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INTRODUKTION

AIDSImpact anordnas vartannat ar och ar en internationell konferens som

behandlar beteendevetenskapliga, psykosociala och samhalleliga fragor

relaterade till hivprevention, hivbehandling och hivvard, bade ur ett globalt

perspektiv och med fokus pa de communities och lander som drabbats

hardast av hivepidemin. Konferensen, som arrangerats vartannat ar sedan

1991, samlar forskare, kliniker, beslutsfattare, civilsamhallesorganisationer

och aktivister. Den femtonde AlDSImpact-konferensen anordnades i

Stockholm i juni 2023 och for forsta gangen hade den en patientorganisation

for personer som lever med hiv som lokal arrangér: Posithiva Gruppen.

Denna konferensrapport har tematiska kapitel och tacker amnen som

ligger inom ramen fo6r Posithiva Gruppens arbete. Kapitlen beror

psykosocial, sexuell, reproduktiv och fysisk halsa, men ocksa stigma,

migration, forskningsmetoder och malgruppsinvolvering. Fokus ligger

huvudsakligen pa studier som ar sarskilt relevanta i en svensk kontext, men

rapporten lyfter aven globala perspektiv. Eftersom Posithiva Gruppen ar en

patientorganisation for personer som lever med hiv agnas mindre utrymme

at amnet primarprevention.

Covid-19-pandemin, kriget i Ukraina och andra
pagaende konflikter i vdarlden har negativt pa-
verkat tillgangen till hilso- och sjukvérd. Det
har fatt konsekvenser for bade behandling och
psykosocial vard for personer som lever med
hiv. Beslutsamhet och fokus behovs for att
behalla hiv pa den globala agendan. Temat for

konferensen var darfor: “Power for action now!”

Konferensen inleddes med en 6ppnings-
ceremoni som dels gav en inblick i hur det ar
att leva med hiv i Sverige och dels satte ljuset

pa hivfragor som dr relevanta savil i en inter-
nationell kontext som i lokala samhallen oavsett
var i virlden man befinner sig.

Vid 6ppningsceremonin talade Mohammed
Jusef Walai och Alexandra Arrhén, hivaktivister
och tjanstepersoner hos Posithiva Gruppen. De
konstaterade att Sverige, trots att landet ar ként
for jamlikhet och att ha varit framgéngsrikt i
arbetet med hiv, star infor samma utmaningar
som manga andra ldnder. Det handlar t.ex. om
ojamlik tillgang till vard och stor okunskap
kring hiv, bade bland allmanhet och vérd-
personal.

Funderingar kring &dldrandet med hiv var ett
annat tema i Alexandra Arrhén och Mohammed
Jusef Walais tal.

- Vilka ar konsekvenserna av den kroniska



inflammationen eller den livslanga medicin-
eringen for min hilsa? Vad ska hdanda nir jag
behover hjilp eller dldreomsorg? Kommer jag
att behandlas med respekt eller diskrimineras
for att jag ar hivpositiv? fragade sig Mohammed
Jusef Walai.

Mohammed Jusef Walai och Alexandra Arrhén
lyfte ocksa informationsplikten for personer
som lever med hiv och att den i Sverige finns
kvar, trots att UNAIDS anser att skyldigheten
att berdtta dr stigmatiserande och motverkar
hivprevention.

Aven i ett panelsamtal om att leva med hiv i
Sverige lyftes informationsplikten och vilka
konsekvenser den har och har haft for personer
som lever med hiv. I samtalet deltog Vinh
Phillips Ingvason, Ophelia Haanyama, Steve
Sjoquist och Yaya Godwiller, fyra personer med
olika alder, bakgrund och erfarenheter, men
med det gemensamt att alla lever med hiv. De
var gverens om att informationsplikten haft en
negativ inverkan pa livet. Vinh Phillips Ingvason
sa att den paverkat hans psykiska hilsa och

att han idag véljer att beritta, trots att han inte
behover. Han sa att han idag dr 6ppen med sin
hiv for att slippa fundera 6ver néar och hur han
ska beritta ndr han till exempel dejtar.

Okunskapen kring hiv i samhallet var ocksa
ndgot som kom upp i samtalet. Ophelia
Haanyama menade att det ldggs ett stort ansvar
pé individen att undervisa andra, vilket stjal
mycket tid.

— Niér jag gar till tandldkaren t.ex. maste jag forst
forklara sant jag fatt lara mig av en annan ldkare.
Sa om jag har 45 minuter for tandlakarbesoket
gar 35 &t till undervisning, och bara 10 till mina
tander.

Vid 6ppningsceremonin talade dven Talla
Alkurdi, hélso- och sjukvardsregionrad i Region
Stockholm, och Andrea Hedin, oppositions-
borgarrad i Stockholms stad. Talla Alkurdi
ndmnde bland annat att det 4r nodvandigt att
oka kunskapsnivan om hiv och att det endast

ar fyrtio procent i Sverige som kanner till att
behandlad hiv dr smittfri hiv. Andrea Hedin
pekade pa vikten av att vetenskapliga rad och

ron delas med allmdnheten, sarskilt nar det
galler hilsa, eftersom okunskap foder tabun och
orittvis behandling av ménniskor.

Konferensen avslutades med en ceremoni dér
ett antal priser delades ut till personer som
gjort sarskilt framstdende insatser i forskning
om hiv och att leva med hiv. Marty Fishbeins
minnespris gick till Gretchen Bachman och
Veronica Svedhem-Johansson. AIDSImpacts pris
tor globalt ledarskap gick till Simon Gregson,
Daniela Rojas Castro och Natsayi Chimbindi.
AIDSImpacts excellenspris for abstrakt gick till
Josephine Nakakande, Bridget Ainembabazi,
Esther Chimwemwe Kip och Sarah Magni.

Konferensens lokala ordférande Lena Nilsson
Schonnesson, psykolog som forskat pa hiv
och psykisk hilsa sedan tidigt 80-tal och sjélv
ndrmar sig 80, avslutade konferensen med att
tacka alla inblandade:

- Ni har visat upp manga sidor av hivforsk-
ningen, som i grunden handlar om méanskliga
rittigheter och i synnerhet att kunna vara den
man ar.



KAPITEL 1

PSYKISK HALSA OCH
LIVSKVALITET

| det héar kapitlet kan du lasa om olika studier och interventioner med fokus

pa psykisk halsa och livskvalitet, inklusive ett avsnitt som handlar sarskilt om

psykisk ohalsa hos unga. Du kan aven lasa om substansbruk med sarskilt

fokus pa interventioner som vander sig till par, samt om konsekvenser av

covid-19-pandemin for den psykiska halsan hos personer som lever med hiv.

1.1 PSYKISK HALSA OCH
LIVSKVALITET

Resultat fran Folkhdlsomyndighetens
projekt om att leva med hiv

Sverige har mycket goda behandlingsresultat
for personer som lever med hiv. Cirka 99 %

av néstan 8 500 personer som diagnostiserats
ar anslutna till sjukvarden, och av dessa lever
cirka 95 % med smittfri hiv. Personer som lever
med hiv moéter dock fortfarande hinder och
utmaningar inom bade allmén och psykosocial
hilsa.

Nationell strategi mot hiv/aids och vissa andra
smittsamma sjukdomar dr det dokument som
anvands som utgangspunkt i Folkhidlsomyndig-
hetens arbete med hivfragor. Strategin ér fram-
tagen av Folkhidlsomyndigheten pa uppdrag

av regeringen. Ett delmal i den nationella hiv-
strategin dr att minimera hivrelaterat stigma, sa
att personer som lever med hiv kan beritta om

sin status utan att riskera att bli diskriminerade.
Eftersom det saknades uppdaterad information
om livskvaliteten for personer som lever med
hiv i Sverige, initierade Folkhdlsomyndigheten
projektet Att leva med hiv 2021-2023. Galit
Andersson, utredare pa Folkhilsomyndigheten,
berdttade om projektet.

For att fa fram resultat som &r representativa
tor personer som lever med hiv och inkludera
tidigare underrepresenterade grupper, som
exempelvis personer med migranterfarenhet,
personer som injicerar droger och sexarbetare,
anvandes tvirvetenskapliga metoder.

Galit Andersson presenterade en enkitstudie
som dr en uppfoljning av den tidigare studien
”Att leva med hiv i Sverige” fran 2014 om
livskvalitet, utférd i samarbete med Karolinska
institutet. Enkitstudien genomfordes under
2021 och dr en del i projektet Att leva med hiv
2021-2023.

I enkiten, som utvecklades i samarbete med



civilsamhallesorganisationer och experter
inom forskningsomradet, undersoktes bland
annat halsa, livskvalitet, relationer, stigma och
diskriminering. Enkdten besvarades av nistan
300 deltagare.

Galit papekade att urvalsmetoden gjort att
urvalsgruppen inte var helt representativ
jamfort med det kvalitetsregister 6ver personer
som fér hivvard i Sverige som anvints som
jamforelse. Msm och personer fodda i Sverige
var Overrepresenterade, medan kvinnor och
heterosexuella var underrepresenterade.

En av huvudfridgorna i enkiten var livskvalitet
och tillfredsstdllelse med livet, dar de flesta
deltagarna poéngsatte sin livskvalitet hogt.

I jamforelse med den tidigare studien var

det nagra fler i den aktuella studien som gav
toppbetyg, men i 6vrigt var det ingen storre
skillnad. Medelpoédngen for livskvalitet var
ganska lika dven mellan olika grupper.

En annan huvudfriga gillde stigma, dér fyra
typer av hivrelaterat stigma analyserades: oro
over att berdtta om sin hivdiagnos (férvantat
stigma), oro over allmanhetens attityder till
personer med hiv (uppfattat stigma), negativ
sjalvbild (sjalvstigma) och personlig erfarenhet
av stigma (upplevt stigma).

Den aktuella studien hade ocksa med nagra nya
fragor om vald i néra relationer samt om olika
behov av vard eller stod uppfylldes eller inte.
Resultatet visade att ndstan var femte deltagare
(mestadels kvinnor) hade upplevt vald i ndra
relationer. Nér det giller stodbehov var de
flesta hivrelaterade behoven uppfyllda, medan
det fanns ouppfyllda behov av samtalsstod om
sexlivet och stod for att hantera sédant som
ensamhet och stress.

Sammanfattningsvis sdger sig majoriteten i
studien ha ganska hog livskvalitet och tillfreds-
stillelse med livet, men det finns fortfarande
vissa utmaningar, t.ex. vad giller hivstigma
och psykisk hdlsa. Andersson konstaterade att
mer uppmarksamhet maste dgnas at problem
med mental och sexuell hilsa samt véld i nira
relationer.

Peerledda retreater for vuxna som lever
med hiv

Tidigare forskning har visat att psykosocialt
stod kan hjdlpa personer som lever med hiv

att mildra effekterna av internaliserat stigma.
Forskningen rekommenderar personcentrerade,
evidensbaserade och peerledda insatser. Detta
sa Helena King, forskare pa sektionen for hilsa,
vilbefinnande och social omsorg vid Open
University i Storbritannien, som pé konferensen
rapporterade om en sadan insats.

Den brittiska vilgérenhetsorganisationen
HiVitality, som drivs av och verkar for personer
som lever med hiv, har haft peerledda retreater
for medlemmarna sedan 1992. Att retreaterna
ar peerledda innebir att de leds av personer
som sjdlva lever med hiv. Retreaterna halls i
lantlig miljo for cirka 30 deltagare med blandad
bakgrund och ger deltagarna mojlighet att i

en trygg miljo utforska livsstilsforandringar,
bygga sociala skyddsnit och reflektera 6ver ut-
maningarna med hiv genom en blandning av
psykopedagogik, gruppdiskussioner och sociala
aktiviteter.

Under 2021-2022 samarbetade HiVitality med
Open University for att forbattra retreaternas
terapeutiska vérde, utvirdera effekterna, battre
forsta internaliserat stigma, samt forsta insatsen
i sitt sammanhang. I processen ingick bland
annat en litteraturoversikt och en analys av
tidigare retreater, samt datainsamling genom
gruppsessioner, intervjuer, en endagsverkstad
med ledningsgruppen och onlineutvéirderingar.
Grundprincipen var att medlemmarna skulle
vara med och utforma, implementera, Gver-
vaka och utvirdera vidareutvecklingen av
retreatprogrammet. Programmet genomfordes
vid fyra retreater om 2,5 dagar som en del av
utvecklingsprocessen.

Analysen visade att bade formatet for retreat-
erna och innehallet i dem hade positiva
egenskaper. Det var positivt att retreaterna
genomfordes enbart for malgruppen i en trygg
miljé pa annan ort, att de hade ett flexibelt
upplagg och psykopedagogiska inslag, samt att
grupperna var sma, blandade och kontinuerliga.
Innehallet mojliggjorde erfarenhetsutbyte,



aterkoppling, vigledning, empati, kinslomassig
frigorelse och reflektion. Positiva effekter av
retreaterna var okad sjdlvkansla, acceptans och
tillhorighet, minskad angest och minskat stigma,
samt nya perspektiv pa hiv. En av utmaningarna
for implementering var dock att peerledarna
maste hantera svara dmnen utan utbildning.

Initiala resultat tyder pa att insatsen har
positiva psykosociala effekter som pa sikt kan
lindra internaliserat stigma, men ocksa att
personcentrerade och peerledda insatser kan
vara snudd pé livsomvilvande. Malgrupps-
representanter i ledande positioner ér viktiga
i bade forskning och genomférande, avslutade
King.

Sjalvhjalpsprogram fér hivpositiva
personer med symtom pa depression

Forskare vid Leidens universitet i Nederland-
erna har utvecklat ett evidensbaserat sjalvhjalps-
program i syfte att minska depressionssymtom
hos personer som lever med hiv. P4 konferensen
presenterades en poster om programmet som
bland andra Vivian Kraaij, docent i psykologi,
stod bakom.

Sjalvhjalpsprogrammet Living Positive with
HIV finns tillgéngligt bade som hifte och
online. Det bestar av fyra huvudkomponenter:
starta nya aktiviteter, trana avslappning, andra
negativa tankemonster och arbeta mot egna
konkreta mél. Programmet har visats ha effekt
i randomiserade interventionsstudier bade i
Nederldnderna och i Botswana.

Ett evidensbaserat program for personer som
lever med hiv och som har depressionssymtom
ar ett viktigt steg i att optimera varden for
personer som lever med hiv, menar forskarna,
men podngterar ocksd att implementations-
hinder maste tas i beaktning. De rekommen-
derar att programmet implementeras inom
hivmottagningar och att personer som lever
med hiv screenas for psykiska hilsoproblem

i samband med sina ordinarie besok pa mot-
tagningen.

Boitumelo Vavani, klinisk psykolog och doktor-

and pa institutionen for psykologi vid University
of Botswana, deltog i konferensen och berittade
om den studie av sjdlvhjdlpsprogrammet i
hiftesformat som genomforts i Botswana.
Depression ér ett vanligt hinder for foljsamhet
till medicinering och kan &@ven leda till bete-
enden som Okar risken for hivoverforing.
Sjéalvhjalpsprogram kan vara en lamplig inter-
vention for att motverka detta i lag- och medel-
inkomstldnder med brist p& hogutbildad
vardpersonal, forklarade Vavani.

I studien tilldelades 72 deltagare varsin coach
som skulle ge stod och motivation. De delades
in i tva grupper: en interventionsgrupp som
fick sjalvhjalpsprogrammet med coachning

(15 minuter/vecka) och en kontrollgrupp

som enbart fick coachning (5 minuter/vecka).
Innehéllet i sjalvhjalpsprogrammet var uppdelat
pa sex lektioner som innehdll psykopedagogik,
uppgifter och dvningar.

Forskarna analyserade skillnader mellan grupp-
erna vad gillde férandringar i symtom pa kort
sikt (direkt efterat) och lang sikt (tre manader
efterat). Analysen visade att det generellt fanns
en signifikant minskning av bade depressions-
och dngestsymtom pa kort sikt, och att inter-
ventionsgruppen hade en signifikant hogre
minskning av bade depressions- och angest-
symtom dn kontrollgruppen pé bade kort och
lang sikt. Sjalvhjdlpsprogrammet i hiftesformat
visade sig alltsa vara effektivt for att minska
depressionssymtom.

— Vi siktar pa att implementera programmet i
Botswana for att oka tillgangen till psykologisk
vard for personer som lever med hiv, berdttade
Vavani. Programmet kan ocksé anpassas for
andra kroniska tillstand och andra lag- och
medelinkomstlander ddr hiv dr utbrett och
resurserna dr knappa.

Uppdatering av de brittiska riktlinjerna
for psykologiskt stéd

De brittiska riktlinjerna for psykologiskt stod till
vuxna som lever med hiv dr tinkta att forbattra
tillgangen till bedomning och behandling av
psykisk ohilsa. Sedan riktlinjerna publicerades



2011 av organisationerna BPS och BHIVA samt
stiftelsen MedFASH har nya begrepp tillkommit,
t.ex. 90-90-90-malen och U=U. Hiv har blivit
mer hanterbart, men vissa problem kvarstar,
sarskilt nar det galler stigma, psykosocial utsatt-
het och trauma. En utvirdering har ocksa visat
att riktlinjerna inte uppfyller alla psykologiska
behov och dérfor behover uppdateras.

Sarah Rutter, doktor och klinisk psykolog

vid North Manchester General Hospital, pre-
senterade en nationell enkitstudie som gjorts
infor en uppdatering av riktlinjerna. Intresse-
grupper inom hivvérden, bdde vardgivare och
patienter, bjods in att besvara en gruppenkt
om hur vil de kinde till riktlinjerna, om de
tyckte de var relevanta, hur ofta de anvinde dem,
vad som fungerade bra och daligt, och vad de
tyckte borde tas bort eller laggas till. 35 grupper
sammanstéllde och sidnde in sina svar.

De flesta grupper kinde till riktlinjerna négor-
lunda och alla tyckte att de var relevanta, men
bara hilften anvinde dem. Analysen av enkét-
svaren resulterade i flera rekommenderade
forandringar, bland annat att forespraka
tvarvetenskapliga vardlag, att frimja person-
centrerad och traumamedveten vard och att
péapeka vikten av att peerstod integreras pa alla
nivaer. Fler exempel pa rekommendationer
var att inkludera konkreta exempel pé
etablerad praxis for att forstdrka riktlinjernas
anvandbarhet, samt att ta hdnsyn till den nya
hivsituationen och vad den far for konsekvenser
for psykologisk vard.

Fem punkter fér vilmaende bland
kvinnor med hiv

Angelina Namiba, hivaktivist, projektledare och
“co-director” for 4M Mentor Mothers-nétverket
i Storbritannien, foreldste om livskvalitet for
kvinnor som lever med hiv. Hennes presentation
utgick fran materialet Take 5 kring vilmaende,
som utvecklats av folkhdlsomyndigheten i
Nordirland (se
mindingyourhead.info/take-5-steps-wellbeing).

Den forsta av fem punkter som Namiba lyfte,
var vikten av att vara aktiv. Da syftade hon

inte fraimst pa fysisk aktivitet, utan pa att vara
aktiv i communityn, exempelvis genom att
sprida fakta om hiv. Hon uppmanade kvinnor
att anvinda ett positivt sprak kring hiv, och

att anordna communityinsatser med fokus pa
att ha roligt. Den andra punkten Namiba lyfte
handlar om att knyta an till andra ("connect”).
Detta kan goras genom att etablera positiva
sammanhang dér kvinnor med hiv kan bilda
hilsosamma relationer, sa Namiba, och betonade
att det forutom att organisera sociala aktiviteter
ar viktigt med forum dér kvinnor kan knyta

an pa mer strukturerade sitt. Som exempel pa
det lyfte hon 4M Mentor Mothers-natverket i
Storbritannien, och passade ocksa pa att lyfta
3P - den svenska motsvarigheten till 4M (se
posithivagruppen.se/3p).

Den tredje punkten som Namiba lyfte var att ge.
Hon gav som exempel att hon sjélv ar volontér
pa det sjukhus ddr hennes bror dog i aids innan
medicinerna kom. Hon lyfte ocksa vikten av

att ge och att viga ta emot glddje, vilket de
kvinnodrivna insatserna Joyful Noise Choir
och Catwalk 4 Power dr exempel pa. Den fjarde
punkten handlar om att uppmdrksamma, och
hir betonade Namiba vikten av att adressera
klimakteriet.

- Det handlar om att vara uppmérksamma pa
vdrlden och naturen omkring oss, men ocksa pa
vad som hdnder i vara kroppar, sa hon.

Hon passade dven pa att lyfta projektet Bearded
& Flushed - "skdggig och rodnande” - som
genomforts av organisationerna Naz, Sophia
Forum, 4M and Positively UK i Storbritannien
(las mer om projektet i avsnitt 3.3). Den femte
och sista punkten Namiba lyfte handlar om att
fortsdtta ldra. Hon uppmanade kvinnor med
hiv att vixa tillsammans, och att vaga dromma,
till exempel genom att starta en bokklubb eller
skriva en bok tillsammans.

Sygrupp for kvinnor minskade psykisk
ohélsa

Joanne McCarthy, psykolog pé hivorganisa-
tionen Positive East i London, stillde ut en
poster om projektet Stitch Sisters. McCarthy



arbetar med programmet Re:Assure som
stottar hivpositiva kvinnor som ar flyktingar,
asylsokande eller migranter och som har varit
med om traumatiska handelser.

Kvinnor som lever med hiv upplever ofta
problem med psykisk ohélsa saisom dngest och
depression. Vanligen péverkas dven sjilvkénslan,
beskrev McCarthy. Positive East startade en
sygrupp for kvinnor som lever med hiv i syfte
att forbdttra deltagarnas sjdlvkinsla och minska
symtom pé depression och angest, samt for att
lita deltagarna utveckla sina kreativa fardigheter
och bygga vinskaper. Sygruppen tréffades

tre timmar 4t gangen vid sex tillfdllen. Under
traffarna fick deltagarna mojlighet att utveckla
praktiska fardigheter i somnad och modedesign,
ldra sig om medveten nérvaro, lyckas med krea-
tiva bedrifter och delta i en social aktivitet. Sex
kvinnor mellan 30 och 52 ar deltog i gruppen.

Utvirderingen av projektet visade att kvinnor-
nas sjdlvkénsla 6kade fran en lag till en normal
niva pa Rosenbergs skala for sjdlvkansla och
att symtomen pa depression och angest min-
skade. Deltagarna uppgav sjalva att de i okad
utstrackning anvénde sig av kreativa och med-
vetet ndrvarande strategier for att hantera ned-
staimdhet och angest. Att lyckas med kreativa
bedrifter bidrog till ett stéirkt sjalvfortroende
och en 6kad kénsla av vilmaende. Gruppen
uppmuntrade dven deltagarna till att minska sin
sociala isolering. Sygruppen moter ett viaxande
behov av medvetet narvarande, kreativa och
sociala aktiviteter for kvinnor som lever med
hiv, konstaterade McCarthy.

Intervention fér transkvinnor med fokus
pa sjdlvmedkansla - en viktig komponent
i traumabearbetning

Kristi Gamarel, professor vid University of
Michigan i USA, deltog i en programpunkt
om strukturella sarbarheter for transkvinnor.
Hon berittade att transkvinnor ignoreras och
exkluderas frdn manga system och insatser i
USA, inklusive pa hivomradet. Som exempel
lyfte hon att manga insatser for transkvinnor
ar begransade antingen till transkvinnor som

lever med hiv eller till transkvinnor som inte

gor det, nagot hon menar kan bidra till att 6ka
hivstigmat. Hon presenterade resultaten fran en
interventionsstudie vid namn Kickin’ it with the
Gurlz, som genomforts bland 38 hivnegativa och
hivpositiva transkvinnor i Detroit.

