vanner, internet
eller hivorganisationer. De ger bilden att kunskap fran sjukvarden far man om man
fragar om det och ibland upplever de att svaret ges motvilligt.

Jag ringde upp dar jag hade fatt mitt besked och fr&gade sjukskéterskan dar
som efter mycket om och men forklarade att det &r 1&g smittsamhet. Men jag
har tankt pd det ratt nyligen att det var ganska mycket moralism dér ocksd, “Ja
ja, men glém inte bort att det anda kan 6verforas” och sddar, och jag ville bara
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ha ett rakt besked om liksom, innebdr det har talet att jag ar jattesmittsam,
eller lite smittsam, eller ndt mitt emellan? Men hon ville knappt ge mig den
informationen.

Sarskilt tydligt att man inte alltid far information om nyheter blir det i de fall dar
intervjupersoner inte ként till dokument eller riktlinjer. Under intervjuerna visade
det sig att vissa intervjupersoner inte kénde till kunskapsunderlaget, men de hade
anda en kunskap om hur behandling paverkar smittsamheten. Detsamma gallde
mojligheterna kring undantag fran informationsskyldigheten, hur rutinerna kring
det ser ut och ratten att fa sina forhallningsregler omprévade.

Namen det var, fick och fick, det var nog mer liksom, det var ju ingen som sa
det, att nu &r det s&har. Utan det var ju mer att jag sjélv kom p& det, i
nyheterna, eller jag laste om det pd natet eller ndnting. S& det &r nog ingen
som aktivt har sagt att nu har det éndrats, nu ar det sdhar.

Nej, det ar ingen som har berattat [om mdgjlighet till undantag] fér mig.

Vad ténker du kring det?

Varfor har dom inte berattat det?

Vem skulle ha beréttat det?

Min lakare, eller jag vet inte. . . . For att nu nar jag vet det och tanker liksom
kring mitt sexuella liv och hur skétsam jag ar i relation till min medicinering och
dyker upp pd mina provtagningar som jag ska. D& tycker jag att man hade
kunnat berétta det i alla fall. Sen att man da skulle f& det [undantaget] det &r
en annan frdga, da far man ju fylla upp de kraven som man méste.

Just nér det kommer till ny information uttrycker intervjupersoner att de tycker att
lakaren borde ha ett ansvar att formedla den informationen till sina patienter. Det
Iyfts ocksa att inte alla har mojlighet att sjalva soka efter information.

Nej, sd egentligen tycker jag nog att det ar lakarens sak att ta upp. For det ar
ménga, manga patienter sjélva som inte vet, det &r inte alla som tar reda pé s
mycket information som jag gor. Eller, kanske inte har méjlighet om man &r
nyanland eller inte kan spréket, eller ja, utsatt pd andra satt.

Nar det kommer till den egna kunskapen om att behandlingen idag &r sa effektiv att
valbehandlad hiv inte éverfors beskriver intervjupersonerna det som en léttnad,
trygghet eller gladje. De lyfter i intervjuerna hur de vid sin hivdiagnos i borjan
burit en oro dver att dverfora hiv till ndgon men att det nu 6vergatt i en trygghet att
man inte kan éverfora hiv. For nagra har dock aldrig den oron funnits, bland annat
eftersom man levt i relation med nagon som ocksa lever med hiv eller slutade ha
sex efter diagnosen.

Jag ar fortfarande valdigt tacksam att jag fick hiv 2014 och inte 2012 liksom.
For det innebar liksom en, ja, det var valdigt viktigt att ha en trygg, det var
liksom en nyckel till att kunna &nd& ha ett fortsatt bra sexliv . . .

P4 vilket sétt var det det?

For att jag kénde att jag, eftersom det inte finns ndn risk att, det fanns en
trygghet i mig sjalv att inte viruset kan 6verforas, och att jag borde rimligen
kunna ha sex pd samma villkor som om jag inte skulle ha viruset. Jag kan ténka
mig att om man har fatt viruset innan 2013 s& kan man kanske vara osaker hur
hog, eller hur 13g &r egentligen risken och det kan ju p&verka mycket, den viljan
till att ha sex eller inte ha sex. Och det tror jag ar viktigt.



Kan du komma ihdg vad det innebar for dig att forstd hur effektiv behandlingen
faktiskt &r?

Ja, men en lattnad s3klart. Ja, att verkligen veta att man har forskning i ryggen,
att man kan visa folk som inte tror att, ja men titta, det finns ju
forskningsresultat. Det &r inte bara ndnting man sager for att, ja vad ska man
saga, for att forsoka att f& det att verka battre &n vad det ar.

