Det &r dags fér transpersoner som lever med hiv att fa synas, ocksa i statistiken!

Ett Sppet brev till Folkhalsomyndigheten och InfCare HIV

ldag, den 31 mars, markeras Transgender Day of Visibility — en dag for
synliggdrande av transpersoner — 6ver hela varlden. Med anledning av denna dag
vill Posithiva Gruppen (PG) uppmana Folkhalsomyndigheten och det nationella
kvalitetsregistret InfCare HIV att vidta atgarder for att synliggora transpersoner som

lever med hiv i offentlig statistik, vilket ocksa FN efterfragar.

| dagslaget finns ingen statistik som talar om exakt hur manga transpersoner som
lever med hiv i Sverige (i den nationella hivstrategin skriver regeringen att
"Internationellt rapporteras hog risk for hivinfektion bland transpersoner, men data
for detta saknas i Sverige”"). Detta trots att siffrorna efterfragas pa internationell
niva, bland annat i samband med inrapportering av hivincidens till FN under delmal
3 i Agenda 2030. | riktlinjerna for hur maluppfyllelse av globala malen ska
aterrapporteras framgar att hivfall ska disaggregeras i specifika nyckelpopulationer
varav transpersoner ar en?. | sin senaste rapport fran 2017 rapporterade den svenska
Agenda 2030-delegationen hur stor andel av nya hivfall som hade identifierats bland
"utlandsfodda personer” (ej nyckelgrupp enligt FN), men det stod inget om hur stor
andel - varken av nya fall eller av alla personer som lever med hiv i Sverige — som

var transpersoner (nyckelgrupp enligt FN)3.

Att Agenda 2030-delegationen inte uppger hur manga transpersoner som lever
med hiv i Sverige éar inte sa konstigt, eftersom varken Folkhalsomyndigheten eller
InfCare HIV tar fram detta underlag. | Folkhalsomyndighetens remissyttrande over
SOU 2017:92 (Transpersoner i Sverige - Forslag for starkt stallning och battre
levnadsvillkor) uppger myndigheten att de “ser betydande svarigheter med att
férandra inrapporteringen av den nationella statistiken for 6verféring av hiv och en

variabel som synliggor transpersoner gar inte att inkludera”*.

Den nationella rapporteringen av nya hivfall gors idag via anmalningssystemet
SmiNet. | SmiNets formular fér anmalan av nya hivfall® ges lakaren maojlighet att
registrera bland annat kon ("man”, "kvinna” eller "uppgift saknas”) och “smittvag”
(bland annat "homosexuell smitta” eller "heterosexuell smitta”). Posithiva Gruppen
staller sig fragande till varfor det inte skulle ga att lagga till en variabel som
synliggor transpersoner i detta formular. Att till exempel utdka konsalternativen till
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“cisman”, “ciskvinna”, “transman”, “transkvinna” och "icke-binar” i formularet skulle



inte endast bidra till en 6kad synlighet fér gruppen transpersoner som lever med hiv
— det skulle ocksa pavisa andra svagheter med formularet som det ser ut i dag. For
vad betyder egentligen “heterosexuell smitta”? Och, vad betyder det om det ar en
transkvinna som registreras? De som utformar systemen for inrapportering maste
tillsammans med de som sedan ska anvanda siffrorna komma 6verens om vad det ar
vi vill ha svar pa. Vill vi veta vad for kon folk har, eller vilken sexuell praktik som
ledde till hivoverforing? | bagge fall ar det A och O att fragorna hanger ihop pa ett
satt som gor att statistiken inte osynliggor och felkonar transpersoner som lever med

hiv, som den gor i dag.