Utgéngspunkten for studien var att studera
upplevelser av vald, trauma och psykisk halsa
bland deltagarna, men med ett tydligt fokus pé
likande ("healing”), egenkdrlek (“self-love”
och sjalvmedkénsla ("self-compassion”). Det
sistndmnda har enligt forskning visat sig vara
en viktig komponent i att ldka efter trauma,
och Gamarel sa att sjalvmedkansla bestar av tre
huvudsakliga element: vanlighet, mindfulness
och méansklighet. Interventionsstudien bestod
av gruppsessioner, en enkét samt individuellt
peerstod.

Vid jamforelse av olika indikatorer innan

och efter interventionsstudien sag man bland
annat en 6kning i PrEP-anvindning, kunskap
om smittfri hiv, samt uppfyllelse av behov

kring konsbekriftande vard bland deltagarna.
Deltagarna var njda med interventionen, och
det uppskattades att utgangspunkten var hiv-
statusneutral, alltsd 6ppen for alla transkvinnor
oberoende av hivstatus. Att interventionen var
traumainformerad och communityledd var
ocksa avgorande, sa Gamarel. Pa en fraga fran
en ahorare om hur de fick deltagarna att komma
tillbaka flera gdnger och 6ver tid, svarade hon att
nyckeln var “riktigt bra méltider, transport samt
starka peerledare”

1.2 UNGAS PSYKISKA HALSA

Psykisk ohélsa bland unga en global kris

Claude Ann Mellins dr psykolog, professor samt
en av ledarna p& HIV Center for Clinical and
Behavioral Studies i USA. Hon féreldste om barn
och unga och den globala kris som utspelar sig
nér det kommer till ungas psykiska hilsa. Denna
kris innebdr bland annat att en av sju unga
mellan 10 och 19 ér har en psykisk sjukdom

och att sjalvmord ér den fjarde vanligaste dods-



orsaken bland unga. Bland unga som lever med
hiv dr det 6ver 25 % som uppfyller kriterierna
for att ha en psykisk sjukdom, och unga med hiv
i New York har dubbelt sa stor risk att forsoka
bega sjalvmord jamfort med sina hivnegativa
jamnaringar, sa Mellins.

Hon varnade ocksa for att studier bland

unga med hiv ofta underskattar hur manga i
studiegruppen som har en psykisk sjukdom.
Hon uppmanade forskare att screena for
psykisk ohélsa under hela ungdomstiden, da
torekomsten kan skilja sig mycket &t mellan
exempelvis yngre och dldre ungdomar. Vidare
pekade Mellins pa att unga som lever med

hiv som grupp har fler socioekonomiska risk-
faktorer for psykisk ohélsa jamfort med unga
som inte lever med hiv. Exempel pa sadana
faktorer kan vara att man bor i ett utsatt omrade,
har upplevt trauma, ekonomisk instabilitet eller
att man har samre tillgang till utbildning.

Mellins ville dock betona att det finns mycket
motstandskraft bland unga som lever med hiv,
och att man borde tillimpa ett “styrkebaserat”
synsitt med mindre fokus pa negativa narrativ.
I USA ir det till exempel fler unga som lever
med hiv som slutfor high school jamfoért med
unga som inte lever med hiv. Mellins namnde
ocksa att unga med hiv har tillgéng till en del
skyddsfaktorer for psykisk ohilsa, varav néra
och regelbunden kontakt med varden ar ett
exempel.

Mellins passade ocksa pd att lyfta nagra exempel
pé lyckade insatser for unga som lever med

hiv: VUKA och CHAMP+ som ér ett tecknat
material om forédlder-barn-relationer, stigma och
foljsamhet; Zvandiri och Safe Haven-projekten
som framjar peerstod mellan tonaringar; samt
SUUBI+ och ”Cash plus care’-insatserna som
integrerar ekonomiskt stod med familjestod och
hivrelaterade tjanster.

Relationen mellan 6ppenhet och
sjalvmordstankar bland unga i Sverige

Anna-ChuChu Schindele, doktorand och
utredare pa Folkhdlsomyndigheten, presenterade
en studie som har undersokt relationen mellan

att vara sa Oppen som man vill vara med sin
hivstatus och att ha sjalvmordstankar bland
unga som lever med hiv i Sverige. Studien
genomfordes 2018 med hjilp av en enkidt som
distribuerades pa elva kliniker. 173 personer
mellan 16 och 29 ar besvarade enkdten, vilket dr
mer dn en tredjedel av alla unga som lever med
hiv i Sverige.

Resultatet visade att en storre andel killar 4n
tjejer var sa Oppna med sin hivstatus som de
ville vara, men att andelen som hade sjélv-
mordstankar var ungefir lika stor bland killar
och tjejer. Vanligast med sjalvmordstankar
var det bland killar som tillhérde en sexuell
minoritet och som inte kunde vara sa 6ppna
som de ville med sin hivstatus.

Att vara sa 6ppen som man vill vara hianger
samman med béttre psykisk halsa och férre
sjalvmordstankar, ssmmanfattade Schindele.
For att unga som lever med hiv ska fa goda
livsvillkor behover allménhetens kunskap om
hiv och de ménskliga rittigheterna starkas, och
mer forskning behovs, konstaterade hon.

Under fragestunden efter presentationen gick
ordet till en ahorare som berdttade att han
deltagit i studien.

— Vad gor ni med datan? undrade ahoraren. Hur
ser ni till att den kommer till anvdndning?

Schindele svarade att Folkhédlsomyndigheten
limnar forslag till regeringen om att f4 in mer
SRHR i den nya hivstrategin, for att gora det
mojligt att arbeta med psykisk och sexuell hélsa
i relation till hiv.

- Jag tror att vi d&ven behover oka allménhetens
kunskap om att ométbar hiv inte kan 6verforas,
eftersom bordan att beritta om sin hivstatus inte
borde ligga pa individen, sa Schindele.

Gavin George, forskare vid hilsoorganisationen
HEARD i Sydafrika, ledde programpunkten.
Han konstaterade att det ar ganska ovanligt for
forskare att ha en studiedeltagare i rummet och
beskrev det som fantastiskt. Han sa att forskare
behover bli utmanade och fa fragan om vad de
gor med datan och se till att den kommer till
anviandning.



Sjalvmordstankar bland gravida
ungdomar som lever med hiv

Aven en annan presentation om sjilvmords-
tankar ledde till diskussion bland konferensens
deltagare. Philip Kreniske, forskarassistent

vid HIV Center for Clinical and Behavioral
Studies 1 USA, presenterade en studie om sjdlv-
mordstankar bland gravida ungdomar som lever
med hiv i Kenya.

- Vi har hort en del om graviditet pad den har
konferensen, sa Kreniske, men vi har hort
mindre om graviditet, hiv och sjdlvmord bland
ungdomar. Sjalvmord dr en global kris.

Kreniskes forskargrupp intervjuade 46 gravida
ungdomar med hiv. Intervjuerna visade att tio
av ungdomarna hade sjalvmordstankar - fyra av
dem i relation till sin graviditet och sex av dem i
relation till sin hivstatus. Kreniskes forhoppning
ar att resultaten fran studien ska bidra till
utvecklingen av interventioner.

En &horare som sjilv forskat inom samma
omrade kommenterade att det 4r anmarknings-
vart att en omfattande kvalitativ studie har drojt
sa hdr ldnge. Det dr svart att fa den har typen

av forskning finansierad, menade &horaren,

och uttryckte en 6nskan om att forskare pa
konferensen skulle forena sina krafter.

— Stigma leder till depression och vi vet att
depression kan leda till sjdlvmordsbendgenhet,
sa Kreniske. Jag tror att det borjar bli etablerat
att det hér ar ett nyckelproblem som vi méste
bemota.

Projektet HEADS-UP stérker personer
som fotts med hiv i Storbritannien och
Uganda

Unga vuxna som f6tts med hiv kan moéta
manga utmaningar, men att vara dppen

med sin hivstatus kan gora det lattare att
hantera dem. Georgina Gnan, forskarassistent
och projektkoordinator for HEADS-UP i
Storbritannien, berdttade om arbetet med en
intervention for personer som fotts med hiv

i Storbritannien och Uganda. Interventionen

stottar deltagarna i att berdtta om sin hivstatus.

I den inledande utvecklingsfasen involverade
forskarna mélgruppen, berittade Gnan. Forst
genomforde de semistrukturerade intervjuer
med unga hivpositiva personer och deras
familjemedlemmar, vinner och partner. De
tog sedan fram ett utkast till interventionen
och genomforde slutligen ytterligare intervjuer
for att fa aterkoppling pa utkastet. Den firdiga
interventionen byggde pa strategier fran
motiverande samtal och kognitiv beteendeterapi
och bestod av fyra sessioner som leddes av en
utbildad specialist och en peerstodjare. Mélet
var att minska deltagarnas oro infor att beritta
om sin hivstatus samt att stirka deltagarnas
motivation och fardigheter i att beratta.

En kulturell skillnad mellan Uganda och
Storbritannien i det stod som de unga person-
erna hade var att familjen oftare var involverad
i Uganda, berittade Gnan. Hon fortydligade att
det fanns skillnader mellan det program som
genomfordes i Uganda och det som genom-
fordes i Storbritannien, eftersom forskarna
anpassade innehallet till den kulturella kon-
texten. Interventionen genomfordes dessutom
fysiskt i Uganda, men digitalt i Storbritannien.

94 personer i Uganda och 48 personer i Stor-
britannien deltog i studien. 98 % av deltagarna

i Uganda slutforde sitt deltagande, men endast
52 % i Storbritannien. Graden av acceptans for
interventionen var dock hog i bada linderna
och sessionerna fick mycket hoga poing

pé utvdrderingsenkéterna, berittade Gnan.
Forskarnas analys visade en positiv men
icke-signifikant effekt pa deltagarnas avsikt,
motivation och firdigheter i att beritta. Daremot
syntes en signifikant effekt pa deltagarnas
vilbefinnande. Forskarna drog slutsatsen att
interventionen var acceptabel och genomforbar,
samt att det fanns stark evidens for en positiv
effekt pa vilbefinnandet hos unga vuxna som
fotts med hiv i bade Uganda och Storbritannien,
avslutade Gnan.

Digitalt spel fér unga som lever med hiv

Leslie Pierce, folkhidlsovetare och program-



ansvarig vid Vanderbilt University i USA,
berittade ocksd om en intervention fér ung-
domar. Pierce har gjort flera studier i Nigeria
och presenterade pa konferensen en inter-
vention vid namn Change My Story, dér unga
personer som lever med hiv i Nigeria utvecklat
ett narrativt digitalt spel tillsammans med en
speldesigner. I processen samlades demo-
grafiska och medicinska data in, och del-
tagarna skrev ner olika berittelser om hiv.
Berittelserna inspirerade utvecklandet av sa
kallade "portrittkort” I spelet far ungdomarna
ge radgivning till de fiktiva karaktdrerna pa
portrattkorten.

Deltagarnas berittelser handlade bland annat
om kunskap om hiv, 6ppenhet och hilsa. I tilligg
fanns underteman sasom barndomstrauman
och abort. En observation som Pierce gjorde

var att de flesta fiktiva karaktdrer som skapades
var tjejer, och att killar ofta skrev emotionellt
laddade beréttelser om tjejers upplevelser.

Syftet med spelet ér att det ska anvéndas av
kuratorer tillsammans med unga personer
som lever med hiv. Spelet tillhandahalls pa
en surfplatta och patienten spelar spelet som
“hemuppgift”, berittade Pierce.

1.3 SUBSTANSBRUK

Tidigare forskning visar att personer som
anvander substanser har storre sannolikhet att
leva med hiv 4n den generella befolkningen
globalt. Personer som injicerar droger dr ocksa
en av nyckelgrupperna i hivarbetet.

Under konferensen arrangerades flera semin-
arier med fokus pa substansbruk, interventioner,
vard samt psykosocial och fysisk hilsa. Insatser,
eller interventioner, for att motverka eller
minska bruk av alkohol och narkotika ér ofta
inriktade pa att na individen som brukar. Vid

ett seminarium med fokus pa substansbruk
presenterades studier och interventioner med
personer i parrelationer samt kopplingar mellan
bland annat riskbruk, foljsamhet i hivbehandling
och partners hivstatus.

Substansbruk, féljsamhet och partners
hivstatus

I USA dr 6ver hélften av alla som lever med hiv
man som tillhor sexuella minoriteter (SMM).
Demetria Cain, forskare vid Hunter College,
City University of New York i USA, presenterade
en enkdtstudie som undersokt relationer mellan
droganviandning, att sta pa hivbehandling och
att vara f6ljsam med civilstatus: att vara singel,

i monogam relation eller i icke-monogam
relation.

I studien ingick 37 297 hivpositiva cisman 6ver
18 &r, bade singlar och personer i relationer dar
partner ocksa lever med hiv och och relationer
ddr partner dr hivnegativ. Deltagarna rekryt-
erades via sociala medier och dejtingappar

som Grindr och Scruft. Utover att friga om
civilstatus och hivstatus hos eventuell partner
fragade man om anvindning av substanser som
cannabis, crack, kokain, ecstasy/ MDMA, GHB,
ketamin och metamfetamin.

Cain berittade att man sedan tidigare vet att
bruk av illegala droger 4r hogre eller lika hogt
hos SMM som lever i icke-monogama relationer
som hos singel-SMM och SMM i monogama
relationer.

Enkitstudien visade att anvdndning av illegala
droger och cannabis kunde associeras med
samre foljsamhet i hivbehandling. Cain sa att
anviandning av illegala droger dven i tidigare
studier har associerats med samre foljsamhet
och o6kad risk for métbar virusmangd.

Cain resonerade kring att en partners hivstatus
skulle kunna tankas ha olika positiva effekter

pé foljsamhet hos den som ér hivpositiv. Om
man lever i en relation med nagon som ocksa

ar hivpositiv kan man finna stod i varandra och
i att befinna sig i samma situation. Man kanske
koordinerar sina vardbesok och ndr man tar sina
mediciner. Om ens partner dr hivnegativ kan det
fungera som motivation for att fortsitta ta sin
behandling for att behalla god hilsa och for att
inte hiv ska kunna 6verforas till partnern.

Studien visade dock att deltagare med en
hivnegativ partner hade lagre sannolikhet att



anvinda droger (exklusive cannabis) och hogre
sannolikhet att sta pa hivbehandling. Detta
gillde oavsett monogam eller icke-monogam
relation. Deltagare med en hivpositiv partner,
oavsett om relationen var monogam eller inte,
hade lagre sannolikhet att vara f6ljsamma dn
deltagare som var singlar. Deltagare med en
hivnegativ partner, och som levde i en icke-
monogam relation, hade dock betydligt hogre
sannolikhet att vara f6ljsamma 4n singlar.

Motiverande samtal i par som metod for
minskad droganvéandning

Tyrel Starks, psykolog och forskare vid City
University of New York i USA, inledde sin
presentation med att sédga att det finns en teori
om att médnniskor i parrelationer mér battre an
singlar. Men, mar man battre for att man ar i
en relation eller ar det littare att fa en relation
ndr man mar bra? undrade han. Han fortsatte
med att berdtta att det finns manga studier

pa motiverande samtal (MI) som metod och
att man vet att metoden fungerar mycket bra.
Men man vet inte lika mycket om hur bra den
fungerar for par dér personerna i relationen ar
oense om nagot, till exempel hur mycket alko-
hol man dricker eller om relationen ska vara
oppen eller inte. Starks har darfor fokuserat sin
forskning pa detta och pa att utveckla interven-
tioner som fungerar for par.

Han presenterade The Couples Health Project —
ett forsok att anvianda MI i par for att minska
droganvindning och 6ka den sexuella hilsan
bland samkonade manliga par. I projektet ville
forskarna kartlagga upplevda fordelar och nack-
delar med par-MI. 56 cismén (28 par) med en
genomsnittlig alder pa 28,9 ar deltog i studien.
I varje par var en av parterna hivnegativ, 18-29
ar och uppgav att den hade haft sex som kunde
innebdra risk for hivoverforing samt att den
hade anvint droger de senaste 30 dagarna.

Par-MI:n innebar tre 60-75-minuters sessioner
tillsammans med en handledare/terapeut
(counselor”). Sessionerna hade olika innehall
och i session tva gjordes 6vningar med sa
kallade varderingskort (“Values Cards”) speciellt

utvecklade for par. Ovningarna synliggjorde
gemensamma varderingar och mal och féljdes
av en diskussion kring droganviandning och
sexuellt beteende i forhallande till dessa
varderingar.

Tvé oberoende personer ("coders”) dokument-
erade upplevda fordelar och nackdelar som
deltagarna uttryckte i samband med sessionerna.
Bland det som framkom visade det sig att manga
i paren tyckte att en av de storsta férdelarna var
vetskapen om att man skulle fa prata, att man
hade en bokad tid och att man hade avsatt tid
till att prata med varandra. En annan viktig
fordel var att ha en oberoende part i form av
handledaren i rummet. Deltagarna tyckte att

det dndrade tonen och hur man pratade med
varandra bara att ha personen nirvarande.
Dessutom uppgav deltagarna att handledaren
hjélpte dem att prata om svara och kénsliga
amnen, sa Starks. Deltagarna uppgav vidare att
de tyckte att det var viktigt att prata om drog-
anvandning och att handledaren gjorde det
mojligt att starta en sadan konversation. Hen
kunde ta upp sadant som de sjdlva inte kunde
inleda ett samtal om.

Den vanligaste nackdelen som namndes av
deltagarna var att det var for fa sessioner for att
hinna prata om allt som deltagarna hade velat
prata om.

MI for par i kombination med alkomatare
for att reducera alkoholkonsumtion

Hog alkoholkonsumtion ar ett stort folkhalso-
problem i Sydafrika och WHO rankade 2018
landet som ett av de linder med hogst alkohol-
konsumtion i regionen. Lindani Msimango,
forskare vid Human Sciences Research Council i
Sydafrika, inledde sin presentation med att sdga
att alkoholkonsumtionen &r ett av de storsta
hoten mot 95-95-95-malet (las mer om malet i
4.1).

Lindani Msimango berdttade om en modell
for att reducera alkoholkonsumtion i par dér
ndgon lever med hiv. Modellen kombinerar MI
(motiverande samtal) f6r par med anvandning
av en alkomatare ("breathalyzer”) kopplad till



en mobilapp som ger uppdateringar per sms
bade till personen som sjélv dricker och till en
partner.

Msimango sa att partners kan erbjuda emotion-
ellt stod och motivation, men att de ofta saknar
kunskap om hur deras partners drickande ser ut.
MI ér en beprévad metod for att minska alko-
holkonsumtion hos personer som lever med

hiv och relevant kunskap om hur mycket ens
partner dricker kan ge verktyg for att fa igang
kommunikation och leda till reducerat drick-
ande, enligt Msimango.

Modellen har presenterats for fem fokusgrupper
med totalt 36 representanter fran hivvarden,
alkoholforsiljare ("alcohol vendors”),
communityrepresentanter och par dir minst

en av personerna hade hog alkoholkonsumtion
("heavy drinking”). Medelaldern i fokus-
grupperna var 42 ar.

Deltagarna i fokusgrupperna uttryckte stor
entusiasm dver modellen. De menade att den
skulle kunna uppmuntra till kommunikation
och vara till hjdlp for att par ska forsta varandra
bittre och stirka sina band till varandra. I vissa
fokusgrupper kom det upp att ett problem
skulle kunna vara att mén inte skulle kdnna

sig bekviama med att visa sig sarbara infor en
partner. Grupperna med par uttryckte dock
ingen sddan oro utan menade att man kunde
vara Oppen i relationen.

I en grupp kom viéld i néra relationer upp som
en riskfaktor och ett forslag var att erbjuda till
exempel en jourtelefon eller ett verfallslarm for
utsatta personer.

Deltagarna var generellt positiva till alkomitaren
och tyckte att den verkade smidig att anvéinda,
litt att ta med och diskret. Att anvdnda den

for mitning tva ganger per dag ansags rimligt.
Deltagarna tyckte dessutom att modellen bor
anvandas dven for yngre personer och for
personer som inte lever med hiv.

Msimango avslutade sin presentation med att
berdtta att man nu tar med sig rekommenda-
tionerna och insikterna fran fokusgrupperna for
att utveckla ett pilotprojekt med modellen.

Intervention med fokus pa parterapi och
ekonomi for minskad alkoholkonsumtion

En pilotstudie med interventioner som ocksé
fokuserat pa alkoholbruk dr Mlambe. Amy
Conroy, forskare vid University of California
San Francisco, USA, berittade att manga som
lever med hiv i Malawi har alkoholproblem,
vilket far negativa konsekvenser i form av bland
annat vald i ndra relationer och férsimrade eko-
nomiska resurser for hushall. Hon sa att man vet
att interventioner med fokus pa ekonomi och
pé att stirka relationer ar effektiva for att oka
foljsamhet i hivbehandling hos personer som
lever med hiv, men det finns sedan tidigare inga
studier som utvidgat dessa interventioner for att
aven minska alkoholkonsumtion.

Pilotstudien med interventionsmodellen som
fatt namnet Mlambe genomfordes med 78 gifta
par i Malawi ddr minst en i paret lever med hiv.
94 % av médnnen och 5 % av kvinnorna i studien
hade hog alkoholkonsumtion. Medeléldern var
43 ar. 84 % av paren var serodiskordanta och 67
% av de som levde med hiv var f6ljsamma i sin
behandling.

Malet med studien var att se om Mlambe som
interventionsmodell var anviandbar for att
minska alkoholkonsumtion, stirka relationer
och hushalls ekonomi samt forbattra individers
foljsamhet i hivbehandling.

Paren i kontrollgruppen fick en tio minuters
radgivning kring alkohol. Paren i interventionen
fick istdllet delta i tio sessioner under tio man-
ader som dels gav utbildning i ekonomi och
stod kring att bland annat 6ppna ett gemensamt
sparkonto, dels parterapi med fokus pa att kom-
municera kring alkoholkonsumtion.

98 % av paren i interventionen deltog i alla

sessioner och 96 % deltog @ven i en uppfoljande
session efter 15 manader. 100 % av dem uppgav
att de var nojda eller vildigt nojda med session-
erna och skulle rekommendera dem till en vén.

Conroy sa att man i studien sett att deltagarna

i interventionsgruppen starkt sina ekonomiska
och relationsmassiga fardigheter och att fruarna,
kvinnorna, var avgorande for framgangen. Hon



berdttade att de flesta i studien aldrig haft ett
bankkonto tidigare och att det fanns utmaningar
i att lara sig hur det fungerade. Trots det
lyckades alla par i interventionsgruppen 6ppna
ett gemensamt sparkonto och spara i snitt 106
amerikanska dollar under tioménadersperioden.
Alla lyckades dessutom ta sina besparingar och
starta en verksamhet som gav inkomst i slutet

av studien. Ett exempel pa verksamhet var en
cykeltaxi.

Nir det géller alkoholkonsumtion och f6lj-
samhet i hivbehandling syntes en viss skill-
nad mellan interventionsgruppen och
kontrollgruppen efter tio manader. 86,8 %

i interventionsgruppen hade hog alkohol-
konsumtion jamfort med 91,7 % i kontroll-
gruppen. 100 % i interventionsgruppen hade
omdtbara virusnivaer jamfort med 91,1 % i
kontrollgruppen.