Forhdller sig standigt till regelverk och lagar

Att leva med en hivdiagnos innebér att standigt behdva forhalla sig till olika
regelverk och lagar. Det ar allt fran smittskyddslagen till rekommendationer om
graviditet. Vad galler forhallningsreglerna sa framgar skiftande erfarenheter kring
hur dessa har formedlats. Nagra av intervjupersonerna beskriver att de fick sina
forhallningsregler skriftligen i samband med diagnosen, andra upplever dem endast
som nagot som namndes. En person beskriver hur hen vid ett byte av behandlande
lakare fick vad hen tolkade som ett utdrag av lagtexter, nagot som upplevdes som
kréankande.

Men sen sd var det vid ndgot tillfdlle, sa fick jag en ny lakare vid ett lakarbesok.
Han plockade fram ett utdrag ur Sveriges lagbok, och skulle ha mig att skriva
under ndt liksom, att jag hade delgivits detta, och det var valdigt krankande
kommer jag ihdg. P3 ndgot satt sdg han det som att man var ndgon brottsling.
Men det sa jag sen direkt till min skoterska tror jag, att den dar lakaren vill jag
inte traffa igen.

Just att forhallningsreglerna vécker en kansla av att man uppfattas som kriminell
eller att man blir omyndigforklarad &r nagot som aterkommer i intervjuerna.

Och det blir ocksd stamplat som ndt som nastan ar halvkriminellt, eller jag
kande mig halvkriminell efter jag hade fatt mitt besked och laste pd om
informationsplikten och alla skrivningar om majligheterna till tvdngsisolering och
sd vidare.

Jag var nog ganska snabb pd att ha sex, men just det hér, kdnslan av att kdnna
sig kriminell har haft stor betydelse i radslan just vid sexuella kontakter. Att inte
behéva dokumentera varenda sak du sagt, pa print, p& sms, pd liksom
skarmdumpningar for att du ska kunna havda att jag har faktiskt sagt det har.

Det finns aven de som uppfattat det som att de fatt sina forhallningsregler fran
civilsamhéllets hivorganisationer. Andra beskriver att forhallningsreglerna ar nagot
som diskuterats i mindre omfattning med lékare, sjukskoterskor eller kuratorer.
Samtidigt beskriver intervjupersonerna att manga vid diagnosen befinner sig i kris
och att det ar svart att minnas vad som sagts.

S4 jag tror liksom att det var mer, hur ska man dverleva, kommer jag liksom att
jobba, jag menar det var livsfrdgor som var stérre an forhallningsregler da, mer
existentiella fragor, skulle jag sdga, som var viktigare i den stunden.

Jag tror att ndr man &r i den situationen ar man valdigt skor sd det hade inte
spelat ndgon roll vad de sager egentligen, men allting tolkas s& himla noga,
man granskar allas beteenden och ordval s& himla hart. I alla situationer nar
det galler ens egna frihet eller, jag tror till exempel det har att man kan
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tvéngsisoleras som star, det ar ndgot som man googlar fram direkt, och &r
ocks& sdhar jattehart for folk just vad man tycker om staten. Hur 1&ngt ska det
ga for att jag ska tvangsisoleras? Hur &r det har alltsd, om du inte far ratt svar,
eller hur det anvands s& blir det ocksa valdigt mycket hjarnspoken.

De flesta beskriver att det som formedlats tydligt &r att man behover informera
sexpartner och man maste anvanda kondom vid sex. | intervjuerna aterkommer
upplevelsen att forhallningsreglerna ar ndgot som namnts, men att man sedan
skaffat mer information genom att sjalv soka upp kunskap eller genom kontakten
med exempelvis hivorganisationer.

Jag tanker att om jag inte hade varit den jag ar s& att jag redan kanske hade
luskat ut de dar sakerna eller fatt reda p& dem i alla fall efterdt, s3 hade
[behandlande lakare] egentligen gjort ndgot fel tanker jag. Men jag har inte
heller fran borjan fatt mina informationsplikter p& papper eller print, jag har
inte alltsd fran forsta borjan fatt ndnting mer &n vaga ord.

Att forhallningsregler formedlas pa olika satt och med olika mottaglighet fran
patienten blir tydligt nar intervjupersonerna inte kanner till vissa forhallningsregler.
Detta kommer upp bland annat i relation till informationsskyldigheten.

Har ni pratat ndgot om de andra forhéliningsreglerna, alltsd att man méste
uppge det i vardkontakter och sddant?

Hur menar du nu?

Alltsd nér du gdr till tandidkaren till exempel, dé behdver du ocksd uppge

Jaha, nej, det har jag ingen, det hade jag ingen aning om. M&ste jag verkligen

det?
De som fatt undantag fran informationsskyldigheten fran sin lakare har alla utom
en sjéalva lyft detta med lakaren. En intervjuperson beskriver hur lakaren
informerade hen om majligheten till undantag, nagot hen inte visste var méjligt.
Samtidigt upplevde hen ocksa att ldkaren inte riktigt verkade veta vad som géllde.
Att fa undantag fran informationsskyldigheten, eller bara vetskapen om att det gar,
upplevs som en lattnad.