Ocksa i InfCare HIV far vardpersonalen uppge kon och “smittvag” vid registrering av

nya hivfall. | InfCare HIVs arsrapport fran 2018 redovisades endast konskategorierna
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"kvinnor” och “man”, samt “smittvagarna” “homo/bisexuell”, "heterosexuell” och
"IVDU"¢. Ocksa hér finns alltsd utrymme for tydligare kategorier. Aven om tydligare
kategorier skulle komma pa plats, kravs det dock att vardpersonalen har en viss
transkompetens for att fdnga upp att en patient faktiskt identifierar sig som
transperson. Vi tycker sdklart det vore bast om patienten sjalv fick definiera sitt kon i
samband med inrapporteringen, men vi erfar att det ar vardpersonalen som valjer —
utan att patienten far ndgon direkt fraga. Valjer personalen d& mot bakgrund av
personnumret? Personens namn? Personens konsuttryck? Har finns inga riktlinjer,
vilket gor att det finns risk for daliga och dessutom inkonsekventa data. En fordel
med InfCare HIV ar att det dven finns en hélsoenkat dar patienter sjalva ges
mojlighet att svara pa fragor. Posithiva Gruppen vill uppmana InfCare HIV att
flytta/lagga till fragor om kén och sexuell laggning/praktik (beroende pa vad man vill
ha svar pa) i halsoenkaten, sa att patienten sjalv far definiera sin kdnsidentitet och

ev. laggning utan vardpersonalens antaganden.

Som fér att vaga upp for avsaknad data om transpersoner som lever med hiv uppger
Folkhadlsomyndigheten i sitt remissyttrande att “statistik om hiv kan fas genom de
studier som foljer halsoutvecklingen bland transpersoner”” — ett markligt
resonemang da myndigheten i all dvrig rapportering kring hiv utgar fran faktisk
incidens inrapporterad via SmiNet och inte fran uppskattningar av incidens baserad
pa enkater. Skulle man godta att hivincidens i svenska befolkningen uppskattades
baserat pa antalet personer som uppger sig vara hivpositiva i allmanna studier om
befolkningens halsa? Vi har svart att tro det, och tycker ovan formulering skickar en
signal om att det inte ar sa viktigt att veta exakt hur det ligger till for just

transpersoner — eller som myndigheten sjalv formulerar sig i sin dversyn och



uppdatering av den nationella strategin mot hiv/aids och vissa andra smittsamma
sjukdomar fran 2017: “férekomsten av hiv bland transpersoner i Sverige aterspeglar
troligen den laga prevalensen av hiv i befolkningen”®. Posithiva Gruppens asikt ar att
samma statistiska och epidemiologiska kvalitet maste galla for alla delar av

befolkningen — majoritet som minoritet.

Som patientorganisation for personer som lever med hiv ar vi beroende av att
information kring vara malgrupper finns tillganglig fran sakra kallor. Myndigheter,
forskare och civilsamhallet har ett gemensamt ansvar for att uppdatera sina metoder
och verksamheter samt att mota nationella och internationella krav pa
disaggregerade data i syfte att alla som lever med hiv ska fa stéd och vard pa lika

villkor.

Sammanfattningsvis uppmanar Posithiva Gruppen ansvariga hos
Folkhélsomyndigheten och InfCare HIV att:

- Lagga till transspecifika inrapporteringsalternativ under kategorin “kén”

- Revidera inrapporteringsalternativen under “smittvag” — fundera pa vad exakt
det ar man vill veta (laggning eller sexuell praktik? Ev. detaljer kring sexuell
praktik?)

- Se till att information om ev. andringar gar ut till vardpersonal som anvander
sig av SmiNet respektive InfCare HIV/halsoenkaten sa att rapportering av t.ex.
kon gors pa lampligt satt

- Hanvisa vardpersonal till transkompetenshdjande insatser vid behov

| ett eventuellt arbete med att ta fram nya riktlinjer och/eller rutiner ar Posithiva
Gruppen mer &n villiga att bista, tex. genom deltagande i en arbetsgrupp. A andra
sidan, om Folkhalsomyndigheten och InfCare HIV véljer att bortse fran Posithiva
Gruppens uppmaningar vill vi ha tydliga svar pa vilka anledningar som ligger bakom

— handlar det om ovilja, okunskap, ekonomi eller nagot annat?

Posithiva Gruppen
Stockholm 2020-03-31
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