Ny utbildningsmodell fér integrerad
alkohol- och hivbehandling i Sydafrika

Alkoholkonsumtionen i Sydafrika berordes
aven under en annan programpunkt pa
konferensen. Forskaren Caroline Kuo vid
Institutionen for hélsostudier vid American
University i Washington DC berittade om en ny
utbildningsmodell inom varden som ska framja
en integrerad alkohol- och hivbehandling.
Omkring 30 % av befolkningen i Sydafrika

har haft problem med depression, angest eller
droganvindning nagon gang i livet, men bara
halften har fatt vard. Synergieffekten av den hoga
forekomsten av hiv och den hoga konsumtionen
av alkohol i landet innebar att det krivs mycket
vardpersonal for en enkel och snabb identifi-
ering av riskfyllt alkoholbeteende inom hiv-
varden, berittade Kuo.

En pagéende studie undersoker om det gar
att implementera ett nytt tillvigagangssatt for
uppgiftsdelning inom vérden. Det nya sdttet
gar ut pa att larare utbildas av specialister

for att i sin tur utbilda lekmannavardgivare
(leverantorer) som ska arbeta med screening,
kort intervention och remittering till vard
(Screening, Brief Intervention, and Referral

to Treatment, SBIRT). Samarbetspartner dr en
nationell icke-statlig organisation med ett brett
utbud av hivtjanster samt halsomyndigheten i
provinsen KwaZulu-Natal.

Forskarteamet utvecklade férst material for
utbildningen och distribuerade detta till del-
tagare i studien. De utvdrderade sedan hur
implementeringen hade fungerat pa lararniva,
leverantorsniva och patientnivd genom sjalv-
rapportering och intervjuer. Resultatet visar att
de hittills elva utbildade lararna har utvecklat de
flesta fardigheterna och foljt kursplanen, samt
att de hittills 211 utbildade leverantorerna har
fatt 6kad kunskap om SBIRT, berittade Kuo.
Dessutom har 63 % av leverantorerna infort
SBIRT och kunnat screena hilften av patienterna
och vid behov ge dem en kort intervention och
remittering till vard.

Kuo konstaterade att resultaten for denna
utbildningsmodell verkar lovande for att framja
en integrerad alkohol- och hivbehandling.
Leverantorerna ar hogt motiverade och SBIRT
ar latt att integrera i den dagliga verksamheten,
sa modellen bor 6vervigas dven i andra lander
med bristande resurser, avslutade Kuo.

Behov hos hivpositiva personer
med tidigare eller pagaende
injektionsmissbruk

Det finns begriansad forskning om hur personer
som bade lever med hiv och injicerar droger
upplever behandling och vard i ett storre per-
spektiv. Thomas Norman, folkhilsoforskare pé
Australian Research Centre in Sex, Health &
Society vid La Trobe-universitetet, presenterade
en studie som undersokte skillnader i hélsa,
vdlbefinnande och klinisk vard vid inget, pa-
gaende eller tidigare injektionsmissbruk hos
personer som lever med hiv.

Data i studien togs fran HIV Futures 9, en
undersokning fran 2018-2019 av livskvalitet

hos personer som lever med hiv i Australien.
Forskarna jamforde injektionsmissbruk samt typ
av drog, demografiska uppgifter, erfarenheter

av hivbehandling, hivvard och stigma, allvar-

lig fysisk och psykisk samsjuklighet, STI-



tester och -diagnoser, samt livskvalitet och
social tillhorighet. 508 personer hade inget
injektionsmissbruk, 126 hade ett tidigare
missbruk och 106 hade ett pagaende missbruk
(senaste 12 ménaderna).

Resultatet visade att de med ett pdgaende miss-
bruk hade en hogre grad av STI-diagnoser. De
uppgav oftare att de missat att ta hivmediciner
pé grund av droganvindning, men uppgav i gen-
gild hogre grad av social tillhorighet. De med
ett tidigare eller pagaende missbruk hade fler
diagnoser for psykisk ohélsa, samt oro vad galler
droganvindning. De med ett tidigare missbruk
hade mer fysisk samsjuklighet, var mindre nojda
med den kliniska védrden och hade storre svarig-
heter att betala for varden. Daremot fanns inga
signifikanta skillnader i erfarenheter av stigma.

Eftersom grupperna hade delvis olika behov
och erfarenheter av varden kan varden behova
anpassas ddrefter, konstaterade Norman. For
dem med ett pdgaende missbruk kan peer-
baserade insatser vara ett alternativ, eftersom
dessa personer i storre utstrackning kiande att
social tillhorighet lindrade den borda som dalig
hilsa innebar. De med ett tidigare missbruk
kan istéllet ha mer behov av ekonomiskt stod,
och en blandning av peerbaserade insatser och
vardtjanster.

1.4 COVID-19-PANDEMIN

Det internationella EPIC-projektet ar ett
tvarvetenskapligt och communitybaserat
forskningsprogram, utformat av Coalition
PLUS, en internationell ssmmanslutning

av communitybaserade hivorganisationer.
Programmet har som mal att beskriva och
utvirdera hur covid-19-pandemin paverkat
communities, samt att identifiera hur
communitybaserade tjanster kan anpassas

i framtiden. Under AIDSImpact 2023
presenterades flera studier som genomforts
inom ramen f6r EPIC-projektet, samt andra
studier med koppling till covid-19-pandemin.

Covid-19-pandemin tvingade personer i
Quebec att beratta om sin hivstatus

Att berdtta om sin hivstatus kan vara ett viktigt
steg for personer som lever med hiv. Det kan
innebira en littnad, minskat stigma, samt leda
till 6kat stod och sjdlvkénsla, men det kan
ocksd leda till mer stigma, férlorat stod och till
och med vald om 6ppenheten inte ér frivillig.
Tanguy Hedrich, forskningssamordnare vid
COCQ-SIDA, en koalition av organisationer
som arbetar med hiv i Quebec, Kanada,
rapporterade om den kvantitativa delen av en
EPIC-studie om personer som ofrivilligt behovt
berdtta om sin hivstatus i samband med covid-
19-pandemin.

En enkdt pa nitet anpassades till Quebec-
forhallanden och siandes ut till hivpositiva
personer 6ver 18 ar i Quebec. Enkiten, som
besvarades av 164 personer, innehdll bade
sociodemografiska och psykosociala fragor.
Personer som angett att de ofrivilligt behovt
beritta om sin status (52 stycken) jamfordes
sedan med de som inte gjort det och forskarna
undersokte vilka faktorer som var associerade
med ofrivillig 6ppenhet.

Rent allmént ledde covid-19-pandemin till att
manga behovde ekonomiskt stod eller stod i
form av mat (62 %), samt att flera avbrot sin hiv-
behandling (11 %). En tredjedel av personerna

i studien hade behovt beritta om sin hivstatus.
Dessa personer var generellt yngre och kiande
av pandemin i hogre grad dn 6vriga. Att ha
behovt beritta var dock oberoende av élder
associerat med ett storre behov av ekonomiskt
stod och matstod, samt storre grad av avbruten
behandling. Studien visade att de personer som
behovt beritta om sin status oftare hade ett mer
ostadigt liv och svart att f6lja sin hivbehandling,
men inte varfor de behovde beritta om sin
status. Det kan ha varit i samband med vaccina-
tion eller att de beh6vde be om ett arbete

med mindre risk for att utsittas fér covid-19,
kommenterade Hedrich.



Psykisk hélsa och hivbehandling bland
msm under covid-19-pandemin i Peru

Under covid-19-pandemin beslutade myndig-
heterna i Peru om social distansering som smitt-
skyddsatgard, vilket paverkade tillgangen till
behandling och vard samt den psykiska hélsan
hos personer som lever med hiv. Michael Reyes-
Diaz, forskare i medicin vid Center for Research
on Sexuality, AIDS and Society, Cayetano
Heredia University, berittade om en EPIC-studie
i Peru gjord bland hivpositiva médn som har sex
med min. Malet med studien var att undersoka
angest- och depressionssymtom under covid-19-
pandemin, och undersoka om de dr kopplade till
svarigheter att ta hivmediciner.

Studien bygger pé enkéter pa nitet (106 stycken)
som samlades in 2021. Enkiterna tog bland
annat upp sociodemografiska faktorer och
psykologiskt vdlbefinnande, inklusive sjélv-
skattning av dngest- och depressionssymtom.
Graden av angestsymtom klassificerades sedan
enligt en fyrgradig skala (ingen, mild, mattlig
och svar) och graden av depressionssymtom
enligt en femgradig skala (ingen, mild, mattlig,
mattligt svar och svar). Enkiterna tog dven upp
fragor om hivmediciner som gillde leverans-
problem, avbruten behandling, reducerad
behandling (genom eget eller andras beslut),
samt svarigheter att ta medicinen av radsla for
att outa sin hivstatus. Vid analysen jamfordes
svaren om angest- och depressionssymtom med
svaren pa fragorna om hivmediciner.

Av de 106 mén som besvarade enkdterna upp-
levde 21 % mattliga till svdra angestsymtom

och 31 % mattliga till svara depressionssymtom.
Manga upplevde att symtomen blev mer frek-
venta under covid-19-pandemin (50 respektive
41 %). Av de 103 mén som tog hivmediciner
avbrot nagra fa sin behandling, medan en tredje-
del fick reducerad behandling och nagra hade
svarigheter att ta medicinen. Analysen, som
fokuserades pa mattliga till svara symtom, visade
pa signifikanta kopplingar mellan svérigheter att
ta medicinen och angestsymtom, samt mellan
reducerad behandling och depressionssymtom.

Problem med hivmediciner, antingen svarigheter
att ta medicinen av radsla for att avsloja sin hiv-

status eller att behova reducera behandlingen,
ar potentiella stressfaktorer for 6kad psykisk
ohilsa. Sjukvardssystemet i Peru behover bade
sdkerstilla tillgangen till hivmediciner och
erbjuda mentalt och socialt stod till personer
som lever med hiv infér framtida halsokriser,
konstaterade Reyes-Diaz.

Covid-19-pandemins paverkan i
Mellanéstern och Nordafrika

Mellanéstern och Nordafrika hor till de
regioner ddr hivepidemin haft storst tillvaxt
under det senaste decenniet. Covid-19 var den
fjarde vanligaste dodsorsaken i regionen 2020,
samtidigt som det var brist pd myndighetsstod
for att hantera pandemin. Othmane Bourhaba,
forskare i ekonomi vid Coalition PLUS,
presenterade en delstudie i forskningsprojektet
EPIC MENA (en del av EPIC-projektet) med
malet att forsta och dokumentera hur pandemin
péverkade socioekonomiskt utsatta grupper i
behov av hivtjanster.

Studien genomfordes mellan oktober 2020 och
september 2021 av tvirvetenskapliga grupper i
olika lander. Den byggde pé semistrukturerade
intervjuer med 146 deltagare, antingen pa plats
eller per telefon. Deltagarna representerade
nyckelgrupperna méan som har sex med mén,
sexarbetare, personer som anvinder eller
injicerar droger och personer som lever med
hiv. Intervjuarna foljde en guide for att utforska
erfarenheter av covidkrisen, tillgang till vard,
samt anvandning av riskreduceringsmetoder.
Intervjuerna gjordes pa det lokala spraket,
transkriberades och oversattes till franska for att
sedan genomga en tematisk innehallsanalys.

Fyra teman utkristalliserade sig:

o Problem med transporter och avbrutna
hivtjanster. Utlimningen av hivmediciner
fortsatte visserligen, men forsvarades av
hoga transportkostnader och brist pa
transporter. Det var ocksé svart att fa
medicinsk uppf6ljning, eftersom tjanster
riktades om mot covid-19.



 Bristande tillgang till hivmediciner till f6ljd
av problem i leveranskedjan och lagerbrist.

» Socioekonomisk utsatthet. Dels i form
av ostadig ekonomi, vilket innebar att
de flesta deltagarna fick det svarare att
tillgodose grundbehov som mat och hygien.
Dels i form av psykisk ohilsa, eftersom
restriktionerna och radslan kring covid-19
ledde till isolering och dérigenom till
depressionssymtom och forlust av sociala
fardigheter.

 Insatser frain communitybaserade
organisationer, vilka mojliggjorde
hemleverans av hivmediciner och
distribuering av injektionsutrustning och
matkorgar.

Covid-19-pandemin paverkade psykisk hilsa
och ekonomiskt vilbefinnande for de mest
utsatta bland personer som lever med hiv samt
ovriga nyckelgrupper, ssmmanfattade Bourhaba.
Det saknades psykologiskt stod for personer
som lever med hiv, men communitybaserade
organisationer hjalpte till att uppritthalla vissa
vardtjanster. Resultatet av studien, liksom
formuleringen av rekommendationer, kommer
att diskuteras med olika intressenter.

Psykisk hélsa bland barn och unga som
forlorat foralder i covid-19 och lever
med hiv i familjen

Covid-19-pandemin medforde dven att barn och
ungdomar drabbades av psykisk ohélsa samt
forlust av foraldrar eller vardgivare. Upplevelsen
av forlust av en fordlder dr fortfarande ett under-
utforskat omrade, sarskilt vad géller psykisk
ohilsa och andra samtidiga risker, som att dven
leva med hiv eller i en familj eller ett hushall

dér nagon lever med hiv. Kathryn Steventon
Roberts, forskningsansvarig pé institutionen for
socialpolitik och intervention vid universitetet i
Oxford, rapporterade om kohortstudien OCAY
som undersoker dessa fragor.

I studien ingick data fran juli 2022 till april 2023
over barn och ungdomar 9-18 ar i Sydafrika,
dér 211 hade forlorat en foralder i covid-19

och 211 inte hade gjort det. Studien inneholl
enkétsvar om demografi, socioekonomi, hilsa
och vilbefinnande (inklusive covid-19 och hiv),
samt psykisk hélsa och tillgang till stod. For
psykisk hilsa anvandes skattningsskalor for
symtom pa sjalvmordsbendgenhet (MINI-KID),
depression (PHQ-9, CDI) och angest (GAD-

7). Relationen till att ha forlorat en foralder i
covid-19 respektive att leva med hiv i familjen
undersoktes med hjalp av beskrivande statistik. I
studien togs daven hdnsyn till en sammanfattande
variabel: symtom pé ndgon psykisk sjukdom,
definierat som resultat 6ver gransvardet for
ndgon av skattningsskalorna.

I hela urvalet levde i genomsnitt 1,2 % med hiv
och 4,7 % med hiv i familjen, med négot firre
i kontrollgruppen. Lite 6ver hilften uppgav
symtom pa nagon psykisk sjukdom (strax
under hilften uppgav symtom pé depression,
en tredjedel pa angest och en tiondel pa sjalv-
mordsbendgenhet), utan storre skillnad mellan
grupperna. Barn och ungdomar som bodde

i familjer ddr nagon lever med hiv visade sig
ha signifikant hogre forekomst av psykisk
ohilsa jamfort med 6vriga, sarskilt vad gallde
sjalvmordsbendgenhet. De hade dven simre
tillgdng till psykisk vard vid behov dn snittet.

- Resultaten understryker det faktum att
covidpandemin lades pa hivepidemin, vilket
innebdr att vi maste stirka screening och
remittering vid psykisk ohilsa, samt anldgga
ett samsjuklighetsperspektiv vid atgarder och
tjdnster, sa Steventon Roberts. Samtidigt bor
vi implementera interventioner for att lindra
psykisk ohilsa hos barn och ungdomar.



KAPITEL 2

RELATIONER

| det har kapitlet kan du lasa om hur hiv paverkar relationsnéjdhet bland

msm, samt om hur relationskvalitet hanger samman med andra halsofaktorer

hos gravida kvinnor som lever med hiv. Du kan aven lasa om valdsutévande

bland unga killar, nya interventioner mot vald, samband mellan negativa

barndomsupplevelser och virusnivaer, samt om hivpositiva kvinnors utsatthet

for partnervald under och efter graviditet.

2.1 RELATIONSKVALITET

Nir en person i ett forhallande lever med hiv
kan bada parter paverkas. Nagra presentationer
under konferensen handlade om studier av rela-
tionskvalitet och hur personer i en parrelation

dér den ena lever med hiv paverkas av varandra.

Partnerns hivdiagnos kan paverka
relationskvalitet

Kristi Chin, psykologiforskare vid University of
Michigan, pratade om hur hiv paverkar rela-

tioner mellan man som har sex med min i USA.

Chin menar att det dr viktigt att forsta hur hiv
paverkar relationskvaliteten for att kunna hjilpa
par att gora anpassningar och minska stress.

De flesta tidigare studier pa omradet har inte
gjorts pa par, utan endast pa enskilda individer.
Tidigare forskning tyder dock pa att mén som
lever med hiv eller deras partners eventuellt

upplever mindre intimitet, narhet och tillit i
sina relationer, samt mer stress och utbrandhet.
Tidigare forskning visar dven att par ddr minst
en person lever med hiv har ligre sannolikhet
att ha konstruktiva kommunikationsmonster,
vilket dr ndgot som tenderar att hinga samman
med lagre relationsnojdhet, berittade Chin.

441 gaypar fran San Francisco deltog i den
studie som Chins forskargrupp genomforde.
Tre fjardedelar av paren var hivnegativa, medan
en fjardedel utgjordes av en hivnegativ och

en hivpositiv man. Under tva ar fyllde studie-
deltagarna i en enkét var sjatte manad. For att
mata relationskvalitet anvdnde forskarna tre
olika matt: nojdhet, vilket var ett allmént matt
pé lycka och tillfredsstillelse, band till partnern
("commitment”), samt investering, vilket hand-
lade om resurser i form av gemensamma till-
gangar sasom bostad och vénner.

Forskarna kunde till att borja med se att hiv-
negativa mian med en partner som levde med
hiv uppgav lagre néjdhet och svagare band till



partnern. Forskarna sokte sedan en forklaring
till detta samband genom att titta pa fem faktor-
er som skulle kunna vara medierande, det vill
sdga utgora kopplingen mellan partnerns hiv-
diagnos och den ligre néjdheten samt det
svagare bandet till partnern. De fem faktorerna
som undersoktes var intimitet, ndrhet, tillit,
hivrelaterat stod inom relationen och kommun-
ikationsmonster. Forskarna fann att samtliga
faktorer utom ndrhet var medierande. Mindre
intimitet och tillit, mindre hivrelaterat stod
inom relationen, samt mindre konstruktiva
kommunikationsmonster bidrog alltsa till att
forklara sambandet.

Resultatet av studien tyder pa att relations-
nojdhet kan ha en starkare koppling till
partnerns hivdiagnos dn till den egna hiv-
diagnosen, vilket understryker vikten av att bada
parter i en relation inkluderas i hivforskning,
konstaterade Chin. Hon patalade att kunskap
om medierande faktorer skulle kunna anvandas
i utformningen av framtida interventioner. Att
starka intimiteten, tilliten, stodet eller kommun-
ikationen i en relation kan bidra till att motverka
forsamrad relationskvalitet.

Effekter pa 6ppenhet och féljsamhet hos
gravida par i Kenya

Manga hivinsatser i Afrika soder om Sahara
handlar om att forhindra vertikal 6verforing
av hiv, dvs. 6verforing av hiv till barn under
graviditet, férlossning eller amning. Forskning
visar att ndjdhet och tillit i relationer har

en positiv effekt pa hivrelaterade beteenden
sasom foljsamhet och att testa sig for hiv. Tva
forskare pa konferensen presenterade studier
som genomforts i Nyanzaprovinsen i sydviastra
Kenya, dér hivprevalensen dr hogst i landet.
Bada studierna utgick fran data frén den sa
kallade Jamii Bora-studien, en randomiserad
studie med gravida par.

Lynae Darbes, docent vid University of
Michigan, dr relationsforskare. Darbes forskar-
grupp ville undersoka hur symtom pé psykisk
ohilsa samt upplevelse av relationskvalitet
péaverkade gravida kvinnors hivrelaterade

beteenden i sydvistra Kenya.

Forskarna genomforde en stor randomiserad
studie ddr bland annat 645 par bestdende av en
hivpositiv gravid kvinna och en hivnegativ man
deltog. Dessa deltagare fick fylla i validerade
skattningsskalor for depression och dngest

samt for fyra olika matt pa relationsnojdhet.

De fick dven svara pa om de berittat for sin
partner om sin hivstatus, om de skrivit in sig

i ett hivbehandlingsprogram, om de tog hiv-
mediciner, samt hur foljsamma de var. Forskarna
analyserade bade effekterna av kvinnans egen
psykiska hilsa och relationskvalitet (aktors-
effekter) och effekterna av hennes partners psyk-
iska hélsa och relationskvalitet (partnereftekter)
pé kvinnans hivrelaterade beteenden.

Resultatet visade att psykisk ohilsa antingen hos
kvinnan sjélv eller hos hennes partner minskade
sannolikheten bade for att kvinnan skulle
berdtta om sin hivstatus och for att hon skulle
vara foljsam i sin behandling. Om kvinnan sjélv
uppgav hog relationskvalitet 6kade daremot
sannolikheten bade for att hon skulle beritta om
sin hivstatus och for att hon skulle vara f6ljsam.
Att hog relationskvalitet forbiattrar foljsamheten
ar ett resultat som kdnns igen fran studier i bade
USA och afrikanska lander, kommenterade
Darbes. Detta eftersom stod fran partnern kan
gora det ldttare att ta medicinerna.

Ett mer 6verraskande resultat av studien var att
om partnern uppgav hog relationskvalitet sa
minskade sannolikheten for att kvinnan skulle
ha skrivit sig in i ett hivbehandlingsprogram.
Darbes kommenterade att detta dr nagot som
behover undersokas narmare. Hon hoppas att
slutresultaten fran den stora randomiserade
studien kan presenteras pa niasta AIDSImpact-
konferens.

— Vi behover titta pa relationskvalitet och
psykisk hilsa parallellt och pa den 6msesidiga
péverkan som pagér mellan dem, sa Darbes.



Effekter av hivstigma bland gravida par
i Kenya

Janet Turan ar professor i samhalls- och
beteendevetenskap pa sektionen for folkhilsa
vid University of Alabama at Birmingham

i USA.I studien som Turan presenterade
analyserades data fran 491 heterosexuella

par bestaende av en hivpositiv gravid kvinna
och en hivnegativ man. Med hjélp av olika
modeller (t.ex. Actor-Partner Interdependence
Model, APIM) samt olika validerade skalor for
attityder, stigma, depression (PHQ-8), angest
(GAD-7) och relationskvalitet, analyserade
man deltagarnas uppfattningar av stigma

och relationskvalitet i relation till &ngest och
depression.

Resultaten av analysen visade att hivrelaterat
stigma hade negativa effekter pa depression och
angest, oberoende av relationskvalitet. Mdnnens
negativa attityder kring hiv hade samband med
okad benédgenhet for depression bade hos dem
sjdlva och deras kvinnliga partners. Man sag
ocksa att nir kvinnor skattade sin relations-
kvalitet som god s& fungerade det skyddande
for deras psykiska halsa, t.ex. hade kvinnor
med hogre relationskvalitet ldgre grad av
angestsymtom. Nar mén upplevde sig ha god
relationskvalitet var detta daremot forknippad
med mer angest hos kvinnan, vilket Turan
reflekterade 6ver kan hinga samman med
rddande maskulinitetsideal.

Turan och hennes kollegor drog slutsatsen

att hivrelaterat stigma &r destruktivt for

den psykiska hidlsan hos gravida kvinnor

som lever med hiv och deras partners, och

att relationskvaliteten inte lyckas moderera
effekterna av hivstigma pa signifikanta sétt. Bra
relationskvalitet kan dock ha en skyddande
effekt pa den psykiska hilsan, sa Turan.