Men daremot nar det kom fram det har att man faktiskt kan slippa, ja, slippa ha
informationsplikten, d& ténkte jag att vad sként att man kan slippa liksom ga
omkring och ha déligt samvete nar jag vet att jag inte smittar.

Men intervjupersonerna ger samtidigt bilden av att om man en gang beréattat om sin
hivstatus sa vet folk i omgivningen om det.

Min bild ar i alla fall att det har vaxt fram en kultur i Sverige ur den har
tystnaden och stigmatiseringen som informationsplikten innebar. Det blev helt
enkelt for komplicerat for folk att hdlla p& och beratta. Darfor att man maste ju
vélja, antingen berattar man for en eller ocksd berattar man for alla. Man kan
inte bara beratta for vissa for d& sprider det sig ju.

En utmaning som intervjupersoner upplever med mgjligheten till undantag &r hur
man ska forhalla sig till att beratta om sin hivstatus for nagon man énskar inleda en
relation med. Man upplever det som en sak man forr eller senare behdver berétta,
men att det inte &r latt att avgora nar detta ska ske.



Men det &r fortfarande, just i och med alla férdomar, att det &ndd &r ndgonting,
det &r en kronisk sjukdom, s& personligen kdnner jag att skulle det vara s8 att
jag skulle kanna att jag, den har personen ar jag intresserad av och vill bygga
nénting mer med, sa vill inte jag borja en relation med en hemlighet. Men jag
tycker att det &r fantastiskt att informationsplikten &r, liksom att man kan f&
den borttagen, for det finns ingen, egentligen s& finns det ingen mening med
den i och med att man inte &r smittsam nar man star pa valfungerande
behandling.

Du kan inte hemlighdlla det hur I&nge som helst om du vill komma in i en
relation. Du kan hemlighdlla det s& lange det bara ar sporadiska traffar, men
den dagen det blir en relation, da kan du inte hdlla det hemligt langre for att,
hur skulle den personen reagera om han skulle upptacka [din hivstatus] i och
med att du méste ju ta dina mediciner.

Ett sétt att hantera svarigheterna med att beratta om sin hivstatus eller radslan att
det skulle spridas eller att bli anméld, har for nagra varit att helt sluta ha sex eller
bara ha sex utomlands. Man upplever ocksa att informationsskyldigheten &r nagot
som formedlar en felaktig bild av att hiv l&tt kan Overforas, vilket bidrar till stigma.

Och &ven om man kan f& informationsplikten avskriven sd &r det fortfarande s&
att informationsplikten, dess blotta existens tror jag, medfér att hiv forblir
stigmatiserat. Allts& dven dom som inte har ndgon kunskap alls, alla dom
kanner till informationsplikten och dom kanner till att man maste informera.
Och tankegéngarna tanker jag ar att, man ténker att informationsplikt, om den
finns, s maste den ju finnas av en anledning och d& méste det innebara att hiv
ar ndgot valdigt farligt och ndt som &r latt att Gverfora.

Nagot som ocksa beskrivs ar hur man forhaller sig till de rattsfall som pa olika sétt
uppmarksammats. Det ar tydligt att detta &r nagot de flesta som lever med hiv
foljer och haller sig uppdaterade om utifran sina egna forutsattningar. Medan nagon
uttrycker det som att man inte vill hamna i tidningen, kan andra ge detaljerade
uppgifter om enskilda rattsfall. I intervjuerna aterkommer att tidigare atal och hur
det har domts ocksa avgor vilka slutsatser man drar om sitt eget handlingsutrymme.

Det var liksom en bekraftelse pd att det svenska rattsvasendet gjorde den har
bedémningen av faktaldget. Och det var ju, skulle jag séga, en annorlunda
bedémning an vad genomsnittsldkaren gjorde. Och det tyckte ju jag var lite
anmarkningsvart.

Hur menar du d&?

Ja, det finns ju fortfarande ldkare som sdager att jag inte ska ha oskyddat sex.
Samtidigt finns det ju d& det har underlaget och en dom som, frdn 2013, d&
man hade mindre information, som sager att det inte innebar n&gon risk som &ar
vard att beakta, s& det blir ju lite konflikter dar.

Intervjupersonerna forhaller sig till de olika reglerna och tolkar dem utifran sin
formaga, men for nagra ar det inte helt klart vad som faktiskt galler. Kring
skyldigheten att anvanda kondom gors ocksa olika tolkningar utifran besked man
fatt. Nagra tolkar det som att kondom fortsatt alltid maste anvandas, nagra
uttrycker att kondom endast behdver anvéndas nar man med stéd av undantaget
inte berattat om sin hivstatus och nagra uttrycker att de inte riktigt vet vad som
géller varken med informationsskyldighet eller kondomskyldighet. Regelverket
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som omgardar hiv ar nagot intervjupersonerna beskriver att de standigt forhaller sig
till och paverkas av. | intervjuerna har det &ven kommit upp erfarenheter av att
hotas med anmaélningar, exempelvis nér man inte informerat en sexpartner om hiv
eftersom man har fatt undantag fran informationsskyldigheten, men dar sexpartnern
fatt kannedom om intervjupersonens hivstatus i efterhand.