2.2 VALD

Under konferensen fanns en programpunkt
med titeln ”Violence hurts”, vilket kan oversittas
bade som "vald gor ont” och "vald skadar”. Olika

forskare pratade om samband mellan hiv och
vald, med fokus pa vald i ndra relationer.

Vald i ndra relation — hur kan man forsta
valdsutévande bland unga killar?

Candice Ramsammy, forskningspsykolog vid
Chris Hani Baragwanath-sjukhuset i Sydafrika,
berittade om en studie bland 498 unga killar i
Soweto-omréidet utanfér Johannesburg. Den ena
hilften av deltagarna levde med hiv medan den
andra hilften inte gjorde det. Resultaten visade
att 6ver 50 % av deltagarna hade utovat vald i
néra relation. Emotionellt vild var vanligast, foljt
av sexuellt och sedan fysiskt vald. Det fanns inga
skillnader utifran hivstatus, men forskarna sag
att depression, traditionella maskulinitetsideal
samt posttraumatiskt stressyndrom hiangde
samman med valdsutévande. Ramsammys
medskick var att tillgangen till insatser for
psykisk hélsa behover okas for unga killar i
Soweto, och att det finns komplexa samband
mellan maskulinitetsideal och kultur.

Ocksé Rachel Kidman, socialepidemiolog och
docent vid Stony Brook-universitetet i New
York, forelaste om unga killar och véld i ndra
relation. Tidigare forskning visar att mian som
grupp utévar vald mot kvinnor och att mdn som
sjdlva upplevt vald ar mer benédgna att utova
vald, men genom sin forskning ville Kidman
undersoka varfor en specifik man utévar vald
pé en specifik dag och inte andra dagar. Studien
genomfordes genom att studiedeltagare svarade
pé enkétfrdgor via mobilen varje dag. Fragorna
handlade om huruvida de sjdlva blivit utsatta
for véld och huruvida de sjdlva utovat vald i
néra relation den aktuella dagen. Resultaten fran
mer dn 12 000 enkdtsvar visade att det fanns ett
mycket tydligt samband mellan att utsittas for
vald och att utsdtta en partner for vald, och allra
tydligast samband fanns mellan att bli utsatt

for sexuellt vald och att sedan ut6va vald mot
partner.

Kidman menar att studien pekar ut en ny
riktning for interventioner, ddr fokus maste ligga
pé att lara unga killar att reglera sina kénslor.
Hon avslutade med foljande fraga till ahorarna:



— For unga killar i vissa kontexter dr vild ndgot
som dr pagaende. Hur ska de reagera pa och
hantera valdet som omger dem, och hur kan de
undvika att ta ut sina kinslor infor det vald som
utdvas mot dem sjélva i form av vald mot andra?

Nya interventioner for att fanga upp och
férhindra vald i néra relation

Christina Laurenzi, postdoktor vid Stellenbosch
University i Sydafrika, foreldste om en inter-
vention vars syfte var att integrera ett screening-
paket for konsbaserat vald i den befintliga hiv-
varden i Zambia. Interventionen gjordes 2022,
och metoden bestod av ett program fordelat 6ver
tyra dagar med olika malgrupper (exempelvis
unga kvinnor och vérdpersonal). Resultaten fran
interventionen visade att konsnormer, stigma
och reducerat handlingsutrymme var barridrer
som gjorde det svart for unga kvinnor att fa stod
kring konsbaserat vald. Komplexa remissvagar
och komplicerade krav kring rapportering av
valdet, var ytterligare barridrer. Genom inter-
ventionen mottog 194 unga kvinnor screening
och stod. Manga av kvinnorna var mammor, och
forskarna sag att risken for att bli utsatt for vald
var hogre hos mammorna.

En annan forskare som foreldste om interven-
tioner kring véld i familjesammanhang var
Lucie Cluver, professor vid Oxford University

i Storbritannien och University of Cape Town

i Sydafrika. Hennes utgédngspunkt ar att inter-
ventioner kring vald behover skalas upp sa att de
kan na hundratals miljoner ménniskor. Cluver
berdttade om WHO:s fordldraprogram, som
visat sig mycket effektiva i att forebygga vald.
Hon pratade vidare om mojligheten att skala
upp denna typ av program med hjélp av digitala
verktyg sdsom smarttelefoner, och berittade om
utvecklandet av ett app-baserat foraldraprogram
som testats i Tanzania. Appen dr modulbaserad
sa att anvindare sjilva kan vilja vilka delar de
vill anvénda sig av. Som del av interventionen
etablerades WhatsApp-grupper dar foréldrar
kunde diskutera med varandra, vilket var en
viktig faktor for att anvindare skulle fortsitta
anvianda appen. Ett resultat av interventionen,
som enligt Cluver 6verraskade forskarna, var att

pappor var mycket aktiva anvidndare av appen.

Cluvers medskick var att man maste tinka skala,
kostnadseftektivitet och anvindarvénlighet nar
man utvecklar valdspreventiva program, och att
programmen i 4nnu hogre grad méste handla
om sexuellt vald.

Samband mellan negativa upplevelser i
barndomen, féljsamhet och virusnivaer

Rachel Kidman, som pé konferensen forelaste
om unga killar och vald i néra relation, deltog
aven i ett rundabordssamtal om hivprevention
bland unga. Hon pratade da om en studie som
pégar i Soweto i Sydafrika. Studien undersoker
samband mellan negativa upplevelser i barn-
domen, f6ljsamhet och virusnivéier. Kidman
berittade att bland unga man som lever med
hiv i Sydafrika ar andelen som é&r vilbehandlade
mycket lag, ungefir 50 %, och att detta dr en
stor utmaning for landet. En annan utmaning i
socioekonomiskt utsatta omraden sasom Soweto
ar att manga barn och unga upplever vald,
forsummelse och mobbning.

Kidman beréttade att tidigare studier, exempel-
vis fran USA och Zambia, har visat pa samband
mellan negativa upplevelser i barndomen

och negativa utfall senare i livet, men ocksa

pé samband mellan upplevelser i barndomen
och virusnivaer hos personer som lever

med hiv. Dock har fé studier undersokt hur
specifika och samtidiga faktorer hanger ihop.
Kidman och hennes kollegor har undersokt
dessa samband nidrmare genom att titta pa
data fran 250 unga killar. Alla hade negativa
upplevelser i barndomen. Resultaten visade

att posttraumatiskt stressyndrom inte hade
samband med f6ljsamhet och virusnivaer,
medan depression och substansmissbruk hade
det, vilket enligt Kidman 6verensstimmer med
resultat fran tidigare studier.

Ett av Kidmans medskick var att man maéste
adressera valdet som médnga barn och unga som
lever med hiv utsitts for, samt vara medveten
om att vildet ar pdgdende i mangas liv.



— Att forhindra exponering for véald och andra
negativa upplevelser dr en viktig del av den
pediatriska hivvarden, avslutade Kidman.

Partnervald och féljsamhet under
graviditeten

Abigail Hatcher, forskare i folkhalsa vid
University of North Carolina at Chapel Hill

i USA, deltog i tva olika programpunkter pa
konferensen dir hon pratade om partnervald
under och efter graviditet.

Hatcher presenterade till att borja med en studie
som undersokte foljsamhet, partnervald och
psykisk hilsa hos gravida kvinnor i sydvéstra
Kenya. I studien anvandes sekundirdata (data
som ursprungligen samlats in for ett annat syfte)
fran Jamii Bora-studien som registrerat gravida
par vid 24 modravardsinrittningar, varav tva
tredjedelar av kvinnorna (650 stycken) levde
med hiv. Datan inkluderade variabler som folj-
samhet vid inskrivning, huruvida kvinnorna
ndgon gang blivit utsatta for partnervald
(psykiskt, fysiskt eller sexuellt) och screening-
test for symtom pa depression och éngest, dér
trolig angest och depression @ven riknades

som den sammanfattande variabeln vanliga
psykiska sjukdomar. Av etiska skl utvecklades
ett remissystem for de kvinnor som uppgav att
de utsatts for partnervald eller hade hog grad av
depressions- eller angestsymtom.

I den aktuella studien anvindes en kombinerad
regressions- och faktoranalys for att undersoka
samband mellan bristande f6ljsamhet, partner-
vald och vanliga psykiska sjukdomar. En tredje-
del av kvinnorna uppgav att de nagon géng
blivit utsatta for partnervald, vanligen fysiskt
eller psykiskt vald, och en fjardedel uppgav att
de inte varit f6ljsamma, medan vanliga psykiska
sjukdomar var mindre vanligt. 9 % hade trolig
depression och 7 % trolig angest.

Regressionsanalysen visade att kvinnor som
utsatts for partnervald hade hogre risk for
bristande foljsamhet, trolig depression och
angest, medan faktoranalysen visade att vanliga
psykiska sjukdomar, trots att de inte var sa

vanliga i urvalet, i stor utstrackning formedlade
sambandet mellan partnervald och bristande
foljsamhet. For att faststélla orsakssamband
skulle det dock krévas data fran flera tidpunkter.

Att det var par som ingick i studien kan ha
péverkat resultatet, kommenterade Hatcher. Dels
eftersom kvinnorna kan ha underrapporterat
partnervéld, dels eftersom par med férekomst
av vald kan ha varit mindre benégna att delta

i studien. Hatcher konstaterade avslutningsvis
att dtgarder som motverkar partnervéld och
framjar psykisk hélsa kan 6ka f6ljsamheten och
vara ett nodvandigt steg for gravidas hilsa och
eliminering av vertikal hivéverforing.

Intervention for att minska fall av
partnervald

I Hatchers andra presentation om partnervald
berittade hon att manga kvinnor i Sydafrika
har bra f6ljsamhet under graviditeten, men

att en tredjedel har svéirt med foljsamhet efter
forlossningen. Vidare sa hon att en fjardedel

av kvinnorna uppger att de blivit utsatta for
partnervald under graviditeten, vilket dven visat
sig paverka virusnivaerna efter forlossningen
negativt.

Hatcher berittade om en intervention,
Safec»Sound, ddr de deltagande kvinnorna far
tva halvtimmes moten med en sjukskoterska,
som innehaller empatiskt lyssnande, psyko-
pedagogik och sidkerhetsplanering, samt en
genomgang om vart de kan véinda sig for ytter-
ligare halsoradgivning, juridisk och ekonomisk
radgivning eller for skyddat boende. I en
studie i Johannesburg jamférdes Safe&Sound-
interventionen med en standardbehandling.
Forskarna sag att antalet fall av partnervald
var ldgre for dem i interventionen dn for dem

i standardbehandlingen, och det var éven fler
som hade lagre grad av depression och en bittre
sakerhetsplan.

I studien ingick dven en utvérdering av sjilva
implementeringen, med djupintervjuer och
observationer under moétena. Sjukskéterskorna
hade ingen tidigare utbildning for att hantera



partnervald. Infor interventionen fick de sex
halvdagars utbildning om att uppticka och
hantera partnervald. Under sjélva interventionen
hade de tillgang till varsin mentor och méten
med interventionslaget, dar de kunde diskutera
hur det gatt under veckan, ta upp sviéra fall

och strategier for hur de kunde hantera sin
yrkesroll och sitta grianser. Utbildningen
skedde pa arbetstid, sa ndrvaron var god, men
sjukskoterskorna hade fa incitament att delta,
koerna till klinikerna var ofta langa och ibland
var de tvungna att skota andra arbetsuppgifter
i stillet. Aven om de uppskattade mentorerna
och uppfoljningsmotena hade de séllan tid att
nérvara. De behovde dven "ha skygglappar pa”
for att ta sig genom kaotiska och ofta osikra
klinikmiljoer.

Trots detta upplevde sjukskoterskorna att de
okat sin sjalvformaga att kunna lyssna empatiskt
utan att doma och att de lyckats informera
deltagarna sa pass att de sjdlva kunde soka hjalp.
Hatcher konstaterade dock att det dven &r viktigt
med tillrackliga resurser for att utfora arbetet, i
form av pengar, tid och strukturella dndringar.



KAPITEL 3

SEXUELL OCH REPRODUKTIV
HALSA OCH RATTIGHETER (SRHR)

| det héar kapitlet kan du ldsa om SRHR f6r unga och kvinnor som lever

med hiv, sexuell tillfredsstallelse bland medelalders kvinnor, kontrafaktiska

tankars effekt pa sexuellt valbefinnande och hur sexuell néjdhet paverkas

av hivstigma, samt om konsroller och post-treatment control. Du kan

aven lasa om amning i en skandinavisk kontext, om maktutévning inom

forlossningsvarden, om hivvard och foljsamhet efter forlossningen, samt

om unga modrar. Kapitlet avslutas med ett avsnitt dar du kan lasa om

klimakteriet hos kvinnor som lever med hiv.

3.1 SEXUELL HALSA

Sexuell hélsa hos unga som lever med
hiv

Pa konferensen presenterades ett par studier
om sexuell och reproduktiv hilsa och rattig-
heter (SRHR) som utforts pa uppdrag av
Folkhélsomyndigheten. Anna-ChuChu
Schindele, utredare pa Folkhédlsomyndigheten,
presenterade resultat fran en enkitstudie om
sexualitet och hélsa bland unga som lever med
hiv i Sverige. I studien, som genomférdes 2018,
deltog 173 personer vilket utgor 36 % av alla
hivpositiva 16-29 ar i landet.

Schindele sa att sexuellt valbefinnande ar
viktigt for savil den sexuella hélsan som for den
allmédnna hilsan. Analyser av resultatet visade
att i den grupp som identifierade sig som mén,
heterosexuella och utan oro for att hiv skulle
overforas till nagon annan, fanns den

hogsta andelen av de som upplevde sexuellt
vilbefinnande: 82 %.

Studien visade dven att unga som lever med
hiv och som oroar sig for att hiv ska 6verforas
har samre sexuell hélsa 4n andra. Schindele
konstaterade att det kanske inte dr en 6ver-
raskning eller nyhet, men att det saknas
forskning pa omradet.

37 % av kvinnorna och 45 % av ménnen i
studien uppgav att de inte var oroliga for att

hiv skulle 6verforas. Det ér svart att forklara
konsskillnaderna enligt Schindele, men en teori
ar att det ar svarare for heterosexuella kvinnor
att prata om hiv dn det 4r for homosexuella man.

For att komma &t oron behover kunskapen
om U=U, att behandlad hiv inte dverfors, nd ut
enligt Schindele.



Erfarenheter av SRHR bland kvinnor som
lever med hiv

P4 konferensen deltog ocksa Faustine Kyungu
Nkulu Kalengayi, en ldkare utbildad i Kongo-
Kinshasa som sedan ménga ar tillbaka studerat,
forskat och undervisat i folkhdlsorelaterade
amnen vid Umed universitet. Kalengayi beratt-
ade om en intervjustudie hon gjorde pa uppdrag
av Folkhélsomyndigheten, om erfarenheter

av SRHR bland kvinnor som lever med hiv i
Sverige. Vid analys av resultaten fran studien
definierades huvudtemat som "Det dr framst i
motet med andra som hiv blir en begransning”

Kalengayi talade om nagra fler teman som
uppstod i analysen av resultaten. Ett tema var
att deltagarna omprovade sina sexuella och
reproduktiva liv efter att de fick diagnosen. Det
kunde till exempel handla om att borja ha sex
pé andra sitt, att bli ambivalent kring graviditet,
orolig for overforing, eller mer benégen att vilja
abort. Temat kunde 4ven ses i ssmmanhang
med ett annat tema, som handlade om att om-
givningens (o)kunskap kring hiv paverkar det
sexuella och reproduktiva livet hos kvinnor som
lever med hiv genom att kvinnorna internalis-
erar andras fordomar.

Ett annat tema fran studien handlar om det
Kalengayi beskriver som "paradoxal ansvars-
forflyttning”. Till exempel i form av att ménga av
deltagarna kinde sig tvungna att ta ansvar for att
“skydda” andra fran att fa hiv, samtidigt som de
behovde ta ansvar for att skaffa information om
hiv, aktuell lagstiftning och sina egna réttigheter.
Parallellt med detta upplevde manga att de fran-
togs rdtten att fa bestimma hur de skulle fo6da
barn samt om de skulle amma eller inte. Nagra
uppgav att de kinde sig som “kriminella”, och
manga uppgav att smittskyddslagstiftningen var
otydlig.

Kalengayi avslutade med att sdga att stigma och
diskriminering paverkar hivpositiva kvinnors
uppfattningar och erfarenheter av SRHR, och att
detta dels handlar om foraldrade forestallningar
och ihéllande (fel)uppfattningar om hiv, dels

om tvetydiga lagar och riktlinjer. Hon paminde
ocksa om att vardpersonalens attityder och
ojamna tillgang till information kan leda till

ojamlikhet i SRHR mellan kvinnor som lever
med hiv, och att olika erfarenheter av SRHR
inom gruppen kvinnor som lever med hiv kan
handla om olika andra livsomstandigheter.

Sexuell tillfredsstillelse hos medelalders
kvinnor som lever med hiv

Elizabeth King ér hivldkare och forskarassistent
vid Simon Fraser University i Kanada. Hon
borjade sin foreldsning med att lyfta nagra
viktiga faktorer kring hiv och aldrande. Dels
lyfte King att gruppen personer som lever

med hiv aldras, och anvinde som exempel att
ungefir hilften av alla personer som lever med
hiv i Kanada dr 6ver 50 ar. Hon lyfte dven att
man pratar for lite om den sexuella hédlsan hos
personer som ar aldre, och att det dr alltfor
mycket fokus pé negativa aspekter saisom
riskbeteende och dysfunktion.

Vidare presenterade King resultaten fran en
studie dar man undersokt vilka faktorer som

ar associerade med sexuell tillfredsstéllelse

hos personer som lever med hiv. Forskarna
tittade aven specifikt pa vagar till sexuell till-
fredsstillelse hos hivpositiva kvinnor som inte
ar sexuellt aktiva. I analysen av det sistnimnda
inkluderades 508 hivpositiva kvinnor 6ver 45 ar
som nagon gang haft sex med samtycke. Analys-
en av resultaten fran just denna kohort visade
att drygt 60 % var sexuellt tillfredsstéllda, medan
resten inte var det. Ungefir hilften av kvinnorna
hade upplevt sexuellt vald. Faktorer som visade
sig vara associerade med sexuell tillfredsstéllelse
var avsaknad av depression, samt att vara
sexuellt aktiv. Att vara sexuellt aktiv var dock
inte associerat med sexuell tillfredsstéllelse i alla
aldersgrupper: i de édldre aldersgrupperna sag
man att sexuell aktivitet gick ner medan sexuell
tillfredsstallelse gick upp.

King och hennes kollegor ville undersoka vidare
kring de sexuellt inaktiva kvinnorna, och tittade
ndrmare pa svaren fran 211 av dessa. De sag att
drygt 50 % av de sexuellt inaktiva kvinnorna
var sexuellt tillfredsstallda, att nirmare 30 %
uppgav sig onanera, och att 37 % var ndjda med
frekvensen av sex. Drygt tre av fyra uppgav att



de var avsiktligt sexuellt inaktiva. Forskarna
konstaterade att medelalders kvinnor som lever
med hiv har olika sexuella liv, och att manga

ar nojda med franvaron av sexuell aktivitet. De
uppmanade hivldkare att integrera sexuell hdlsa
i sitt arbete, samt att skala upp screeningen for
sexuellt véld.

Kontrafaktiska tankars effekt pa sexuellt
vélbefinnande

Kontrafaktiska tankar ar tankar om sadant som
kunde ha varit annorlunda i det forflutna och
som kunde ha lett till ett annat, ofta mer positivt
utfall. Professor Kai Jonas pa institutionen for
arbets- och socialpsykologi vid universitetet

i Maastricht i Nederlanderna har tidigare
etablerat att kontrafaktiska tankar paverkar det
allmédnna vilbefinnandet hos personer som lever
med hiv. P4 konferensen presenterade Jonas en
ny studie som har undersokt den direkta och
indirekta effekten av kontrafaktiska tankar pa
sexuellt vilbefinnande.

Forskarna analyserade data fran 2020 for
personer som lever med hiv, hamtade fran

den tyska undersokningen positive stimmen

2.0, med sexuellt vilbefinnande som beroende
variabel. Mojliga faktorer pé individ- respektive
gruppniva var upplevt stigma, acceptans, allmén
sjalvbedomning och kontrafaktiska tankar
(individniva), samt identifiering med gruppen
och representation inom gruppen (gruppniva).

For de 121 kvinnorna som fanns representerade
i datan var acceptans den enda signifikanta
bestamningsfaktorn for sexuellt vilbefinnande.
For de 798 mannen var resultatet mer komplext:
signifikant positiva bestimningsfaktorer var
acceptans, allmén sjdlvbedomning och represen-
tation inom gruppen, medan signifikant nega-
tiva bestimningsfaktorer var upplevt stigma och
kontrafaktiska tankar. Kontrafaktiska tankar
hade béde en direkt paverkan pa det sexuella
vilbefinnandet och en indirekt paverkan, pa sa
sitt att de paverkade acceptans och effekter av
stigma, vilka i sin tur paverkade det sexuella
vilbefinnandet.

Sexuellt vilbefinnande bestaimdes alltsa av flera
faktorer som avslojade ett invecklat monster av
psykologiska processer, sammanfattade Jonas.
Resultatet visade att kontrafaktiska tankar var
béde en direkt och en indirekt bestimnings-
faktor for sexuellt vilbefinnande bland min,
men inte alls bland kvinnor.

Jonas konstaterade ocksé att kontrafaktiska
tankar paverkade bade acceptans — en positiv
bestaimningsfaktor — och effekter av stigma — en
negativ bestimningsfaktor.

— De visar dirmed stark potential att paverka
béde sexuellt och allmént vilbefinnande f6r méan
som lever med hiv, och behover tas i beaktande
vid eventuella insatser. De tar sa att sdga en bit
av det onda fran det onda, men ocksa en bit av
det goda fran det goda, sa Jonas.

Sa paverkas sexuell néjdhet av stigma

En del personer som lever med hiv kan
uppleva utmaningar nir det kommer till att

ha ett tillfredsstdllande sexliv. Detta var nagot
som Thomas Norman, forskare vid La Trobe
University i Australien, och hans forskargrupp
ville undersoka niarmare. Pa konferensen
presenterade Norman resultat fran en studie av
hur sexuell néjdhet bland personer som lever
med hiv i Australien paverkas av hivstigma.

Studien bygger pa data fran undersokningen
HIV Futures 9 fran 2018-2019. Deltagarna
hade i genomsnitt levt med sin hivdiagnos i

15 ar och majoriteten var homosexuella min.
Av 689 deltagare uppgav drygt hilften att de
var missndjda med sina sexliv, vilket Norman
pépekade borde vara en killa till oro i sig.
Demografiska data visade att det inte fanns
nagra skillnader i sexuell néjdhet relaterade
till kon, sexuell laggning eller relationsstatus.
Personer som var &ver 50 ar, hade dalig hilsa
eller saknade hogre utbildning uppgav dock
mer séllan att de var nojda. Mer 6verraskande
var att sexuell néjdhet varken hingde samman
med hur lang tid som gatt sedan hivdiagnosen,
kunskap om att omadtbar hiv inte kan dverforas,
virusnivaer, radsla for att 6verfora hiv eller



huruvida partnern stod pa PrEP.

Nir forskarna tittade pé sex och stigma upp-
dagades dock en vilbekant historia, berattade
Norman. Bland de som upplevt att nagon inte
velat ha sex med dem pa grund av deras hiv-
status var det halften sa vanligt att vara nojd
med sitt sexliv. Aven deltagare som uppgav att
de undpvikit sex till foljd av sin hivstatus svarade
mer séllan att de var néjda. Forskarna noterade
ocksa att personer som uppgav att de var oroliga
over sin droganviandning mer sdllan var nojda
med sitt sexliv jaimfort med personer som
anvinde droger men inte var oroliga.

Enligt en tidigare studie som Norman genom-
fort minskade radslan for att 6verfora hiv avse-
vdrt mellan aren 2012 och 2018, sannolikt tack
vare budskapet att omitbar hiv inte kan Gver-
foras. Resultatet fran den senaste studien visar
dock att den biomedicinska utvecklingen inte
nodvindigtvis resulterar i en fordndring i sexuell
nojdhet, papekade Norman. Néstan en fjardedel
av deltagarna i HIV Futures 9-undersékningen
uppgav att de under de senaste tolv manaderna
blivit avvisade av potentiella partners pa grund
av sin hivstatus och en stor andel uppgav att
detta hdande ofta eller varje gdng. Norman
beskrev siftrorna som djupt orovickande och
menade att dessa data forstarker vikten av den
roll som stigmareducerande kampanjer spelar.

Synen pa kénsroller — en faktor i
hivstatistiken

Enligt UNAIDS medfor ojamlikhet mellan
konen en 6kad risk for kvinnor att fa hiv. I
Afrika soder om Sahara stod kvinnor for 63 %
av nya hiv-infektioner 2021 och i Sydafrika ar
unga kvinnor en sarskilt utsatt grupp nar det
géller hiv.

Hilton Richard Humphries, forskare vid Centre
for Community Based Research, Human Sciences
Research Council i Sydafrika, presenterade en
studie genomford pa landsbygden i KwaZulu-
Natal, en region dér hivprevalensen ér sarskilt
hog (40 %). Studien, med 29 deltagare varav

19 pojkar och 10 flickor, har genom intervjuer

undersokt normer och sociala férvantningar nar
det giller kon.

Humphries inledde med att séga att deltagarna
visserligen ar uppvuxna pé landsbygden, men att
de tillhor en generation med tillgang till internet
och att de skulle kunna tinkas vara mer fria i
sin instéllning till konsidentitet och konsroller
an sina foraldrar. Studien visar dock att de i

hog utstrackning har en traditionell syn pa kon
och pé huruvida kon definieras av biologiska
karaktdrsdrag. Vilka arbeten eller sysslor man
forvantas utfora hanger ocksa tydligt samman
med ens kon. Studiedeltagarna naimnde till
exempel att flickor méste ldra sig att laga mat
eftersom de ska ta hand om familjen. Pojkarna
forvantades ta forsorjningsansvaret for familjen
och fick inte engagera sig i kvinnligt kodade
sysslor som matlagning.

Hilton Richard Humphries berittade att virilitet
respektive fertilitet har stor betydelse och att
det dr viktigt for pojkar att statuera sin virilitet.
P& samma sitt ar det viktigt att flickor bevisar
sin fertilitet. Humphries sa att det finns sa

hoga forvantningar pa detta att det kan vara en
lattnad att bli gravid s att man kan bevisa sin
fertilitet, sin funktion och uppfylla sin roll.

Han konstaterade att dessa varderingar riskerar
leda till tidiga graviditeter, hivdiagnoser och
ojamlika forhéallanden. Han anser att det
behovs fler interventioner f6r yngre barn som
uppmuntrar expansion och breddad syn pé kon
och konsroller.

Potentiella effekter av ett botemedel pa
antalet hivfall bland msm

I Nederlanderna pagar projektet NL4Cure som
arbetar for ett botemedel mot hiv. Har ingér att
undersoka vilka effekter ett framtida botemedel
mot hiv skulle kunna ha pa personer som

lever med hiv och pa hivnegativa personers
beteenden. Ganna Rozhnova ér docent vid
University Medical Center Utrecht och
presenterade resultaten frdn en matematisk
modelleringsstudie som ingar i projektet. Syftet
med studien var att undersoka den potentiella



effekten av "post-treatment control” (PTC) pa
hivepidemin bland méan som har sex med mén i
Nederldnderna.

PTC innebdr att en persons immunforsvar

tar kontroll 6ver hivviruset. Da behovs inte
lingre hivmediciner och viruset kan inte
overforas till andra. Det finns dock en risk for
att PTC sa smaningom slutar att fungera. Da
okar virusnivéerna och det blir nédvindigt att
borja med ART igen. PTC ses av ménga som

ett botemedel mot hiv och existerar inte dnnu,
men manga tror att PTC till slut kommer att

bli verklighet och att det avsevirt kommer att
forbattra livskvaliteten for personer som lever
med hiv, berittade Rozhnova. Ett botemedel mot
hiv kommer att paverka hur hiv 6verfors, bland
annat eftersom man potentiellt kan bli botad och
sedan fa hiv igen. Det skulle dessutom kunna
péverka beteenden bland man som har sex med
man. Kanske minskar bendgenheten att anvinda
kondom och PrEP, resonerade Rozhnova.

I den matematiska modellen ingick scenarier dar
PTC slutar att fungera efter 3, 5, 10 respektive

15 ar, samt ett scenario ddr PTC aldrig slutar

att fungera. Detta kombinerades med tre olika
scenarier dir personer som uppnatt PTC gar pa
tata kontroller, mindre téita kontroller respektive
inga kontroller alls. Under perioden fran att
PTC har slutat att fungera till att personen har
borjat med ART igen ér det mojligt for hiv att
overforas till andra. Resultatet visade att antalet
nya hivfall minskar om PTC fungerar perfekt,
men om PTC slutar att fungera efter en tid sa
okar antalet nya hivfall &ven med tdta kontroller.
Rozhnovas viktigaste budskap till ahorarna var
att botemedlet mot hiv, om det inte fungerar
perfekt, alltsa kan leda till ett 6kande antal fall av
hiv.

3.2 AMNING, GRAVIDITET
OCH FORLOSSNING

Skandinavisk studie om uppfattningar
om amning bland gravida som lever med
hiv

En presentation pa konferensen handlade

om amning i en skandinavisk kontext. Ellen
Moseholm, seniorforskare vid infektions-
medicinska avdelningen pa Hvidovre Hospital

i Danmark, forelaste om en studie vid namn
2BMOM. Studien undersoker bland annat
kunskap och uppfattningar om spadbarns-
matning ("infant feeding”) bland kvinnor som
lever med hiv, samt deras upplevelser av samtal
om detta med véardpersonal. Studien rekryterade
44 gravida kvinnor fran Danmark, Finland och
Sverige, och metoden bestod av flera enkiter och
intervjuer, bade under och efter graviditet.

Enligt enkdten som genomfordes under
graviditeten, var 30 % av deltagarna av
uppfattningen att amning ar sikert vid
vilbehandlad hiv, medan 27 % var osdkra.
Under intervjuerna uttryckte manga kvinnor
att reckommendationerna kring amning var
forvirrande, och att det var otydligt varfor

man inte kunde amma vid vilbehandlad hiv.
Sérskilt kvinnor med ursprung fran afrikanska
lander tyckte det var forvirrande att man kan
amma i vissa delar av virlden men inte andra.
Majoriteten (84 %) av de gravida kvinnorna
hade diskuterat amning med vardpersonal, och
resultat fran intervjuerna visade att samtalen
var virdefulla och viktiga f6r kvinnorna. Dock
kunde samtalen i vissa fall bidra till &ven mer
forvirring kring huruvida man fick amma eller
inte. Over hilften av de gravida deltagarna
uppgav att de skulle vilja ha mer information om
risker och fordelar med amning.

Moseholm avslutade med att vardgivare som
moter kvinnor som lever med hiv méste ha
uppdaterad kunskap om 6verforingsrisken vid
amning med vilbehandlad hiv, samt att de maste
ta initiativ till gemensamt beslutfattande kring
hur spadbarnet ska matas for att ge optimalt
stod till kvinnan som lever med hiv. Under
fragestunden tillade Moseholm att manga vard-



givare inte ar medvetna om att internationella
riktlinjer rekommenderar att ge stod till kvinnor
med hiv som ammar, och att manga vardgivare
har en idé om att detta inte &r tillatet. Pa en fraga
om huruvida nagon deltagare i studien faktiskt
ammade svarade Moseholm att det fanns en
kvinna som ammade, men att hon inte hade
informerat sin vardgivare om det.

Forlossningsupplevelser bland kvinnor
som lever med hiv i Sydafrika

Obstetriskt vald - olika former av maktutévning
inom forlossningsvarden som frantar den
fodande sin sjdlvbestimmanderitt — ar ett
globalt problem. Alison Weber, doktorand

vid Brown University i USA, har forskat om
torlossningsupplevelser bland kvinnor som
lever med hiv i Kapstaden i Sydafrika. Webers
handledare Jennifer Pellowski, forskarassistent
vid Brown University, var pé plats pa konfer-
ensen och presenterade resultat fran en djup-
intervjustudie med 26 deltagare.

I Sydafrika lever en tredjedel av alla gravida
kvinnor med hiv. Forskargruppen ville under-
soka vilka faktorer som formar kvinnornas for-
lossningsupplevelser pa offentliga forlossnings-
avdelningar, samt hur kvinnorna forhaller sig till
dessa faktorer.

Pellowski presenterade tre olika teman som
framkom i djupintervjuerna. Det forsta temat
var att kvinnorna beskrev bade positiva och
negativa forlossningsupplevelser. Tre av dem

beskrev dessutom upplevelser av obstetriskt vald.

En kvinna berittade hur hon blev ignorerad

av sjukskoterskorna trots att hon upprepade
ganger bad om hjalp, och att hon till slut fo6dde
sitt barn staendes framfor sjukskoterskorna
och sjdlv tog emot det. White Ribbon Alliance
har tagit fram dokumentet Respectful Maternity
Care Charter som definierar tio universella
rittigheter for fodande kvinnor. Pellowski visade
upp en sammanfattning av forskarnas analys
av kvinnans berittelse, i vilken det framgick pa
vilka satt kvinnans réttigheter blivit krankta.

Det andra temat var att sociala och strukturella
faktorer formade forlossningsupplevelserna.
Det fanns begrinsningar i institutionella

resurser sdsom antalet platser pa avdelningen,
institutionella policyer sdsom utskrivningstider
och férbud mot att ha en stodperson med sig
och strukturella resurser séisom mojligheten att
fa transport till sjukhuset. Pellowski tillade att
sjukskoterskorna som arbetar pa avdelningarna
inte dr undermaligt utbildade, men att de ar
formade av sin sociala och strukturella kontext.

Det tredje temat var att ndstan alla intervjudel-
tagarna kommenterade sina egna forlossnings-
berittelser genom att lyfta fram sin egen styrka
och sjilvstandighet. De uttryckte stolthet, tillit
till sig sjdlva och att deras barn gav dem kraft.

- Vi hoppas verkligen att dessa resultat kan
vara till hjélp i pdverkansarbetet for den
fortsatta utvecklingen av en medkénnande
forlossningsvérd, avslutade Pellowski.

Framsteg och utmaningar inom
hivvarden efter férlossning

Jennifer Pellowski ledde ocksé ett symposium
tillsammans med Abigail Hatcher, forskare i
folkhilsa vid University of North Carolina at
Chapel Hill i USA. Symposiet tog upp sociala
och strukturella drivkrafter for foljsamhet
efter férlossningen och insatser som visat sig
lovande. Ar 2015 rekommenderade WHO

att alla gravida och ammande kvinnor som
lever med hiv skulle erbjudas livslang tillgang
till hivvard. Rekommendationen, kind som
Option B+, minskade den vertikala dverforingen
och forbittrade modrarnas hilsa, men det dr
fortfarande manga kvinnor som har problem
med f6ljsamhet efter forlossningen. Flera
taktorer ligger bakom detta, sasom 6vergangen
fran modravard till vard efter fodseln, hiv-
relaterat stigma, vanliga psykiska sjukdomar,
patientrorlighet och vald i ndra relationer, sa
Pellowski och Hatcher.

Vidare sa de att exempel pa insatser som visat
sig lovande var ett battre resursutnyttjande
genom uppgiftsvaxling fran lakare till sjuk-
skoterskor, till lokala hilsoarbetare, till mentor-
mammor. Under symposiets fragestund fram-
kom att manga projekt anvédnde sig av just



mentormammor och att dessa var viktiga for att
avlasta hdlsoarbetarna, som var overbelastade
och hade vildigt lite tid for samtal.

Foljsamhet efter férlossning i Kenya:
en studie med biomarkérer och
djupintervjuer

Professor Janet Turan pa sektionen for
folkhdlsa vid University of Alabama at
Birmingham i USA berittade om en studie
inom MOTIVATE-studien som genomfordes

i sydvdstra Kenya januari 2018-maj 2019.
Forskarna foljde 150 kvinnor som deltog i
studien och fick hivmedicinen tenofovir DF
under minst tio veckor. Forskarna gjorde sedan
semistrukturerade djupintervjuer med 24 av
dem for att battre forsta hinder och framgangs-
faktorer vid foljsamhet &ver tid. Intervjuerna
analyserades tematiskt och gjordes efter att
kvinnorna vid tre tillfillen lamnat blodprov som
anvandes for att se biomarkorer for foljsamhet.
Resultatet visade att 11 deltagare hade optimal
foljsamhet i alla tre proven, medan 13 hade
suboptimal foljsamhet, det vill siga under
gransvirdet i minst ett av proven, varav fem
hade laga vérden i alla prov.

I den tematiska analysen framkom fyra fram-
gangsfaktorer bland de som hade optimal {6lj-
samhet: forbattrad fysisk hilsa och funktion,
positiva erfarenheter av kliniker och mentor-
mammor, socialt stod och positiva erfarenheter
av att berdtta om sin hivstatus, samt tidigare
positiva erfarenheter av vardprogram for att
forhindra vertikal 6verforing av hiv. De med
suboptimal foljsamhet reflekterade 6ver hinder:
biverkningar av medicinen, negativa upplevelser
av kliniker, hivstigma och att inte ha berittat om

sin hivstatus eller att ha negativa erfarenheter av
det.

— Det finns mycket tidigare forskning om hinder
och framgangsfaktorer for f6ljsamhet, men inte
s& mycket om effektiva beteendeinterventioner,
vilket behovs, sarskilt kostnadseftektiva sddana,
sa Turan och konstaterade att framtida inter-
ventioner skulle kunna ta resultatet av denna
studie i beaktande.

En studie av sydafrikanska kvinnors
deltagande i hivvard efter férlossning

Provinsen KwaZulu-Natal i Sydafrika ér ett av
de omréden i vdrlden dér flest gravida kvinnor
lever med hiv. Det berdttade Christina Psaros,
klinisk psykolog och forskare pa institutionen
for psykiatri vid Harvard Medical School, som
presenterade en pagaende studie i omradet.
Studiedeltagarna var 472 gravida kvinnor som
deltog i ett program mot vertikal hivoverforing
pé ett distriktssjukhus. Alla var 18-45 &r gamla,
levde med hiv och stod pa hivmediciner. For att
avgora vilka som hade storst sannolikhet att falla
bort fran hivvarden undersokte forskarna en rad
variabler. Kvinnorna svarade pa enkiter och fick
sina virusnivéer testade vid inskrivningen samt
vid flera tillfdllen efter forlossningen.

Vid inskrivningen fick deltagarna generellt sett
bra socialt stod, var inte deprimerade, miss-
brukade inte alkohol eller droger och hade inte
uppgett vald i ndra relationer. Tre fjardedelar

av graviditeterna var dock oplanerade och

over halften av kvinnorna upplevde oro kring
graviditeten. Fordelningen mellan mitbar (17 %)
och omitbar (83 %) virusniva bland deltagarna
var i stort sett densamma 6ver tid, d&ven om firre
deltagare lamnade prover allteftersom. Bortfallet
vid 12-ménadersuppfoljningen var 8 %.

En sambandsanalys visade att matbara virus-
nivaer under graviditeten var kopplat till en
hogre risk for bortfall fran hivvarden efter
forlossningen, medan en 6kning av socialt stod
var kopplat till en lagre risk for méatbara virus-
nivaer. Insatser som inriktar sig mot att ddimpa
oro kring graviditeten och framja socialt stod
skulle alltsé kunna vara ett sitt att forbattra
kliniska resultat f6r kvinnor som lever med hiv i
Sydafrika, konstaterade Psaros.

Stéd under évergangsfaser efter
foérlossningen: utvecklingen av
Womandla-interventionen i Sydafrika

Tiden kring och efter férlossningen ér full av
overgangsfaser for gravida kvinnor som lever
med hiv. Det handlar om arbete, ekonomi



och moderskap, men ocksd om modra- och
barnavard respektive hivvard for modern och
barnet, som ofta hanteras av olika kliniker i
Sydafrika. Interventioner méste darfor kunna
stodja kvinnornas f6ljsamhet under dessa
overgangsfaser. Det sa Jennifer Pellowski,
forskare pa sektionen for folkhélsa vid Brown
University, som presenterade utvecklingen av
Womandla Health-interventionen och den
pilotversion som testas i Kapstaden 2021-2023.

Utvecklingen av interventionen bygger

pa Afaf Meleis overgangsteori (transition
theory), data fran en tidigare kohortstudie
och en litteraturgenomgang av vilka faktorer
som paverkat interventioner for foljsamhet
for kvinnor som lever med hiv. Litteratur-
genomgangen visade bland annat att inter-
ventioner som skedde vid viktiga 6vergangar,
leddes av sjukskoterskor eller lokala hilso-
arbetare (i motsats till lakare) och hade inslag av
gruppdiskussioner gav bast resultat.

I studien Pregnancy, Adherence, and Motherhood
(PAM), som genomfordes 2018-2019 i
Kapstaden, rekryterades gravida hivpositiva
kvinnor under de sista manaderna av gravid-
iteten och foljdes under ett ar efter forlossning-
en. De intervjuades vid inskrivningen och sedan
tre ganger efter forlossningen. Fragorna gillde
bland annat vilka tre &mnen de helst ville att en
intervention skulle ta upp och vilket format de
foredrog att den holls i. Majoriteten foredrog

att interventionen holls i grupp sa att de kunde
ldra sig av andras erfarenheter, medan négra

fa fann det svart att ta upp privata fragor i en
grupp. Hogst rankade bland dmnena var 1) hiv,
medicinering och prevention av vertikal 6ver-
foring, 2) barnavard, amning, medicinering och
testning av barnet och 3) vald i ndra relationer.

Detta ligger till grund for pilotversionen

av Womandla-interventionen, berittade
Pellowski. I pilotversionen har 60 deltagare
randomiserats till interventionen eller till
standardvard utokad med ett mote med

en lokal hélsoarbetare. Motet handlar om
moderskap och forberedelse for barnet, men
inget om Overgangen till efter férlossningen.
Deltagarna i interventionsgruppen fér fyra
moten med en lokal hdlsoarbetare och fyra

diskussionsméten i sma grupper, vardera tvé
under graviditeten och tva efter férlossningen.
Motena bygger pa motiverande samtal och

tar upp dmnen som moderskap, forberedelser
infor barnet, hivutbildning, f6ljsamhet, férloss-
ningsupplevelser, stodsystem och att leva med
hiv. Djupintervjuer gors ocksa med deltagarna i
interventionsgruppen.

Hiv och unga médrar i sédra Afrika

Elona Toska, forskningsledare for enheten
Adolescent Accelerators Research Hub vid
University of Cape Town i Sydafrika, gav

en Oversikt av dmnet hiv och unga médrar i
sodra Afrika med utgangspunkt i enhetens
forskning. Toska menade att moderskap och
hiv i ungdomsaren delvis har samma risker och
konsekvenser, eftersom bédda hander nér tva
personer har oskyddat sex.

Toska berittade att en tredjedel (21 miljoner,
2022) av kvinnorna i lag- och medelinkomst-
lander blir gravida under tonaren, varav nédstan
hilften av graviditeterna dr oplanerade. Ungefar
en femtedel far ytterligare ett barn under
tondren inom tva ar. Samtidigt lever 1,7 miljoner
15-24-aringar med hiv i Afrika soder om
Sahara. De tva framsta orsakerna till dodlighet
hos kvinnor 10-19 ér ér just hivrelaterade och
obstetriska komplikationer.

En analys frén tio lander i sodra och 6stra Afrika
visade att unga modrar hade hogre hivprevalens
dn de som inte var modrar.

- Vid den aldern hiander mycket, sa Toska. Du
har formodligen inte hittat din partner for livet
an, tankarna dr upptagna av annat dn graviditet
och moderskap, och du ér inte redo for den
hormonrusning som en graviditet innebr,
utover vad som héander vid i kroppen vid hiv,
eller att berdtta om hivstatus och graviditet.

Analysen frédn Sydafrika visade att nistan hélften
av utebliven skolgidng berodde pa interaktionen
mellan hiv och moderskap. Aven for psykisk
ohilsa fanns en syndemisk effekt, ddr drygt en
femtedel berodde pé hiv och moderskap. Unga



kvinnor i Mpumalanga i Sydafrika talade t.ex.
om att de maste ticka sina kroppar med filtar

av skam pé grund av sin graviditet, och manga
talade om att vilja ta sitt liv, sa Toska. Problemen
blev virre under covid-19-pandemin. Moderns
hélsa paverkade dven barnens utveckling sa

att barn till modrar som uppgav symtom pa
posttraumatisk stress hade storre sannolikhet for
samre utveckling.

Vidare pratade Toska om att tillgdng till mat for
unga modrar i Sydafrika har visat sig minska
sannolikheten for vissa beteenden som okar
risken for hivoverforing. Utifrdn detta har

FN:s World Food Programme gett ut en policy-
broschyr om hur mat- och kontantstd kan
implementeras. Myndigheterna forsoker ocksé
stodja unga modrar i att ateruppta sin skolgang,
samt forhindra oplanerade graviditeter och
overforing av hiv. Fyra komponenter har visat
sig vara starkt kopplade till att nd dessa mal:

o Att behalla de blivande mddrarna i skolan s&
lange som mdjligt under graviditeten.

« Att tillhandahalla barnpassning, vilket
ar nodvandigt for de unga modrarnas
utbildning, framtidstro och foraldraskap,
men ocksa for barnens stimulans samt
kognitiva och motoriska utveckling.

« Att tillhandahalla ungdomsvénliga
vardtjanster, vilket ocksa har betydelse for
hivrelaterade utfall, i synnerhet att kunna ta
sig till vardinrittningen pé ett sakert sétt och
att slippa fa tillsagelser.

« Att bygga upp de unga modrarnas
sjalvtortroende. Organisationen Zvandiri
i Zimbabwe har t.ex. flera program for
ungdomar som bygger pé peerstod. De har
gett bra resultat for tidig spadbarnsdiagnos
och minskad vertikal 6verforing, och har
implementerats i flera nérliggande ldnder.

I Sydafrika far néstan alla unga modrar
preventivimedel efter férlossningen, men

bara ungefir hilften av de som lever med hiv
fortsitter att anvdnda dem. I Lesotho ér det
bara runt en tredjedel. Toska lyfte fyra faktorer
som har visat sig vara kopplade till fortsatt

anviandning: tillgdng till preventivmedel pa
kliniken, en positiv upplevelse av det, ett fast
forhallande, samt forhandling med partnern
om familjeplanering. For att underlatta samtal
om sexuell och vertikal 6verforing av hiv har en
uppsittning serieteckningar tagits fram.