Jamfor och har viktiga utbyten med andra personer som lever med hiv

Betydelsen av kontakten med andra personer som lever med hiv beskrivs olika av
intervjupersonerna, men generellt ser man det som att i borjan av diagnosen da man
kanner sig ensam finns méanga fordelar med att traffa andra for att fa ta del av deras
erfarenheter.

Det innebar att jag fick ett valdigt bra stod, till att acceptera det, komma &ver
det och att leva med det. Det innebar att jag blev bekvamare, ja, det byggde
upp mitt sjalvfortroende valdigt mycket. . . . Nar man tittar pd variationen av
ménniskor som har det s& &r det verkligen 1 till 100, A till 0. Och det var
verkligen sdhdr, okej, men han har ju levt med det i tio &r, wow, titta, han &r
skitglad, kommit 6ver det, accepterat det. Vannerna runt omkring honom ar
helt medvetna om det kanske, ja eller nej, jag vet inte, manga kanske. Det &r
accepterat, dom alskar honom fortfarande. Varfor skulle inte mina vanner
kunna gora det? Lite sa tanker man. Och det hjélper en ocksd att prata om det.

Nagra intervjupersoner beskriver sedan hur man blir klar med det initiala stodet
och att man ror sig vidare, kanske med ett fatal vanner som lever med hiv kvar.
Andra beskriver hur de fortsatt ha ett natverk av personer som lever med hiv runt
omkring sig som fyller en viktig funktion genom att erbjuda utbyten och dér man
kanner en gemenskap. Man uttrycker att andra som lever med hiv forstar vad man
gar igenom pa ett satt som inga andra kan forsta.

Och det var sd jakla skont, s& jag var [pé hivorganisationen] fem-sex ganger
och stormtrivdes. Men sen s& bara kande jag det att nej, jag ar fardig med det,
jag ar stark nog nu. S& nu javlar. Men sen s& behdll jag ju tvd kompisar. Nej,
det gjorde sd att man véxte fruktansvart starkt. For att dér var det, du kunde
prata om allt, allt, allt, allt. Det fanns inga tabu eller ndnting. . . . S& att det
sager jag att tack gode gud att han tog med mig dit ner, det var helt otroligt.

Det stodet man sjalv fatt fran andra personer som lever med hiv, och da framst
under den forsta tiden efter diagnosen, beskriver intervjupersoner att man nu ger
tillbaka genom att forsoka ge stod till andra nydiagnostiserade nér de behdver det.

Jag pratade med en kille i v8ras, han hade precis blivit smittad. Han ville ha
information, eftersom jag hade haft det s lange. Han fick det ingen
annanstans. Han médde jattedaligt och da chattade vi en hel del. Och da
pratade jag med, han hade, skulle precis borja, han hade inte bérjat med
medicinen da heller, han skulle bdrja med det och alltihopa d&. Sa han var ju
jatteorolig.

Med andra personer som lever med hiv diskuterar man allt fran dejting till
biverkningar av mediciner och information som man fatt fran lakaren eller andra
kéallor. Det beskrivs som en viktig kalla till kunskap och for att hitta strategier for
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vardagen. Det &r tydligt att man med andra personer som lever med hiv jamfor den
information man far fran sin lakare eller andra pa infektionskliniken.

Vad var det for erfarenheter ni jamforde?

N&, det var vad lakarna sa, och vad de sa till den personen och vad de sa till
mig och vad de sa till den andre. Vissa saker var valdigt olika, vissa saker var
mer strikt [p& min mottagning] men [pd vénnernas mottagning] sa var det lite
mer 6ppet.

Kanner frustration dver otydlig kommunikation om hiv

Intervjuerna visar att det finns en frustration bland intervjupersonerna éver hur
otydlig de upplever kommunikationen i Sverige. Detta exempelvis om smittsamhet
vid behandlad hivinfektion. Det kommer &ven fram manga exempel pa hur
intervjupersonerna méts av olika uppgifter och besked fran olika kéllor. Tydligast
blir kanske detta for kondomanvéndning och vilka uppfattningar det finns kring
skyldigheten att anvanda kondom.

Né&r det kommer till kunskapsunderlaget ”Smittsamhet vid behandlad hivinfektion”
(4) sa kande inte alla intervjupersoner till att det fanns, men pa ett eller annat satt
var samtliga valinformerade om behandlingens effekt pa smittsamhet. Nagra
uttryckte att de saknar information om detta tillgangligt for alla pa
infektionsklinikerna. Kunskapsunderlaget beskrivs som en lattnad och ett stod
genom att det gav ett officiellt dokument som man kan visa eller hanvisa till i
samtal med andra. Det ar framst de som har kontakt med nagon organisation som
ocksa kanner till och har last kunskapsunderlaget. Det som lyfts &r att terminologin
ar svartolkad, bade i kunskapsunderlaget och hos yrkesverksamma nar man
diskuterar smittsamhet. Att kunskapsunderlaget inte fullt ut erkanner att behandlad
hiv inte dverfors upplevs som en besvikelse. Man upplever ocksa brister i hur
kunskapen och materialet spridits.