Toska nimnde flera sitt som samhallet kan
stodja unga modrar. Ett sétt dr att integrera
hivvarden i modra- och barnavéarden och att
ge ett respektfullt bemotande. Andra sitt ar

att ge information till gifta tondrsmoédrar och
modrar som inte uppnatt samtyckesaldern, ge
tillgang till preventivimedel, samt ge lokalt och
familjebaserat stod. Toska uppmanade &ven till
att anvanda hivneutrala program for sexuell
reproduktion, bemata vald och psykisk ohilsa,
stotta atergang till utbildning, samt se till att
barnen kommer in i vardsystemet.

3.3 KLIMAKTERIET

Varierande hantering av klimakteriet hos
kvinnor som lever med hiv

Som del av konferensen anordnades ett storre
symposium om hiv och klimakteriet. Ett antal
forskare samt kvinnor som sjdlva lever med
hiv deltog och diskuterade klimakteriet fran
olika vinklar. 54-ariga Susan Cole, som &r en
brittisk hivaktivist, skribent och talare, delade
med sig av sina egna erfarenheter, och berittade
bland annat om upplevelsen att ha blivit bollad
runt - "ping-pongad” — mellan olika ldkare
och att ménga hivpositiva kvinnor som har
klimakteriebesvir inte blir tagna pa allvar.

Hivldkaren och kliniska forskaren Shema Tariq
fran UCL i London 4r huvudforskare f6r den
pagaende PRIME-studien som f6ljt 45-60-ariga
kvinnor som lever med hiv i England sedan
2015. Tariq visade upp en graf som illustrerade
hur stor andel av kvinnor som lever med hiv
som borjar bli dldre, och uppmanade ahorarna
att arbeta mer med kvinnor efter reproduktiv
alder. Ocksa Tariq upplever att kvinnor med hiv
och klimakteriebesvir bollas runt mellan olika
lakare, och hon lyfte bland annat en studie om



allménldkares hantering av klimakteriet. I den
sag forskarna att 97 % kande sig sdkra pa att
hantera klimakteriet hos hivnegativa kvinnor,
medan endast 47 % skulle kidnna sig sdkra pa
att hantera det hos kvinnor som lever med hiv.
Ungefdr 20 % av ldkarna ville att hivldkarna
skulle ansvara for detta, men inte heller hiv-
lakare vet mycket om klimakteriet, suckade
Tarigq.

En annan forskare som deltog i symposiet
var Anna Hachfeld fran University of Bern

i Schweiz. Hon har tillsammans med Emma
Graham gjort en litteraturéversikt kring hiv
och klimakteriet. Oversikten visade att f&
studier anvéander sig av originaldata, samt att
definitioner och metoder for faststillande

av klimakteriet varierar mycket. Hachfeld
uppmanade till 6kad communityinvolvering
i klimakterieforskningen och specifikt att
inkludera hivpositiva transpersoner, eftersom
det saknas kunskap om klimakteriet hos den
gruppen. Hachfeld berittade ocksa lite om
EACS-arbetsgruppen WAVE och om olika
projekt kring klimakteriet som pagar dar.

Biostatistiker och epidemiolog Tafadzwa
Madanhire fran Zimbabwe deltog ocksa i
samtalet. Han berittade om en studie som
gjorts bland 378 kvinnor som lever med

hiv i Zimbabwe. I studien sag man bland

annat att kvinnor som lever med hiv upp-

levde fler klimakteriesymtom jamfort med
hivnegativa kvinnor. Exempel var fysisk

och psykisk utmattning, angest, irritabilitet,
humérsvingningar och sexuella problem.
Studien handlade ocksa till viss del om oséker
livsmedelsforsorjning, och man sag tydliga
samband mellan detta och 6kad grad av klimak-
teriesymtom. Madanhire avslutade med att
alltfor fa kvinnor med hiv anvinder hormon-
behandling och att det finns ouppfyllda behov
hos kvinnor i klimakteriet i Zimbabwe generellt,
men dnnu mer bland kvinnor som lever med

hiv.

Juddy Otti-Olunga ér koordinator for forsk-
ningsprojektet GROWS hos nitverket Sophia
Forum i Storbritannien. Hon berittade om
projektet, vars syfte dr att mota behoven hos
aldrande kvinnor som lever med hiv, bland

annat genom policyandring och forskning.
Otti-Olunga berittade att nitverket gjort
analyser av data fran PRIME-studien samt
fokusgruppsintervjuer. Genom GROWS

har ndrmare 40 kvinnor dven utbildats som
peermentorer. Otti-Olunga tipsade ocksa om
GROWS policy-rapport, som bland annat
rekommenderar att starka banden mellan hiv-
varden och primérvarden, att utveckla kvinno-
centrerade holistiska och traumainformerade
vardmodeller f6r och med kvinnor som lever
med hiv, att investera i tillhandahéllande av
peerstod inom hivvarden, samt att skapa forum
for meningsfullt engagemang av kvinnor -
sarskilt dldre kvinnor - som lever med hiv.

- Lyssna pé kvinnor, se dem som experter. Vi
kan inte undvika klimakteriet, avslutade Otti-
Olunga.

Bearded & Flushed: skrivarverkstader

for kvinnor i klimakteriet som lever med
hiv

I en annan programpunkt berittade Juddy Otti-
Olunga om Bearded ¢ Flushed, ett projekt om
att leva med hiv i klimakteriet. Projektet bestod
av tva omgangar med vardera sex verkstider
om kreativt skrivande som utformades och
genomfordes av en erfaren skadespelare och
forfattare, tillsammans med en kvinna som
lever med hiv. I projektet deltog sammanlagt 16
kvinnor under 2022, dvs. mitt under nedstang-
ningarna till f6ljd av covid-19, och mélsatt-
ningen var att 6ka deltagarnas sjalvfortroende,
ge deltagare och publik forbattrad kunskap och
tillgdng till information, samt ge 6kad synlighet
i frdga om stigman och tabun nér det giller
klimakteriet.

Verkstaderna utmynnade i en samling beritt-
elser, tva offentliga evenemang pa nitet och sju
vinjetter som delades i sociala medier. Bland
deltagarna var den framsta motivationen

att delta amnena klimakteriet (38 %) och
kreativt skrivande (37 %), medan ménga
framfor allt ville minska isoleringen under
nedstdngningarna (25 %). De tyckte att kreativt
skrivande var ett kraftfullt verktyg for att oka



sjalvfortroendet och sjdlvkinslan s att de kunde
kommunicera bittre om klimakteriet, och att
gruppdiskussionerna varit givande for att dela
och uppticka liknande upplevelser, berittade
Otti-Olunga.

De offentliga evenemangen och vinjetterna
var ett uppskattat sdtt att oka kunskapen
bland allmanheten om interaktionen mellan
klimakteriet och hiv. Majoriteten av publiken
(83 %) uppgav att de kinde sig mer insatta
och skulle kunna delta i diskussioner om
klimakteriet. Det gillde sévil andra kvinnor
med eller utan hiv som vardpersonal och mén.

Kombinationen av kreativt skrivande och
peerstod visade sig vara ett uppskattat sdtt

att stimulera diskussioner kring stigma. Otti-
Olunga beskrev att liveframtrddanden bade
oOkar sjilvtortroendet och utvecklar formagan
att framtrada, samtidigt som publiken far
utbildning. Kreativt skrivande kan ocksé vara
overvildigande och sitta igang negativa kdnslor,
sé lampligt stod bor inga for att mota detta.
Moten Over nétet sparar tid och resekostnader,
och deltagarna kan upprétthalla kontakten
aven efter verkstaderna via chattar och pa sa
sitt behélla den positiva effekten av projektet,
avslutade Otti-Olunga.
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KAPITEL 4

FYSISK HALSA OCH
SAMSJUKLIGHET

| det har kapitlet kan du lasa om samsjukligheters paverkan pa livskvalitet,

hivlakemedel i injektionsform, dédlighet bland ungdomar i Sydafrika och

hinder for hivvard i tid i Uganda. Du kan aven lasa om sjalvuppfattningar om

aldrande, hivmediciners paverkan pa blodsockret och livskvalitet bland aldre

som lever med hiv, samt om langvarig eller kronisk smarta hos olika grupper.

| kapitlets avslutande avsnitt kan du lasa om HPV-relaterad cancer i prostata,

svalg och anal, samt om HPV hos kvinnor och sexarbetare.

4.1 FYSISK HALSA OCH
SAMSJUKLIGHET

Samsjukligheters paverkan pa
livskvalitet

FN:s organ UNAIDS har ett globalt mél som
innebar att till ar 2025 ska 95 % av alla som lever
med hiv kdnna till att de har hiv, 95 % av alla
som kénner till att de har hiv ska ha tillgang till
behandling och 95 % av dessa ska ha vilinstalld
behandling med omaétbara virusnivaer (smittfri
hiv). De senaste dren har det talats mycket

om ett fjarde mal for att mata livskvalitet hos
personer som lever med hiv. Nar fler och fler
som lever med hiv nu blir dldre behover manga
aspekter vigas in i vad som paverkar livskvalitet.

Trenton M. White, doktorand vid Barcelona
Institute for Global Health, presenterade en
spansk studie som identifierat en prioriterad
lista 6ver samsjukligheter som paverkar halso-
relaterad livskvalitet hos personer som lever

med hiv negativt.

Forskarna genomforde onlineméten med
expertfokusgrupper bestdende av totalt 118
personer fran sju olika regioner i Spanien.
Grupperna bestod av personer som lever med
hiv, representanter for sjukvérden, hivforskare
och communityrepresentanter. Deltagarna i
grupperna fick ranka olika hélsotillstand eller
samsjukligheter efter deras negativa inverkan
pa livskvalitet. Aven om deltagarna kan ha
forhallit sig till och bedomt utifran prevalens
i rankningsdvningen, tar studiedesignen

inte uttryckligen hansyn till prevalens.
Psykiska problem var den samsjuklighet som
listades av flest (94 % av deltagarna), foljt av
hjart-karlsjukdomar (55 %), neurologiska
och neurodegenerativa sjukdomar (43 %),
missbruksproblem (35 %) och neoplasmer/
cancer (35 %).

Forskarna bakom studien drar slutsatsen att
for att forbattra livskvaliteten hos personer
som lever med hiv maste dessa samsjukligheter



inkluderas och tas hinsyn till i varden, beréttade
White.

Langtidsverkande hivldkemedel i
injektionsform - studie bland kvinnor i
USA

Morgan M Philbin, samhills- och beteende-
vetare samt forskarassistent vid University of
California San Francisco i USA, presenterade
resultat fran en kvantitativ studie om langtids-
verkande hivldkemedel i injektionsform och
huruvida kvinnor som lever med hiv hellre
skulle vilja ha det framfor tabletter. For att ge
en kontext berittade Philibin att andelen val-
behandlade bland kvinnor som lever med hiv i
USA endast dr 64 %, vilket dr lagre dn andelen
vilbehandlade personer som lever med hiv i
USA i stort.

I USA godkénde man injektionsbehandling
med cabotegravir och rilpivirin var fjarde vecka
2021, och var attonde vecka 2022. Behandlingen
erbjuds endast till personer som redan har
vilbehandlad hiv. Philbin problematiserade

att lakemedlen testats pa mén i storre grad dn
kvinnor och att de som deltagit i den kliniska
provningen av behandlingen inte nodvéndigtvis
speglar gruppen personer som lever med hiv i
stort.

1078 kvinnor med hiv deltog i Philbin:s studie,
som genomfordes i tio stader i USA. Resultatet
visade att 43 % av kvinnorna skulle féredra att ta
langtidsverkande hivldkemedel i injektionsform,
medan drygt 35 % foredrog hivmediciner i
tablettform. Ungefir 21 % svarade att de var
osdkra. Philibin berittade att man ség stora
regionala skillnader. Kvinnor i t.ex. Bronx,
Brooklyn och Atlanta var mycket mer intress-
erade av langtidsverkande hivlakemedel i
injektionsform jamfort med kvinnor i t.ex.
Miami. Overlag sdg forskarna att entusiasmen
var ldgre dn forvantat, och konstaterade att

man méste se langtidsverkande hivlakemedel i
injektionsform som del av en verktygsldda och
inte nodviandigtvis nagot som kommer fungera
for alla.

Aldersspecifik dédlighet bland
ungdomar som lever med hiv i Sydafrika

Siyanai Zhou, doktorand pa Centre for Social
Science Research vid University of Cape Town

i Sydafrika, berittade att dodligheten bland
ungdomar som lever med hiv fortfarande ar

hog jamfort med andra éldersgrupper, men

att det finns fa data som &r uppdelade pa kon,
alder och 6verforingsvig. I den studie som Zhou
presenterade forsokte forskarna mata alders-
och konsuppdelad dodlighet hos ungdomar med
vertikalt 6verford hiv jamfort med ungdomar
med icke-vertikalt 6verford hiv i Sydafrika.

I studien ingick data fran Mzantsi Wakho, en
longitudinell kohort av ungdomar som var
10-19 ar vid inskrivningen 2014, samt data fran
en uppfoljning 2021-2022. Studien genomférdes
vid 53 statliga vardinrittningar i Ostra Kap-
provinsen i Sydafrika, och deltagarna foljdes upp
vid tre besok mellan 2014 och 2018, da de fyllde
i en enkit om sina halsoupplevelser i hemmet,
communityn och vardmiljéer. Vid uppfoljningen
2021-2022 anvandes en forkortad version av
enkdten.

Den totala andelen doda var hogre bland ung-
domar med hiv dn jamnariga utan hiv (8,3 %
respektive 0,4 %), men det fanns ingen signi-
fikant skillnad mellan 6verforingssatt, utom

tor kvinnliga deltagare 6ver 20 ar dar de

med vertikalt 6verford hiv hade signifikant
hogre risk att do an de som fétt hiv via en
annan overforingsvag. Dodligheten 6kade
ocksd ndr aldern dkade, och var generellt

hogre for manliga deltagare an for kvinnliga

i bdda grupperna, men dédsorsaken var inte
noddvindigtvis relaterad till hiv. Samtidigt var
risken att do 0,28 génger ldgre bland ungdomar
som var foljsamma i sin hivbehandling dn
bland ungdomar som inte var foljsamma. Zhou
menade att det finns ett akut behov av specifika
interventioner med vard och stod som ar
skriaddarsydda for ungdomar for att forbattra
overlevnaden bland ungdomar med hiv.



Hinder for att s6ka hivvard i tid i Uganda

Framskriden hivsjukdom (Advanced HIV
disease) definieras av WHO som firre dn 200
CD4-celler per mikroliter blod eller som WHO:s
kliniska stadier 3 och 4, ddr stadie 4 innebér
aids. Bridget Ainembabazi, forskare pé sektionen
for folkhilsa vid Makerereuniversitetet i Uganda,
beskrev en tvirsnittsstudie som genomfordes
for att faststélla prevalensen av framskriden
hivsjukdom bland 581 vuxna vid offentliga
vardinrattningar i Kampala, samt faktorer som
var kopplade till detta.

Ainembabazi berdttade att trots framgangar
inom hiv- och aidsvarden i Uganda dor
fortfarande ett stort antal personer av aids-
relaterade sjukdomar. 2020 uppgick siffran till
22 000 personer. Framskriden hivsjukdom ar
fortfarande ett problem fem ar efter inforandet
av WHO:s policy att alla ska behandlas.

I studien anvdndes en mixad metod, dar kvanti-
tativa data samlades in av en intervjuare med
hjalp av ett frageformulér. Oberoende variabler
var uppdelade pé individniva, relationsniva

och systemnivd, och uppfattade hinder for

vard kategoriserades i fem grupper: personliga,
finansiella, tjanstemaéssiga, logistiska och
strukturella hinder. Dessutom genomférdes
djupintervjuer med 15 personer.

Totalt sett hade 35,1 % av deltagarna fram-
skriden hivsjukdom vid inskrivningen i varden.
Prevalensen var hogre for mén och i alders-
gruppen 35 ar och édldre, medan den var lagre
for de som inte uppgav nagra hinder for véard.
Individuella faktorer spelade storst roll for att
inte skriva in sig for vard, t.ex. att kinna sig frisk,
vanta tills den fysiska hélsan forsémrades och
att forst vélja alternativa behandlingar. Andra
faktorer som kom upp vid intervjuerna var
stigma som ett hinder och att en del patienter
sokt vard pa annan plats.

Resultatet visar att det behovs incitament

for tidiga och rutinmassiga gratis hivtester,
sarskilt bland mdn och dldre, hélsoutbildning
som betonar rutintestning oavsett uppfattning
om hailsotillstand, samt tillgang till gratis
hivtesttjanster pa privata kliniker och apotek,

avslutade Ainembabazi.

4.2 SAMSJUKLIGHET BLAND
ALDRE

Samband mellan samsjuklighet,
sjalvuppfattning om aldrande och
hélsorelaterad livskvalitet

Maria José Fuster-Ruiz de Apodaca ér

forskare i psykologi och vd pa Spanish AIDS
Interdisciplinary Society (SEISIDA). Hon
berittade att ménniskor som aldras med

hiv ofta dr utsatta for bade samsjuklighet

och éldersdiskriminering, vilket kan under-
griva deras hilsorelaterade livskvalitet. Hon
introducerade sedan modellen for stereo-
typinnehall (Stereotype Content Model, SCM)
som utvecklats av den amerikanska psykologen
Susan Fiske, m.fl. Modellen ordnar stereotyper

i fyra kategorier baserade pa uppfattningar om
viirme och kompetens. Aldre personer hér till
den sa kallade paternalistiska stereotypen, vilken
kannetecknas av att personerna som ingar i

den uppfattas ha lag kompetens och hog viarme.
Att internalisera den hér stereotypen minskar
sannolikheten for ett aktivt dldrande. En positiv
syn pa aldrande har ddremot visat sig ha storre
positiva effekter pd den egna livslingden dn
manga andra variabler, inklusive grundhilsa.
Fuster-Ruiz de Apodaca berittade att modellen
har anvénts i en observationsstudie med totalt
285 deltagare over 49 ar (77,9 % mén) dar
forskarna undersokte hur sjalvuppfattningen om
aldrande péverkar hélsorelaterad livskvalitet hos
personer med hiv. I studien analyserades dven
vilken roll samsjuklighet och stereotyper hade i
personernas sjalvuppfattning om aldrande.

Data hamtades fran en tvérsnittsundersokning
och inbegrep hilsorelaterad livskvalitet, sjalv-
uppfattning om dldrande och aldersrelaterade
stereotyper. Kliniska hidlsodata himtades fran
CoRIS-kohorten i Spanien och inbegrep icke-
aidsrelaterade handelser under tva ar inom
omradena dmnesomsdttning, neurologi, skelett,
lever, njurar, hjirta och kérl, samt 6vrigt.



Resultatet visade att ju fler fysiska hdandelser en
person hade, desto virre var sjalvuppfattningen
om aldrande. Nar det gdller aldersrelaterade
stereotyper forutspadde bade uppfattad virme
och kompetens hos dldre internaliseringen av
dessa stereotyper, medan enbart sjalvuppfattad
kompetens signifikant formedlade en mer
positiv sjalvuppfattning om aldrande, vilket kan
bero pé att dldre personer generellt uppfattas ha
hogre varme dn kompetens i Spanien, sa Fuster-
Ruiz de Apodaca. En positiv sjalvuppfattning om
aldrande forutspadde i sin tur alla dimensioner
av livskvalitet positivt: Sambandet var storst for
allman, fysisk och psykisk hélsa samt oberoende,
och lite mindre for sociala relationer, miljé och
trosuppfattning.

Fuster-Ruiz de Apodaca poidngterade att efter-
som sjdlvuppfattningen om éldrande &r sa
central, borde insatser framst riktas in pa att
forbattra den fysiska hilsan och de kulturella
stereotyperna av aldrande.

Hivmediciners inverkan pa
blodsockernivaer hos dldre som lever
med hiv

Niér fler som lever med hiv nu blir dldre 6kar
forekomsten av kroniska samsjukligheter.
Menglin Shang, forskare vid School of Public
Health vid Sun Yat-sen University i Guangzhou,
Kina, berittade att studier pekar pa att hyper-
glykemi, eller hogt blodsocker, dr vanligare hos
personer som lever med hiv och som star pa
hivbehandling, én hos befolkningen i stort.

Menglin Shang presenterade en retrospektiv
kohortstudie som undersokt FPG-nivier
(“fasteplasmaglukos”) och hur dessa forandras
over tid hos dldre som lever med hiv och som
star pa olika hivbehandlingsregimer.

FPG-nivaer ar mdngden glukos, eller socker, i
blodet och ett FPG-test innebir att man genom
blodprov miter denna méangd hos en person
som fastat i minst atta timmar. Testet ar en
indikator pa hogt blodsocker och diabetes.
Shang berittade att man sedan tidigare vet att
hivmediciner kan paverka FPG-nivéaerna.

I studien ingick 1505 personer med en medel-
alder pa 58 ar. 75 % var mén. Urvalskriterierna
for studiedeltagare var att de skulle vara 50

ar eller dldre samt att de skulle ha paborjat
hivbehandling efter 2010 och sta pa en NNRTI-,
PI- eller INSTI-baserad hivbehandlingsregim.

FPG-nivaerna 6kade hos alla inom ett ar efter
behandlingsstart for att sedan plana ut. Ingen
signifikant skillnad kunde matas mellan de som
stod pa NNRTI- och INSTI-baserad behandling,
men FPG-nivaerna steg langsammare hos de
som stod pa PI-baserade hivbehandlingsregimer.

Forskarna bakom studien menar att man bor
tolja upp personer som lever med hiv, sarskilt
aldre, nar det gdller hogt blodsocker. Ett forslag
ar att FPG-test och glykosylerat hemoglobin
(HbA1c)-test ldaggs till bland prover som tas vid
de vanliga besoken hos hivmottagningen.

Livskvalitet bland dldre personer som
lever med hiv i Kamerun och Senegal

Okad tillganglighet till hivbehandling har
minskat hivrelaterad dodlighet 6ver hela
varlden, och andelen ildre bland de som tar
hivmediciner 6kar. I Kamerun och Senegal var
25 % av de som tar hivmediciner 6ver 50 &r

i december 2022. Det dr viktigt att ett langre
liv ocksa innebér god livskvalitet. Sa inledde
Saidou Modibo, forskare pa National AIDS
Control Committee i Kamerun, sin forelasning
om projektet VIHeillir. Projektet syftar till att
implementera strategier for screening, diagnos
och behandling av samsjukdomar i samband
med rutinmissig hivvard for personer som ar
over 50 dr.

Modibo berittade att man genom projektet
samlade in data pa hivvardscenter i Kamerun
och Senegal med hjalp av WHO:s frageformular
om livskvalitet hos personer som lever med

hiv. Sedan analyserades datan for att identifiera
faktorer som var kopplade till livskvalitet. Av

de 1189 deltagarna (919 i Kamerun och 270

i Senegal) var tva tredjedelar kvinnor, knappt
halften var gifta eller sambo, och en tredjedel
bodde pa landsbygden. I Kamerun hade 51,6



% av deltagarna ingen samsjuklighet. I Senegal
var det endast 37,4 % som inte hade nagon
samsjuklighet, men multisjuklighet (férekomst
av minst tva sjukdomar som inte behover ha
nagot samband med varandra) var vanligare i
Kamerun.

Generellt sett uppgav 43 % av deltagarna en

god livskvalitet medan 15 % uppgav en délig
livskvalitet. Deltagare fran Kamerun uppgav
hogre virden for alla doméaner utom sociala
relationer och miljo, medan kvinnor uppgav
ligre virden dn man for alla doméner utom
oberoende. De forsta aren efter hivdiagnosen
var kopplade till simre livskvalitet, men chansen
for bittre livskvalitet 6kade sedan over tid,

sa Modibo. Andra faktorer som var kopplade

till god livskvalitet var att bo pa landsbygden
och att vara gift eller sambo, medan att ha

flera samsjukdomar var kopplat till en simre
livskvalitet. En ahorare reagerade pa att livs-
kvaliteten skulle vara béttre pa landsbygden och
undrade 6ver orsaken. Modibo svarade att det
troligen berodde pa lagre malsattningar, men att
en pagaende kvalitativ studie formodligen skulle
ge en bittre forstaelse av vilka faktorer som
péverkar uppfattningen om livskvalitet.

4.3 SMARTA

Langvarig smérta hos personer som
lever med hiv

Langvarig smirta ér ett globalt problem inte
minst bland personer som lever med hiv.
STOMP stér for ”Skills To Manage Pain” och ér
en intervention som stottar personer som lever
med hiv i att hantera langvarig smarta. Jessica
Merlin, professor vid University of Pittsburgh i
USA, presenterade resultat frain STOMP-studien.

I USA lever 20 % av befolkningen med langvarig
smarta och for 8 % har smirtan en betydande
inverkan pa livskvaliteten. Bland personer som
lever med hiv dr langvarig smarta en mycket
vanlig samsjukdom med en foérekomst pa hela
25-85 %, berdttade Merlin. I manga fall finns
orsaken i dldre sorters hivmediciner som inte

anvinds lingre. Aven om forskare ofta pratar om
hur langvarig smarta kan paverka foljsamheten
och ddrmed behandlingsresultaten for hiv vill
Merlin uppmuntra till att tdnka pa langvarig
smarta som en sjukdom som i sig sjdlv paverkar
livskvaliteten.

Lénge var opioider den huvudsakliga behand-
lingen for langvarig smarta bland hivpositiva
personer i USA, men opioiderna var inte sér-
skilt effektiva och férde dessutom med sig risker.
Litteraturstudier visar ddremot att beteende-
interventioner ar bade effektiva och sikra,

men fé studier har gjorts pa interventioner for
personer som lever med hiv, berittade Merlin.

Interventionen STOMP utvecklades med hjilp
av interventionskartliggning (1as mer om
metoden i avsnitt 7.1). Merlins forskargrupp
utgick fran existerande evidensbaserade inter-
ventioner och gjorde anpassningar till den

nya malgruppen personer som lever med hiv.
Den firdiga interventionen utgjordes av sex
individuella sessioner och sex gruppsessioner.
De individuella sessionerna leddes av personal
pé hivmottagningar och hade fokus pa att
utveckla olika fardigheter. Gruppsessionerna
leddes tillsammans med peers — personer som
sjdlva levde bade med hiv och med langvarig
smarta.

STOMP-interventionen testades genom en
randomiserad studie med tva armar. Totalt
deltog 278 hivpositiva personer med olika typer
av smarta. Resultatet visade att STOMP tre
manader efter interventionen hade en effekt pa
deltagarnas smérta som inte bara var statistiskt
signifikant, utan dven kliniskt signifikant,
berittade Merlin. Forskarnas analys fortgar och
fler resultat fran studien kommer att presenteras
lingre fram.

Smarta och substansbruk bland msm

Pamina Gorbach, professor i epidemiologi
vid University of California, USA, inledde
med att sidga att det finns en hel del litteratur
om smaérta hos personer som lever med hiv,
men att den ofta fokuserat pa dldre personer.



Gorbach berittade att det finns tydliga data pa
samband mellan smirta, bdde kronisk och akut,
och bruket av opioider i USA. Men bruket av
andra substanser, bland annat stimulanter (t.ex.
amfetamin och kokain) ar inte lika undersokt.

Hon presenterade en studie som fokuserat pa
upplevelser av smirta och bruk av receptbelagda
smairtstillande lakemedel samt andra substanser
hos unga min som har sex med mén (msm).

Studiens analyser bygger pa data fran
klinikbesok i en kohort som kallas The
mSTUDY, en studie som bedrivs 16pande vid

en communitydriven HBTQ-klinik och en
universitetsforskningsklinik i Los Angeles. I
studien ar hélften av deltagarna hivpositiva och
halften ar personer som anvinder substanser vid
inskrivning.

I studien fick deltagarna vid sitt klinikbesok
uppskatta upplevd smirta och smartans in-
verkan pé det dagliga livet med hjdlp av smart-
formuléret Brief Pain Inventory (BPI). Vid 20 %
av besoken (506 besok) uppgav deltagarna att de
hade smairta vid besoket.

Studien visade att upplevd smarta var hogre

hos de hivpositiva personerna, speciellt bland

de som inte hade omitbara virusnivaer. BPI-
resultaten var d@ven hogre bland de som var
bostadslosa dn bland de med stabilt boende samt
bland de som uppgav att de anvinde metamfeta-
min. Gorbach sa att orsakssambanden dock &r
oklara: Ar det att bo pé gatan och leva med hiv
som orsakar smarta eller leder dessa saker till en
osdker bostadssituation, mer substansbruk och
att man inte &r foljsam i sin hivbehandling?

Smaérta hos personer som lever med hiv
pa landsbygden i Sydafrika

Over hilften av alla som lever med hiv i
Sydafrika har kronisk smarta. Kronisk smarta
definieras som smarta som man har de flesta
dagar och som man haft &tminstone de tre
senaste ménaderna. Det berdttade Michael
Evangeli, forskare vid School of Psychology,
University of Southampton i Storbritannien.

Vidare sa Evangeli att det saknas kvalitativa data
pé smarta hos personer som lever med hiv, men
att man vet att tillstindet 4r underbehandlat.

I en studie genomford bland personer som lever
med hiv pa landsbygden i Limpopoprovinsen

i Sydafrika undersokte man darfor hur smarta
beskrivs samt smarthanteringsstrategier. Del-
tagarna var man och kvinnor 6ver 18 ar med
kronisk smirta och de rekryterades via Ndlovu
Care Centre i staden Groblersdal.

Smairtformuldret Brief Pain Inventory (BPI)
anviandes for att mata upplevd smarta samt
hur mycket smartan paverkade deltagarnas
dagliga liv och aktiviteter. Smartan mattes pa
en 11-gradig skala ddr 0 = ingen smarta och
10 = sa mycket smarta du kan forestilla dig.
Inverkan pa det dagliga livet méttes pa en skala
dér 0 = paverkar inte och 10 = péaverkar full-
standigt ("completely interferes”). Deltagarna
intervjuades ocksa om sina erfarenheter av
smadrta och sina strategier for att hantera
smadrtan.

Enligt forskarna har méan och kvinnor vanligtvis
olika smértupplevelser. I studien beskrivs déarfor
resultaten for man och kvinnor separat. Pa
BPI-skalan var medianvardet fér médn 6 och for
kvinnor 5 vilka bada indikerar mattlig smérta.
Hos bade min och kvinnor var medelvirdet 6
for hur mycket smartan paverkade deras dagliga
liv.

Fran intervjuerna framkom att de vanligaste
orsakerna till smirta hos kvinnorna var medi-
cinska tillstand som hjértsjukdom, tuberkulos,
tidigare stroke och tidigare tuberkulos samt
hysterektomi (borttagen livmoder). Mannen
uppgav oftare skador till f6ljd av till exempel
bilolyckor som orsak till sin smérta. Bland bade
manliga och kvinnliga deltagare rapporterades
aven att smartan hade psykiska orsaker. Inte alla
deltagare associerade sin smarta till sin hiv.

Bland de egna strategierna for att hantera smarta
anvinde bade kvinnor och min sadant som
varmt vatten, trdning, att ga och att vila kroppen
(saval sittande som somn). En kvinnlig deltagare
uppgav att hon anviande andlig lattnad i form av
bon medan en manlig deltagare uppgav att han



dunkade sin kropp mot en vagg for att lindra
smartan.

Bade mién och kvinnor rapporterade att de tog
receptfria lakemedel som paracetamol mot
smirtan. Men ingen hade tagit receptbelagda
smartlindrande mediciner utom en person med
hjartsjukdom. Detta trots att ménga deltagare
rapporterade relativt hog smarta

Forskarna bakom studien konstaterar att smarta
ar underbehandlat och att framtida studier
skulle kunna fokusera pa egna strategier for
individer att hantera smarta i kontexter dar
andra resurser saknas.

Nagot att ta hansyn till 4r att studien dr en liten
kvalitativ studie som fokuserar enbart pa upp-
levelser hos kvinnor och mén som lever med
hiv och smirta pé landsbygden. Resultaten kan
dérfor inte ses gélla for andra grupper, avslutade
Evangeli.

4.4 HPV OCH CANCER

Cancer hos homo- och bisexuella man -
konsekvenser, screening, och prevention

Trots att homo- och bisexuella mén 16per hogre
risk dn andra grupper att fa vissa cancertyper
har studier pa detta omréde saknats. Vid ett
symposium presenterade professor Simon
Rosser, professor Mike Ross och docent Alan
Nyitray tre olika studier pa cancer hos homo-
och bisexuella man (HBM) och dessa cancer-
former i relation till att leva med hiv eller 16pa
forhojd risk att fa hiv.

Simon Rosser, professor i beteendemedicin
inledde med att konstatera att forskare som
arbetar med homo- och bisexuella méns hélsa
under ménga ar fokuserat pa hivprevention och
-behandling. Han sjalv, liksom manga andra
homosexuella forskare och kliniker, sag det

som sjalvklart att fokusera pa det pa 80-talet,
berittade han. Men ndr nu hivmedicinerna &r sa
effektiva och hivpositiva homo- och bisexuella
maén blir dldre behovs mer forskning pa savil

andra kroniska sjukdomar som cancer inom
denna grupp. Hivpositiva HBM har fortfarande
samre hélsoutfall an hivnegativa och det behover
man fortsitta studera, sa Rosser.

Han tycker att det krivs ett holistiskt fokus pa
homo- och bisexuella méns halsa och vill lyfta
fler aspekter av cancerdiagnoser och andra sjuk-
domar i gruppen. Rosser adresserade ett antal
fragor som han tycker behéver diskuteras mer:

o Innebir en cancerdiagnos (eller andra
halsotillstand som kan paverka sexlivet) en
hogriskperiod for hiv/STI-6verforing?

o Behover vi omprova vara budskap om att
oralsex ér "lagrisksex”?

o Behover vi utoka hur vi tinker kring fore-
byggande hilsa fér homo- och bisexuella
mén?

o Hur ska vi adressera skillnaderna i risker
for cancer och annat hos hivpositiva HBM
jamfort med hivnegativa HBM?

o Hur 6kar vi medvetenheten om vikten av
HPV-prevention utan att minska fokus pa
hiv ndr det géller homo- och bisexuella méns
hilsa?

o I Nordamerika, ddr de flesta HBM kommer
att do av hjartsjukdom eller cancer, och inte
hiv, hur ska framtida utbildningsinsatser nar
det giéller hélsa se ut for HBM?

Rosser berittade att en av tva personer i
virlden kommer att f4 cancer nagon gang i
livet. I USA &r cancer nummer tva pé listan
over dodsorsaker medan hiv d&r nummer 22.
Rosser berittade att han upptackte bristen

pé cancerforskning bland HBM nér han sjélv
fick prostatacancer. Fokus har legat pa cancer
bland cismdn som dr heterosexuella och som
har vaginalt sex. Man antar att alla har vaginalt
sex, men bara 5 % av HBM har vaginalt sex, sa
Rosser.



Prostatacancer hos dldre msm: resultat
fran Restore-studierna

Prostatacancer dr den vanligaste invasiva
cancern bland mén, 4ven bland HBM. Risken
att fa prostatacancer paverkas av alder, etnicitet
och familjehistorik eller arftlighet. S& man kan
inte skydda sig mot prostatacancer, konstaterade
Rosser. Medeléldern for diagnos ér 65 ar och
overlevnaden dr mycket hog (cirka 98 % efter
5-10 ar). Behandlingen kan besta av stralning,
hormonterapi och/eller kirurgi och alla behand-
lingar har stor inverkan pé den sexuella funk-
tionen, enligt Rosser. Sa trots den goda prog-
nosen finns utmaningar som inte enbart handlar
om den fysiska hilsan. En av sju HBM kommer
att fa prostatacancer och ett av tre samkonade
manliga par kommer att uppleva en saidan
diagnos.

Rosser har genomfort tva studier kring hiv

och andra sexuellt 6verforbara infektioner
bland HBM som haft prostatacancer. Studien
Restore-1 pagick 2015-2016 och inbegrep
telefonintervjuer med 19 deltagare och en
undersokning med 193 deltagare i Nordamerika.
Restore-2 pagick 2017-2021 och var en random-
iserad kontrollstudie av ett program for sexuell
och urologisk rehabilitering efter prostata-
cancer skraddarsytt for HBM. 401 deltagare

i USA ingick i studien. I bdda studierna var
deltagarna diagnostiserade med prostata-
cancer, och i Restore-2, som fokuserade pé
rehabilitering, hade deltagarna betydande
sexuell dysfunktion eller urininkontinens vid
inskrivningen. Att leva med hiv och att ha andra
samsjukligheter forutspadde tillsammans ett
samre behandlingsresultat. Hivpositiva deltagare
i Restore-1 hade mer sexuella besvar samt urin-
och tarmbesvir, och i Restore-2 mer urinbesvir.
Rosser kommenterade att detta dr skillnader
som hivforskare maste adressera.

I bada studierna uppgav deltagare att de fatt

en sexuellt 6verforbar infektion (STI) efter
cancerbehandlingen: 6 % i Restore-1 och 11

% i Restore-2. Behandlingsperioden verkade
vara en period med forhojd risk for 6verforing,
konstaterade Rosser. Hans teori dr att det
skulle kunna ha att géra med att behandlingen

ledde till sexuell dysfunktion och att mannen
dndrade beteende for att hantera detta. Vissa
bytte roller vid analsex. De som vanligtvis var
aktiva provade pa att vara mottagande eftersom
de hade erektionsproblem, vilket ledde till en
tjugofaldigt okad risk for 6verforing. De som
vanligtvis var mottagande upplevde dubbelt sa
ofta detta som smértsamt och provade darfor
pé att vara aktiva. Vissa par 6ppnade ocksa upp
relationen pa grund av dysfunktionen, vilket
aven det ledde till 6kad risk for STI-6verforing.
Det var ocksa firre som insisterade pa kondom
eftersom de forlorat lite av sin identitet och
sjalviformaga, beskrev Rosser.

Rosser menade att ldkare bor informera msm
med prostatacancer om att tiden efter behand-
lingen kan utgéra en period med forhéjd utsatt-
het f6r 6verforing av hiv och andra sexuellt
overforbara infektioner, och fundera pa att sitta
hivnegativa msm pa PrEP det forsta aret efter
behandlingen.

HPV-relaterad cancer i svalg - screening
med selfies

Det ar relativt ovanligt med HPV-relaterad
cancer i svalg och mun hos befolkningen i
stort, men det 6kar kraftigt bland homo- och
bisexuella mén (HBM). Hivpositiva HBM
16per sérskilt hog risk. Detta berdttade Mike
Ross, professor vid University of Minnesota
Institute for Sexual and Gender Health i USA,
som bedriver de forsta studierna i varlden pa
oral cancer och cancer i svalg relaterad till
sexuellt 6verford HPV-infektion hos homo- och
bisexuella mén.

Ross sa att HPV-relaterad cancer utvecklas
lingsamt. Det kan ta 20-30 ar och den uppticks
ofta i 45-arsaldern. Likare eller tandlakare kan
ofta se cancer vid undersokning av svalg och det
ar vanligt att den upptrader bak pé tungan och
pé tonsillerna.

Om ldkare och tandlédkare kan se cancern s
betyder det att man kan screena for den, fort-
satte Ross. En mojlighet skulle kunna vara
genom “orala selfies”. Det vill sdga att personer



far skicka foton av sitt svalg till en ldkare eller
tandlédkare.

Ar 2022 inledde Ross och nigra andra forskare
en studie dir de undersokte kunskapen om
HPV-relaterad cancer i svalget hos HBM. 1699
man deltog i studien genom en enkit pa en
stor dejtingsida. Kunskapen visade sig vara lag.
Ross berittade att en del kinde till denna typ
av cancer, men manga visste nastan inget. Cirka
32 % av deltagarna i studien uppgav att de var
vaccinerade mot HPV.

I studien tillfragades mannen om de kunde ta
en “oral selfie” och 68 % svarade ja. Av dessa
valdes 320 personer ut och ombads skicka in
ett foto pa sitt svalg. 48 % skickade in "selfien”
Tre experter, en otolaryngologist (specialist

pa sjukdomar i svalget), en tandldkare med
erfarenhet av hivrelaterad tandvard och en
forskande ldkare som inte arbetade kliniskt, fick
sedan oberoende av varandra betygsitta fotona.
22 % av fotona bedémdes ha "hog kvalitet”. Av
de som skickat in for daliga foton, ddr svalget
inte syntes tillrdckligt bra, ombads 65 att titta
pa en instruktionsvideo. 71 % gjorde detta och
av dessa skickade 15 % in ett nytt foto som holl
tillrackligt bra kvalitet for att kunna anvinda
som screeningunderlag. Ross konstaterade att
studien visar att det dr svért att fa personer att
ta foton som gar att anvinda, men att man med
en bra instruktionsvideo faktiskt skulle kunna
lyckas. Han anser att det 4r en mojlighet som
bor utnyttjas for att upptdcka fler fall av cancer
och for att genomfora screeningen online.

I diskussionen efter presentationen lyftes att
man eventuellt bor sluta prata om oralsex som
“lagrisksex” nir det innebdr hog risk for HPV.
Det har ofta kallats lagrisksex eftersom det i
jamforelse med analsex inte medfor en stor risk
for overforing av hiv och andra kénssjukdomar.

Analcancer - olika typer av screening

Alan Nyitray dr docent i psykiatri och beteende-
medicin. Vid seminariet om cancer hos homo-
och bisexuella min presenterade Nyitray
studier pa hur analcancer kan upptickas och

forebyggas i gruppen. HPV-relaterad analcancer
har en ungefir 50 ganger hogre incidens bland
hivpositiva homo- och bisexuella mén @n bland
hivnegativa heterosexuella min. Nistan all anal-
cancer orsakas av HPV och HPV-infektion ér
valdigt vanligt.

Sedan man borjade med screening for cellfor-
dndringar som kan leda till livmoderhalscancer
har antalet fall av den typen av cancer sjunkit
kraftigt runt om i virlden, berittade Nyitray.
Samtidigt har antalet fall av analcancer okat.

Man vet mycket mindre om analcancer och om
hur férstadier och stadier av analcancer kan
behandlas dn nir det géller livmoderhalscancer.
Man vet dock, tack vare nya studier, att for-
stadier av analcancer (cellférdndringar, "lesions”)
kan behandlas for att forebygga cancer.

Nyitray sa att den absolut viktigaste dtgiarden
for att forebygga HPV-relaterad cancer ér
vaccination mot HPV. Nyitray menar att
vaccinationen ska ges till alla, oavsett kon, och
han lyfte Australien som ett gott exempel dér
néstan hela befolkningen har vaccinerats.

Samtidigt dr screening ett mojligt verktyg for att
behandla och férebygga analcancer pa samma
satt som livmoderhalscancer. Nyitray berdttade
att det idag saknas screening for analcancer,
men att mdjligheten att infora det ar ndgot som
utreds i USA. Han presenterade Prevent Anal
Cancer Studies (PAC Studies) som pa flera sitt
undersokt hur screening for analcancer kan
genomforas pa ett effektivt satt som nér sarskilt
utsatta grupper. Studien leds av forskare vid
Medical College of Wisconsin och genomfors

i samarbete med civilsamhallesorganisationer,
communityledda kliniker och andra utbild-
ningsinstitutioner pa tre olika platser: Chicago,
Milwaukee och Houston i USA..

I Milwaukee genomfordes en studien med

tva olika typer av "svabbning”: hemtester med
sé kallad sjalvsvabbning ("self -swab”) och
kliniktester dér kliniker svabbade. Homo- och
bisexuella médn samt transpersoner rekryterades
for att delta i studien och de slumpades till att
antingen besoka en klinik eller genomfora ett
hemtest.Klinikerna som deltog valdes utifran



att de hade en historia av att tillhandahalla
specialiserad hilsovard for transpersoner och
mén som tillhor sexuella minoriteter. Dessutom
var de diskreta pa sa vis att de inte tydligt skylt-
ade med att de ér en klinik — nagot som kan vara
viktigt for att inte fa sin sexualitet eller vad man
soker vard for avslojat.

Av de 120 personer som fick ett hemtest
skickade 89 % in testet och snittet for hur ling
tid det tog innan man skickade in testet var

nio dagar. Av de 120 personer som lottades

till att besoka en klinik kom 74 % till kliniken
och det tog i snitt 20 dagar innan besoket
genomfordes. Av personer som lever med hiv
som deltog i studien var det langt fler (90 %)
som genomforde hemtestet én som besokte en
klinik (52 %). Aven bland hivnegativa fanns

en viss skillnad (89 % kontra 81 %). Nyitray
berittade att man kunde se vissa skillnader
mellan etniciteter i vilka som fullféljde bade
hemtest och klinikbesok. Endast 56 % av
hispanics och 63 % av svarta (icke-hispanic)
deltagare kom till sina klinikbesok, jamfort med
82 % av vita (icke-hispanics). Nyitray menar att
kan finnas manga majliga skal till skillnaderna
och till att vissa undviker att ga till en klinik.
Det kan handla till exempel handla om réadsla
for att fa sin sexuella laggning avsl6jad, oro for
daligt bemétande, stigma och kunskapsbrist.
De potentiellt stigmatiserande aspekterna av
screening for analcancer 4r manga, som att det
handlar om en intim kroppsdel, analsex, sexuell
minoritetsstatus och att bryta mot kulturella
normer for maskulinitet.

Nyitray berittade att analcancer f6r det mesta
ger tumorer som gar att kinna med fingrarna.

I Chicago genomfordes en annan typ av studie
inom ramen fér PAC. Hir studerades om
patienter sjélva skulle kunna uppticka tidiga
stadier av analcancer genom sa kallad palpation,
dvs. att med fingrarna kidnna efter fordndringar
eller tumorer.

717 personer som anmalt intresse att delta i
studien undervisades i hur man kan undersoka
sig sjalv. Dérefter undersoktes de genom palpa-
tion av en lakare. Efter det fick personerna sjilva,
genom palpation, undersoka sin anal alternativt
undersoka en partners anal. Av deltagarna

uppgav 13,1 % falskt positivt resultat (dvs. att de
trodde sig ha hittat en férdndring som faktiskt
inte fanns), 13,8 % fick ett falsk negativt resultat
(dvs. de upptickte inte en fordndring), 20,4 %
upptickte en faktisk fordndring och 52,7 %
konstaterade korrekt inga fordndringar.

I snitt 4r en analcancertumor 36 mm nir den
uppticks.

— I studien kunde 60 % upptdcka forandringar sa
sma som 3 mm sa sjalvundersokning fungerar,
sa Nyitray.

Han menar att denna metod skulle kunna vara
ett alternativ ddr resurser for annan screening
saknas.

Efter presentationen reflekterade en deltagare
pé seminariet Gver att sa fa av de hivpositiva
personer som deltog i studien med svabbning
kom till klinikbesok (52 %).1 PAC-studierna
finns ett rad med representanter fran commun-
ityn ("community advisory board”), berattade
Nyitray. Nar radet fick reflektera 6ver resultatet
var en teori att personer som lever med hiv

ar trotta pa vardbesok. En annan deltagare pa
seminariet sa att en 16sning kanske skulle kunna
vara att screening for analcancer inkluderas

i hivvérden och de regelbundna besoken pa
hivmottagningen.