Alltsd idag stér det minimal och liten eller 1&g risk och det &r en tolkningsfréga,
om personen &r radd spelar det ingen roll att det stdr dar, for att d& handlar det
om ndgot annat liksom, radsla och moral, den enda meningen som &r
egentligen av vikt i det dar dokumentet det &r att inte en enda person har
Gverfort hiv ndr man star pd valinstélld behandling. Det &r den meningen som
ar tung, resten ar egentligen rappakalja, men den meningen kan man anvanda.

Den gor mig valdigt frustrerad att, jamen, forskningen visar ju att det inte finns
ndgon som helst risk att 6verfora hiv vid valinstalld behandling. Men varfor kan
man dé inte g& ut och sdga det? Jo, for skulle det finnas ett enda fall s3, ja, vad
hander da? Alltsg, dd kan dom inte sdga, om det inte &r 150 % sakert s3 kan
dom inte gd ut och sdga det. Och det tror jag, alltsd det gor ju att det férsvaras
for oss som har hiv. . . . Allts det, det blir valdigt, det blir s& diffust och det blir
ett dilemma. Och det tror jag ocksa forstarker folks fordomar, eller att dom
hélls kvar.

Och det blir valdigt anstréngande att liksom med sina egna ord beskriva
forskningslaget. Det &r valdigt svart att i ord forklara vad det innebér, att det
rent teoretiskt kan finnas en risk men att den ar s liten att den inte, liksom,
behdver tas i beaktande. Det &r en svar sak att forklara fér manniskor.
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| vissa andra lander upplevs exempelvis information om smittsamhet vid
behandling kommuniceras tydligare och tidigare &n i Sverige.

Man &r djarvare i mdnga andra lander. I mdnga andra lander sd upplever jag
att man &r tydligare, hiv liksom, ar du pd omatbar nivé sd kan inte hiv
Gverforas. Men jag forstar ocksd, det ar en balansgang for man ska liksom
uttrycka sig vetenskapligt ocksd s& kan man inte heller konstatera en nollrisk.

Information fran sjukvarden om smittsamhet, kondomanvéandning och
informationsskyldighet formedlas pa olika satt, av olika personer och till olika
personer. Det upplever intervjupersonerna som en svarighet. Det gor ocksa att
rykten uppstar och far faste, bland annat om hur rutinerna ser ut kring att ge
undantag fran informationsskyldigheten. Att avgora vad som galler blir da upp till
individen.

Vi som lever med hiv pratar, och det debatteras. Vissa séger nej, du behdver

inte anvénda kondom, nej, du maste bara kondom. S& var och en kan tolka det

pd olika sétt. . . . S& nu vet jag inte egentligen vad reglerna sager, hur star det

till med reglerna? Maste jag beratta? Maste jag inte beratta? Det enda jag vet
ar sunt fornuft, att jag méste anvanda kondom.

En intervjuperson upplevde ocksa att tidigare sexuellt éverforda infektioner (STI)
bidragit till att lakaren inte gett undantag fran informationsskyldigheten.

Och sen sd har det val kanske varit sd att jag har varit lite smaslarvig och
lyckats dra pd mig andra STI:er och det har han vl d3 sagt lite pad ett
humoristiskt satt att, nja, du far nog vara lite mer skétsam innan jag sager
ndgot sant till dig.

| kontakten med infektionsklinikerna lyfts skillnaden mellan l&kare och deras
instéllning till hiv. Intervjupersonerna beskriver bland annat de éldre lakarna som
varit med under aidsperioden som lite mer strikta och att nyare l&kare har en annan
syn pa hiv, men ocksa att det generellt skiljer sig mellan lakare.

Den ldkaren jag hade . . . hon var ju jatteduktig, men hon var den hdrda
skolan: "Du far inte gora det, du far inte gora sd, du far inte géra det, du far
inte géra det”, alltsd lite s3. Men sen samtidigt var hon valdigt 6dmjuk. . . .

Men hur upplevde du det att hon var sédér hérd?

Jag tror att hon tyckte att det var for mitt eget basta. Hon har ju varit med s
lange med detta. Hon ville ju bara det basta och da kunde hon vara lite hard i
kanten s& att saga.

Aven faktiska regler och rekommendationer kan upplevas som motsagelsefulla.
Né&r det kommer till kondomanvandning lyfts exempelvis rekommendationerna att
inte anvanda kondom nar nagon 6nskar bli gravid som en motsagelsefull uppgift.

For lakarna rekommenderar en ju att skaffa barn pd naturlig vég numer, i och
med att man inte &r smittsam vid valfungerande behandling. Och d& har jag
fragat sdhar "Men okej, det kan ta ett forsok att bli gravid, det kan ta tio r att
bli gravid, och d& kan man alltsd ha oskyddat sex i tio 8r, i syfte att bli gravid,
for att det kan inte 6verféras?”, "Ja, det stammer”, "Men sen da? Nar man inte
ska bli gravid”, "Ja, d@ méste man anvanda kondom”, och det déar &r sd himla
motsagelsefullt. Att okej, s& att viruset tanker att, jamen nu férsoker dom
skaffa barn, s& NU sd &r jag snall. Det &r ndnting som jag inte kan forsta.



Diskussion

Analysen av intervjumaterialet resulterade i ett huvudtema: Att sjalv behéva
navigera mellan regler, information och verklighet. Att hitta ratt, och att gora ratt —
vilket ar vad de flesta intervjupersonerna efterstravar — staller hoga krav pa
individens férmaga att avgora vad som stammer och dra egna slutsatser utifran det
informationsflode och de motsagelser som de far fran olika kéllor. Har blir
utmaningarna sarskilt tydliga for personer som lever med hiv, eftersom brist pa
korrekt information om vad som ér rétt eller fel kan fa stora konsekvenser nar
forhallningsreglerna medfor en risk for pafoljder.

Resultatdiskussion

Denna studie visar att det for personer som lever med hiv i Sverige finns oklarheter
om vilka regler som galler och hur smittskyddslagen tillampas. Detta &r ndgot som
aven kommit fram i en tidigare svensk studie (10) samt i studier fran Kanada och
Storbritannien dar lagstiftningen ar liknande (7, 18). Aven om en behandlande
lakare ar konsekvent i sin kommunikation om forhallningsregler nas individen av
information aven fran andra lakare och sjukvardspersonal, bland annat genom
erfarenhetsutbyten med andra personer som lever med hiv. Att férhallningsregler
formedlas olika bekréftas ocksa av Folkhalsomyndighetens kvantitativa studie
»Tillampning av smittskyddslagens forhallningsregler vid hivinfektion” (17).

Precis som i den kvantitativa studien visar intervjustudien det anmarkningsvérda att
det finns personer som lever med hiv som inte uppfattar att de har fatt
forhallningsregler eller inte kanner till delar av forhallningsreglerna. Samtidigt ar
det viktigt att notera att intervjupersonerna beskriver att diagnostillféallet &r en tid
da man befinner sig i kris, nadgot som kan paverka hur man tar emot information.
Internationell forskning visar att hivdiagnosen kan leda till stress och trauma, i den
utstrackningen att det kan leda till posttraumatiskt stressyndrom (19-22). Detta kan
vara en av forklaringarna till att intervjupersoner uttrycker osakerhet om hur eller
om de fatt forhallningsregler. Darfor ar det viktigt att behandlande lakare foljer upp
och diskuterar forhallningsreglerna dven senare, nagot som intervjupersonerna inte
uppfattar gors konsekvent.

Intervjupersonerna upplever inte att de pa initiativ fran behandlande lakare eller
annan sjukvardspersonal diskuterat smittsamhet, informationsskyldighet eller
forhallningsregler i nagon storre utstrackning. Vid de tillfallen som beskrivs har det
framst rort kondomanvandning och informationsskyldighet till sexualpartner.
Intervjupersonernas uppfattning ar att nar smittsamhet diskuterats med skéterskor
och lakare ar det framst efter att de sjalva haft fragor eller initierat samtalet.
Samtidigt visar resultaten att det finns en tillit till och trygghet hos personalen pa
infektionsklinikerna, vilket ger goda forutsattningar for denna typ av samtal. Det
uttrycks bade dnskemal om och forvantningar pa att klinikerna ska forse en med
aktuell kunskap och information, exempelvis om majligheten till undantag fran
informationsskyldigheten. Den stdrsta tryggheten finns hos sjukskdterskorna, och i
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kontakten med behandlande l&kare varierar erfarenheterna. Genom att byta lakare
nér relationen inte fungerar sékerstéller personerna sjélva att de har en god och
trygg relation dven till sin behandlande lakare.

Den nya kunskapen om behandlingens effekt pa smittsamhet och mojligheterna till
undantag fran informationsskyldigheten beskrivs som en lattnad. Samtidigt finns en
frustration 6ver hur detta kommuniceras. Exempelvis forsvarar otydlig terminologi
i diskussioner om smittsamhet med partner och andra, eftersom manga upplever det
svart att 6versatta informationen om teoretisk risk till faktiska forutsattningar i
verkligheten. Aven om mojligheten till undantag upplevs som positiv ger flera
intervjupersoner en problematisk bild av informationsskyldigheten i sig. Adam och
kollegor menar att hivlagstiftning som informationsskyldighet riskerar att fa status
som den huvudsakliga forbyggande atgarden mot hivoverforing, istéllet for att
anvandas som en sista majlig insats (23). Detta stdds av Danziger (24) som menar
att Sverige nastan uteslutande lagt det preventiva ansvaret pa personer som lever
med hiv genom smittskyddslagen. Dodds och kollegor menar dessutom att det
finns en risk att hivrelaterade domar inom rattsvasendet forsvarar hivpreventiva
insatser eftersom det skapas en bild av hur saker bér vara — att personer som lever
med hiv vet om det och informerar om det, snarare an att riskutsatta och
risktagande malgrupper uppmuntras till att reflektera 6ver sin egen sexuella praktik
och sina sexpartners hivstatus (25).

Metodologisk diskussion

Kvalitativa studier ar lampliga for att fa en rik beskrivning av erfarenheter som kan
ligga till grund for andringar i insatser som ska sakerstalla tillgang till vard och
vardnyttjande i utsatta grupper (26). Darmed kan studien bidra till att starka vikten
av erbjudanden om vard- och stodinsatser till personer som lever med hiv i Sverige.

Intervjupersonerna ska inte ses som ett representativt urval av personer som lever
med hiv i Sverige, men de ar en heterogen grupp med skiftande bakgrund och
erfarenheter. En mojlig svaghet i urvalet ar att ingen man som endast har
heterosexuella erfarenheter och fa kvinnor finns med.

| forhallande till studiens fragestallningar uppnaddes fullgod informationsstyrka for
att genomfdra analysen (27, 28). Tydligt avgransade fragestallningar och en relativt
avgransad studiepopulation bidrog till detta.

Slutsatser

Studien ger en bild av ett komplicerat forhallande mellan lagstiftning, rattsfall,
information man far och kunskap man inhamtar, vilket skapar utmaningar i den
egna verkligheten och vardagen for personer som lever med hiv i Sverige.
Intervjupersonernas erfarenheter indikerar brister i rutinerna for formedling av
information och kunskap vid infektionsklinikerna, och de efterfragar tydligare
information fran bade hélso- och sjukvarden och i samhallet i stort. Majoriteten av
intervjupersonerna hade levt med hiv sedan tiden innan undantag fran



informationsskyldigheten blev mgjlig. De har saledes haft méten med behandlande
lakare och annan vardpersonal fore, under tiden och efter det att kunskapen kring
minimal smittsamhet vid behandlad hivinfektion blivit kdnd och foranlett
forandringar i behandlande l&kares tillampning.

Risken med otydligheter i kommunikation kring forhallningsreglerna i
smittskyddslagen ar att felaktigheter kan spridas, att rykten far faste och inte minst
att personer som lever med hiv beldggs med ett stort ansvar att sjalva kunna ta till
sig och tolka information for att sedan avgéra vad som galler for dem.
Intervjupersonerna ger en bild av att vilja géra ratt, men att avgora vad som &r ratt
forutsatter ocksa tillgang till korrekt och tydlig information som ges vid upprepade
tillfallen.

Resultaten fran denna studie kan bidra till battre forutsattningar for personer som
lever med hiv, i form av tillgang till kunskap och stod for att kunna hantera
forhallningsreglerna. Infektionsklinikerna bor systematiskt kommunicera kring
forhallningsreglerna, anpassat till individens behov och dnskemal. Det finns goda
forutsattningar for det, eftersom tilliten till lakare och sjukskéterskor pa
infektionsklinikerna generellt ar hog.
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Bilaga 1

Information till forskningspersoner i projektet ”Kvalitativ studie om
forhallningsregler for personer som lever med hiv”

Vi vill fraga dig om du vill delta i ett forskningsprojekt. | det har
dokumentet far du information om projektet och om vad det innebér att
delta.

Vad ar det for projekt och varfor vill ni att jag ska delta?
Folkhalsomyndigheten har under hosten genomfort tva enkatstudier rérande
forhallningsregler for personer som lever med hiv. Enkétstudierna ar del av
en uppfoljning av kunskapsunderlaget ”Smittsamhet vid behandlad
hivinfektion” som kom 2013. Som ett komplement till enk&tstudierna
genomfor Lunds universitet nu en intervjustudie med personer som lever
med hiv. Resultatet av studien kommer sammanstallas i en rapport till
Folkhdlsomyndigheten och ett manus for vetenskaplig publikation.

Forskningshuvudman for projektet ar Lunds universitet. Med
forskningshuvudman menas den organisation som ar ansvarig for studien.

Hur gar studien till?

For att fa en djupare forstaelse for hur personer som lever med hiv uppfattar
och paverkas av forhallningsreglerna och andra konsekvenser av
kunskapsunderlaget kommer vi intervjua 10-15 personer som lever med hiv
under november-december 2017. Intervjuerna kommer vara ungefar en
timme langa och spelas in. Under intervjun kommer vi stalla fragor till dig
rorande vilka erfarenheter och upplevelser du haft nar det kommer till att
kommunicera med andra, sasom din lékare, rérande bland annat smittsamhet
vid valbehandlad hivinfektion, forhallningsregler och
informationsskyldigheten.

Efter att inspelningen transkriberats och anonymiserats kommer den raderas.
Efter det kommer intervjun kodas och analyseras tillsammans med de 6vriga
intervjuerna.

Mojliga foljder och risker med att delta i studien

Eftersom intervjun kommer beréra &mnen som kan upplevas som kénsliga
och personliga kommer vi efter intervjun ge dig kontaktuppgifter till
organisationer som erbjuder stod i olika former. Skulle det vara sa att du
upplever nagot obehag kan du nar som helst avbryta intervjun. Du kan ocksa
valja att inte svara pa enskilda fragor. Om du efter att intervjun genomforts
kanner att du skulle vilja ha ytterligare stod kan du kontakta oss sa satter vi
dig i kontakt med lamplig organisation.

Vad hander med mina uppgifter?
Du kan under intervjun vara helt anonym. Inga personuppgifter eller
kontaktuppgifter kommer sparas efter att intervjun &r genomford. Efter att
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intervjun transkriberats kommer den anonymiseras och kodas och inga
uppgifter du ldmnar kommer kunna kopplas till dig som person.

Din intervju kommer behandlas pa sa satt att ingen obehorig kan ta del av
den och resultatet kommer presenteras pa ett sétt sa att inga enskilda
intervjupersoner kan identifieras.

Hur far jag information om resultatet av studien?

Om du 6nskar ta del av rapporten nar den ar klar sa kontakta ansvariga for
studien (se nedan). Detsamma géller om du vill ta del av eventuell
kommande vetenskaplig publikation.

Deltagandet ar frivilligt

Ditt deltagande ar frivilligt och du kan nér som helst vélja att avbryta
deltagandet. Om du valjer att inte delta eller vill avbryta ditt deltagande
behdver du inte uppge varfor.

Om du vill avbryta ditt deltagande ska du kontakta den ansvariga for studien
(se nedan).

Ansvarig for studien

Intervjuerna genomfors av Tobias Herder, doktorand vid Avdelningen for
Socialmedicin och Global Halsa, Lunds universitet. Tobias kan nas pa
e-post tobias.herder@med.lu.se eller telefon 072-221 23 14.

Ansvarig for studien ar Anette Agardh, professor vid Socialmedicin och
Global Halsa, Lunds universitet. Anette kan nas pa e-post
anette.agardh@med.lu.se eller telefon 070-833 77 35.



Bilaga 2

Intervjuguide

Lakaren

Férhallningsregler
Smittsamhet
- Informationsskyldighet

HIV

Hur pratas det om
hiv?

Personligt
-Tankar kring smittsamhet
- Andrat éver tid?

- Informationsskyldighet

Kunskap om
- Smittsamhet
Informationsskyldighet
Kunskapsunderlaget

Kommunikation

Andra i sjukv.
Forhallningsregler
- Smittsamhet

- Informationsskyldighet

Alder

Koén/pronomen

Tid for diagnos
Behandling/valinstalld
Utbildning/sysselsattning
Relation/familj

Kon pa partners
Fodelseland

Aktiv i hiv-organisation?

oo ooo

Med vem?
- Forhallningsregler
- Smittsamhet
- Informationsskyldighet
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I denna rapport redovisas resultaten av en kvalitativ intervjustudie om erfarenheter och
upplevelser av kommunikation kring forhaliningsregler och risk for hivéverféring bland personer
som lever med hiv. Rapporten visar att personer som lever med hiv har en fértroendefull relation
till behandlande lakare och annan hélso- och sjukvardspersonal pa infektionsklinikerna. Samtidigt
finns oklarheter rérande vilka regler som galler och hur smittskyddslagen tillampas. Méjlighet till
undantag fran skyldigheten att informera sexpartner om hivstatus upplevs som positiv men
intervjupersonerna ger ocksa en komplex bild av hur denna information férmedlas i néra
relationer.

Rapporten kan bidra till 6kad kunskap bland infektionsldkare, civilsamhallets organisationer och
andra preventérer kring hur smittskyddslagens forhaliningsregler p&verkar personer som lever
med hiv. Resultaten har potential att pdverka livssituationen for personer som lever med hiv
genom bland annat 6kad klarhet kring och tydliggjord mdjlighet till omprévning av de individuella
forhaliningsreglerna.

Folkhélsomyndigheten &r en nationell kunskapsmyndighet som arbetar for en béttre folkhélsa. Det gor
myndigheten genom att utveckia och stddja samhdllets arbete med att framja hélsa, forebygga ohélsa
och skydda mot hélsohot.

Vér vision &r en folkhdlsa som stédrker samhéllets utveckling.

QQ

Folkhdlsomyndigheten

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

www.folkhalsomyndigheten.se
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