Simon Rosser konstaterade att det finns mycket
stigma kring analcancer och mycket skam
relaterad till anus, men dven till att vara "bottom’
(mottagande part vid analsex). En annan faktor
ar att alla kanske inte kdnner att de vill berdtta
for sin lakare att de dr gay. Rosser menar att
tystnaden maste brytas och att det behover
Oppnas upp ett samtal kring analhalsa.

>

Lyckat att skala upp HPV-screening-
program fér kvinnor som lever med hiv i
Uganda

Ett par presentationer under konferensen
berérde HPV och HPV-relaterad cancer hos
kvinnor.

Julius Kalamya, folkhélsovetare och teamledare



pa Centers for Disease Control and Prevention
(CDC) i Uganda, forelaste om hiv, HPV och
livmoderhalscancer. Han borjade med att
informera om att livmoderhalscancer dr den
fyarde vanligaste cancerformen bland kvinnor
i varlden, och att kvinnor som lever med

hiv 16per sex génger storre risk att utveckla
livmoderhalscancer jamfort med andra
kvinnor. Han kunde ocksa beritta att WHO
rekommenderar att kvinnor som lever med hiv
mellan 25-49 ar far screening vart 3-5 &r.

Kalamya delade sedan med sig av erfarenheter
fran implementeringen av ett nytt HPV-
screeningprogram i Uganda, ett land dir 80

% av de som far livmoderhalscancer diagnos-
tiseras sent, och dir drygt 4600 kvinnor dog

i livmoderhalscancer 2020. Ett av mélen for
programmet dr att eliminera livmoderhals-
cancer innan 2030, med hjéilp av WHO:s
790-70-90-strategi”. Strategin innebdr att 90 %
av alla flickor far HPV-vaccin innan de fyller 15,
70 % av alla kvinnor screenas for HPV vid 35
och 45 érs alder, samt att 90 % av alla kvinnor
med forstadier till cancer botas och att 90 % av
alla kvinnor med invasiv cancer far behandling.
Programmet hade som mal att na 6ver en halv
miljon kvinnor som lever med hiv mellan 25
och 49 ar.

Resultaten fran programmet, som pagick fran
oktober 2020 till september 2022, visade att
man hade natt 75 % av kvinnorna, samt gett
behandling till 73 % av dessa. Under covid-
19-pandemin var méluppfyllelsen lag, medan
den under tiden efter pandemin var 6ver 100
%. Kalamya konstaterade att bade antalet
screeningar och antalet behandlingar 6kade
drastiskt genom programmet, och att detta
visar pd att det 4r mojligt att skala upp HPV-
screeningprogram riktade mot kvinnor som
lever med hiv. Kalamya lyfte ocksa vikten av att
samarbeta med olika samarbetspartners och
att involvera kvinnor som sjilva lever med hiv i
arbetet.

HPV bland sexarbetare som lever med
hiv

Tidigare studier visar att sexarbetare loper hog
risk att fa savil hiv som HPV jamfort med andra
grupper. I en studie, ocksa denna i Uganda,

har forskare studerat sambandet mellan HPV-
infektion och omitbara virusnivaer av hiv hos
kvinnliga sexarbetare och sexuellt exploaterade
barn. George Aluzimbi, epidemiolog vid
Division of Global HIV & TB pa CDC i Uganda,
presenterade studien.

3042 kvinnor och flickor 15-49 &r som uppgett
att de salt sex till médn de senaste sex manaderna
deltog i studien. Deltagarna fick genomga
vaginal svabbning for HPV och ta blodprov for
hiv och syfilis. Virusméngd mattes hos hiv-
positiva deltagare. 32 % av deltagarna var hiv-
positiva och av dessa hade 84% en vilinstalld
behandling (“viral load supression”).

Resultaten fran proverna visade att personer
som hade bade hiv och HPV hade dubbelt sa
stor sannolikhet att inte ha ométbara virus-
nivaer. Forskarna konstaterar att samtidig fore-
komst av hiv och HPV ir vanligt hos kvinnliga
sexarbetare och hos sexuellt utnyttjade flickor
och menar att det visar pa vikten av HPV-
testning i dessa grupper. Man anser dven att
screening for cellférandringar som kan leda till
livmoderhalscancer bor erbjudas dessa grupper
i Uganda.
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KAPITEL 5

STIGMA OCH OPPENHET

| det héar kapitlet kan du ldsa om modeller och mekanismer fér stigma,

yngre generationers bild av hiv, hivstigma i Spanien och Kanada, samt

om hivvard for msm i Ryssland. | avsnittet om 6ppenhet kan du lasa om

strukturell rasism, hivtestning och en intervention fér hivpositiva kvinnor.

Sedan foljer ett avsnitt dar du kan lasa om bekdmpning av diskriminering

och en jamforelse av diskriminering i olika lander, samt om diskriminering

av transkvinnor. Slutligen kan du lasa om stigma relaterat till covid-19 och

MRSA.

5.1 STIGMA

Nar stigma tar sig in under huden

Bulent Turan, docent vid The University of Ala-
bama at Birmingham, pratade pé konferensen
om stigma. Turan beskrev hivstigma som en
social process dér personer som inte lever med
hiv nedvirderar personer som lever med hiv,
vilket resulterar i forlorad social status. Den har
processen paverkar hur personer som lever med
hiv kdnner och tanker om sig sjdlva. Stigmat tar
sig in under huden, som Turan uttryckte det.

Turans forskargrupp har tagit fram en modell
for att forsta stigma. I modellen ingar fyra olika
former av stigma. Forvantat stigma handlar

om forestillningar om att andra kommer att
behandla en illa. Uppfattat ("perceived”) stigma
handlar om bilden av det stigma som finns

i samhallet. Upplevt ("experienced”) stigma
handlar om faktiska upplevelser av att bli utsatt
for diskriminering och férdomar. Internaliserat

stigma, eller sjdlvstigma, handlar om att ta nega-
tiva uppfattningar om personer som lever med
hiv f6r sanning och applicera dem pa sig sjélv,
med skam, skuld och lig sjdlvkdnsla som foljd.
Med hjilp av modellen har forskarna bland
annat kunnat visa att stigma leder till samre hiv-
relaterad hélsa i form av péverkan pa CD4-tal
och virusnivaer.

I en studie sag forskarna att stigma som hiv-
positiva personer uppfattade i samhillet ledde
till internaliserat hivstigma, vilket i sin tur ledde
till depressiva symtom och samre foljsamhet.
Rédsla for att bli negativt bedomd, anknyt-
ningsrelaterad angest och ldg psykologisk mot-
standskraft var egenskaper som 6kade risken for
att en person skulle internalisera stigma. Turan
menar att de psykologiska processerna maste
forstas om det ska ga att skapa interventioner
som verkligen talar till hivpositiva personers
inre upplevelser.

Turan fick fragan om han anser att all stigma har
sitt ursprung i samhallet, eller om stigma dven



kan uppsta inom en individ. Han svarade att det
ar svart att veta eftersom ingen ménniska lever

i ett vakuum. Det finns teorier som tyder pa att
en stor del av hur vi ser pa oss sjdlva kommer
utifran, men det finns ocksa genetiska skillnader
mellan ménniskor och en del 4r mer benigna dn
andra att uppfatta sig sjdlva pa ett negativt stt,
resonerade Turan.

Intersektionellt stigma

Det dr osannolikt att interventioner som bara
angriper en enda form av stigma kommer att
ha en langvarig effekt, anser Andrea Norcini-
Pala, forskare vid Columbia University, som

pa konferensen pratade om intersektionellt
stigma. For att utveckla interventioner mot
intersektionellt stigma behovs dock mer forsk-
ning, menar Norcini-Pala. Enligt honom finns
det hittills tre stora kunskapsluckor: vi vet inte
exakt hur vi ska mata intersektionellt stigma,
vi vet inte hur vi ska analysera intersektionellt
stigma och vi forstar inte fullt ut mekanismerna
bakom hur intersektionellt stigma paverkar be-
handlingsresultat f6r personer som lever med
hiv.

Norcini-Palas forskargrupp har gjort en grund-
laggande studie dér de har tittat pa olika kom-
binationer av stigma relaterat till hivstatus,
fattigdom, kon och rasifiering. Forskarna ville
veta om stigma som gar att méta vid en viss
tidpunkt kan forutsdga vad som kommer att
kunna matas vid en senare tidpunkt. De anvinde
sig av sa kallade Markovkedjor for att forsta
orsakssamband och sag att intersektionellt
stigma vid en tidpunkt kunde forutse saimre
foljsamhet vid en senare tidpunkt.

Med hjilp av Markovkedjorna kunde forskarna
forsta hur variablerna intersektionellt stigma,
riadsla for negativ bedomning, depressiva sym-
tom och foljsamhet paverkar varandra. Intersek-
tionellt stigma leder till saimre foljsamhet dels
genom en Okad ridsla for negativ bedomning,
dels genom en 6kning av depressiva symtom.
Rédsla for negativ bedomning okar i sig risken
for samre foljsamhet, men okar ocksa risken

for depressiva symtom. Fran detta gar det att

dra slutsatsen att det ror sig om flera olika
mekanismer, forklarade Norcini-Pala.

Norcini-Pala kopplade resultaten till teorin
om sociala identitetshot (“social identity threat
theory”). Manniskor vill bli accepterade och
inkluderade, men hot mot den sociala identi-
teten, orsakade av stigma, far oss att kidnna att
vi inte hor hemma, att vi ar exkluderade och
mindre virda dn andra.

— Stigma ar en kriankning av rétten att fa vara
med andra, sa Norcini-Pala.

Populérkulturella atergivningar av
hivhistorien fargar ungas bild

En annan talare pa konferensen berorde hiv-
stigma i Sverige. Inom ramen for projektet
Undetectable is the new negative: Hivstigma

i gayrorelsen genomfordes en intervjustudie

av Nicklas Dennermalm, folkhilsovetare och
doktorand vid Stockholms universitet. 15 hiv-
negativa msm fodda mellan ar 1980 och 2000
intervjuades om kunskap och kinslor relaterade
till hiv.

Dennermalm berittade att trots att dessa
personer tillhor en sa kallad post-aids-
generation (de vixte upp efter att de effektiva
hivmedicinerna kommit och upplevde inte
sjdlva 1980-talets aidsskrick), sd bar de pa
samma radslor och berittelser som tidigare
generationer av msm. De verkade till viss del ha
arvt eller praglats av fordldrars, andra dldres och
skolans forestillningar och minnen. Dessutom
tycks dokumentirer, tv-program och serier
som aterkommande berittar historien om aids
och dod ha firgat generationens bild av hiv.
Dennermalm konstaterade att syftet med den
typen av populdrkulturella skildringar har varit
att se till att man inte glommer historien och
epidemins effekter da. Han sa att det ar viktigt
att ge historien utrymme, men att det ocksa
skapar en relation mellan homosexualitet och
dod bland unga gaykillar.

— Att inte minnas ar inte ett alternativ, men
samtidigt framkallar det rddsla. Vi behover



betrakta stigma i forhallande till att minnas, sa
Dennermalm.

Han avslutade med att sdga att man behover
fundera pa hur man kan arbeta med att déndra
bilden av vad hiv innebdr idag och med att unga
killar inte ska behova béra pé stigmat. Kunskap
och fakta om effektiv hivbehandling och om
PrEP maste implementeras i deras liv.

Férandrade attityder till personer som
lever med hiv i Spanien

Carlos Prats-Silvestre, forskare pa Spanish
AIDS Interdisciplinary Society (SEISIDA)

i Spanien, pratade pa konferensen om hur
attityderna till personer som lever med hiv

har foérandrats 6ver tid bland befolkningen i
Spanien. Prats-Silvestres forskargrupp har matt
och karaktdriserat forekomsten av stigma hos
allmanheten samt analyserat forandringen 6ver
tid med hjalp av enkdtundersokningar genom-
forda 2008, 2012 och 2021.

Analysen visade att antalet personer som upp-
gav obehag infor personer som lever med hiv
nistan halverats mellan 2008 och 2021. Aven
skuldbeldggande av personer som lever med
hiv hade halverats. Resultatet visade ocksa pé
en mycket stor minskning av andelen personer
som dr fOr segregering av personer som lever
med hiv. Prats-Silvestre poangterade dock att
aven om det ror sig om en liten procentandel
av Spaniens befolkning, sa handlar det om
miljontals manniskor som fortfarande héller
med om péstdenden om att personer med hiv
bor segregeras.

Forskarna undersokte dven graden av kontakt
med eller ndrhet till personer som lever med hiv.
De fann att graden av kontakt har forblivit lag
genom aren och att majoriteten av de tillfrigade
uppgav att de inte kdnner nagon som lever med
hiv, berdttade Prats-Silvestre.

Vissa faktorer 6kade sannolikheten for att ha
stigmatiserande attityder till personer som lever
med hiv. I dessa ingick att vara 6ver 65 ar, att
vara man, lag grad av kontakt med personer som

lever med hiv, en uppfattning av hiv som nagot
mycket allvarligt, felaktiga forestallningar om
overforingsvigar och negativa kéanslor gentemot
personer som lever med hiv. Forskarna identi-
fierade ett antal nyckelomréden for att utforma
stigmareducerande interventioner och minska
risken for diskriminering, sasom att rikta inter-
ventioner mot man och personer dver 65 ar,

att gora upp med felaktiga forestdllningar om
overforing och andra hivrelaterade ridslor och

att 6ka kontakten med personer som lever med
hiv.

Alla indikatorer i studien visar alltsa att hiv-
stigma hos allminheten i Spanien har minskat
over tid, men inte forsvunnit helt. Samtidigt
har graden av kontakt med personer som lever
med hiv forblivit oférandrad. Prats-Silvestres
forskargrupp arbetar nu med att undersoka
andra former av hivstigma.

Stigmaindex i Kanada

2019 genomfordes en People living with HIV
Stigma Index-studie i Quebec, Kanada, pa
initiativ av forskargruppen REACH Nexus.
Nio personer som lever med hiv utbildades
till Peer Research Associates (PRA) i projektet
och de intervjuade sedan 281 personer.
Datainsamlingen skedde i samarbete med atta
communityorganisationer.

Tanguy Hedrich fran organisationen COCQ-
SIDA presenterade studien. Hen berittade att
studien fokuserade pa att forsta var stigma
kommer ifran. Detta genom att studera
intersektioner och hur olika identiteter och
erfarenheter kan paverka upplevt stigma hos
olika personer som lever med hiv.

People Living with HIV Stigma Index lanserades
2008 och dr ett standardiserat verktyg som
anvéinds for att samla in data kring stigmatis-
ering av personer som lever med hiv. Bakom
verktyget star Global Network of People

Living with HIV (GNP+), The International
Community of Women Living with HIV (ICW),
UNAIDS och International Planned Parenthood
Federation (IPPF). Indexet dr framtaget for att



organisationer av och for personer som lever
med hiv ska kunna genomféra communityledda
studier i sina egna lander.

REACH Nexus ér en forskargrupp som arbetar
med hiv, hepatit C och andra sexuellt 6verférda
och blodburna infektioner i Kanada. Deras fokus
ligger pa saval prevention som hivstigma.

Tanguy Hedrich berittade att man i studien i
Quebec fokuserat pa samband mellan psykisk
hilsa, stigma och férvéntat stigma ("anticipated
stigma”), dvs. rddsla eller oro for att bli stigma-
tiserad eller for vad som ska handa nar man
berittar om sin hivstatus.

I intervjuerna anvande man Earnshaw’s Anti-
cipatory Stigma of Chronic Illness Scale — ett
verktyg for att midta det forviantade stigma som
upplevs av personer som lever med kroniska
sjukdomar. Det kan till exempel handla om
skamkaénslor, medvetenhet om negativa attityder,
oro for vad ens familj ska tycka, ridsla for att

bli avvisad eller vergiven av en partner eller att
diskrimineras nar man berdttar om sin sjukdom.

Den genomsnittliga “forvéntat stigma-podngen”
bland deltagarna blev 2,7 pa en skala 1-5.
Personer som identifierade sig som kvinnor
hade en hogre genomsnittlig podng én personer
som identifierade sig som mén och det fanns
tydliga samband mellan hog podng och fore-
komst av depression under de senaste tolv
manaderna.

Tanguy Hedrich berittade att bland slutsatserna
man dragit i studien finns vikten av peerstod
och av att stirka ("empower”) personer som
lever med hiv.

Hivvarden fér man som har sex med man
i Ryssland

Det uppskattas att 15-20 % av alla mén som

har sex med mén i Ryssland lever med hiv.
Lagstiftningen som forbjuder information som
ror homosexualitet skarptes 2022, tillgdngen

till hivmediciner dr begransad och tillgang till
PrEP saknas helt. Det berittade Rigmor C. Berg,
professor vid UiT Norges arktiske universitet,

som pratade om hivvarden f6r mén som har sex
med mén i Ryssland.

- Det dr ovanligt att ha data frén Ryssland,
sarskilt i dessa tider, sa Berg. Genom aren har
fantastiska framsteg gjorts, men i en del linder
hor [aids] till de vanligaste dodsorsakerna, och
bland dessa linder finns Ryssland.

Berg presenterade data fran The European MSM
Internet Survey (EMIS), vilken genomfoérdes for
forsta gangen 2010 och for andra gangen 2017.
5 035 ryska mén besvarade den forsta enkdten
och 6 247 besvarade den andra. En jamforelse
av resultaten visade en positiv trend nér det
kom till att ha testat sig for hiv, att ha traffat

en lakare for sin hiv, att ta hivmediciner och

att ha omitbara virusnivaer. Av de hivpositiva
ménnen var det dock 37 % ar 2010 och 28 %

ar 2017 som inte tog hivmediciner. Den van-
ligaste anledningen var att ldkaren sagt att det
inte behovdes dnnu, men en del hade personliga
anledningar sdsom att de inte sjilva kdnde att
det var nodvindigt eller att de ville undvika
biverkningar. Berg papekade att fler msm be-
hover ta hivmediciner for att maximera effekten
av behandling som prevention (“treatment as
prevention’, TasP).

— Det dr svart att forestélla sig att situationen for
msm i Ryssland kommer att bli lattare, sa Berg.
Den positiva trend vi sdg 2017 kan redan vara
pé vag att vanda. Vi maste fortsitta att 6vervaka
situationen, och for att gora det behover vi
samarbeta med ryska forskare.

Berg hoppades att EMIS-studien ska gé att
upprepa inom négot ar och att Ryssland ska
inkluderas dven da.

Socialt kapital bland ryska hivpositiva
man som har sex med mén

Yuri Amirkhanian, professor vid Medical
College of Wisconsin i USA, presenterade en
studie om hur hivpositiva msm i Ryssland kan
utnyttja sitt sociala kapital for att forbadttra sin
toljsamhet och sina behandlingsresultat. Socialt
kapital ar ett koncept inom samhallsvetenskap



som syftar pa olika stodjande resurser som

alla har omkring sig. I Ryssland befinner sig
hivpositiva médn som har sex med mén i en svér
situation till foljd av utbrett intersektionellt
stigma, diskriminering och homofientlighet.
Forskarna ville veta vilka resurser dessa man har
som mannen sjilva ser som sarskilt anvandbara
och som skulle kunna utnyttjas som stod.

Ar 2021 rekryterades 25 hivpositiva msm i Sankt
Petersburg till onlineintervjuer. Deltagarna
valdes ut for att representera en mangfald av
aldrar, niva av deltagande i hivbehandling och
niva av foljsamhet. Ndstan alla deltagare uppgav
att de upplevt stigma, bland annat i form av
social uteslutning, att en partner gjort slut eller
att de behandlats illa av vardpersonal pa grund
av antingen HBTQ-status eller hivstatus. En
femtedel uppgav att negativa reaktioner nér de
berittat om sin HBTQ-status gjort dem mindre
bendgna att beritta om sin hivstatus.

Miénnen tillfragades om vilka typer av stodjande
resurser som fanns tillgangliga nar det kom

till deras hivbehandling. Det vanligaste svaret
var att ndmna ndra vanner, slaktingar, bekanta
och partner. Nést vanligast var personal pa
hivvardsorganisationer och stodorganisationer.
Olika typer av stod som ménnen beskrev var
informativt stod, exempelvis hjélp att hitta en
bra ldkare, kdnslomissigt och bekréftande stod
med fokus pd att acceptera hivdiagnosen och
inleda behandling, samt praktiskt stod, sasom att
fa sallskap till kliniken. Faktorer som mdnnen
upplevde gjorde stodet mer effektivt var tillit

till kéllan, acceptans av den egna diagnosen,
nédrvaron av en kidnslomissig dimension och att
ha ett ndra band till den som gav stod.

Studien visar pa vilka typer av stod som hiv-
positiva msm sjélva ser som de mest effektiva
for att na sina behandlingsmal och 6ka sin
psykosociala hélsa, sammanfattade Amir-
khanian. Han avslutade med att beritta att
interventioner som hjélper hivpositiva msm att
starka och mobilisera sina egna sociala kapital ar
under utveckling och att en sddan intervention
just nu testas i Milwaukee i Wisconsin.

5.2 OPPENHET

Strukturell rasism paverkar méns
6ppenhet om sin hivstatus

En av tvé svarta msm i USA kommer att {3 hiv
under sin livstid. For vita msm ror det sig om en
av elva.

— Den hir skillnaden ér rotad i strukturell
rasism, inledde Emily Dove-Medows, forskar-
assistent vid University of Michigan.

Dove-Medows presenterade resultat fran en
kvalitativ intervjustudie som utforskat hur
svarta hivpositiva man som har sex med mén

i sodra USA berittar om sin hivstatus for sina
sexpartners. Det rasistiska fortrycket i USA har
en fyrahundra ar lang historia och strukturella
faktorer sasom bostadssegregation och bristande
bostadsstabilitet paverkar manniskors hélsa, sa
Dove-Medows och uppmanade ahdrarna att
hélla detta i minnet under presentationen.

Nio mén medverkade i studien och deltog

i upp till tre intervjuer med sex manaders
mellanrum. Samtliga uppgav flera omstortande
livshandelser. Under den tid som studien pagick
forlorade deltagare sina jobb och till foljd av
detta dven sina boenden och sin tillgang till
sjukvard, eftersom denna i USA ofta ér kopplad
till arbetet. De levde i en ond cirkel av otrygghet
samtidigt som de forsokte ta sig tillbaka, beskrev
Dove-Medows. Ménnen ville ha vard och
behandling for sin hiv, men blev hindrade.

Dove-Medows forskargrupp identifierade sex
olika angreppssitt som mannen anvinde for

att ndrma sig 6ppenhet. En del tog endast upp
fragan om hivstatus ndr de var sikra pa att de
skulle ha sex. Vissa uppgav att de utgick fran

att bada parter var hivpositiva. Flera deltagare
beskrev hur 6nskan om att anvdnda eller inte
anvanda kondom kunde vara ett sdtt att indirekt
signalera hivstatus. Det fanns en brist pa tilltro
bade till PrEP och till budskapet om smittfri
hiv, vilken hdngde samman med en misstro mot
varden. Slutligen spelade den fysiska miljon

en viktig roll. En deltagare beskrev att ndr han
fick en bostad fick han ocksa mer kontroll 6ver



samtalen om sin hivstatus och storre mojlighet
att vara Oppen.

— Jag vill verkligen belysa bostadssituationens
roll, att ha det dar fysiska rummet och avskild-
heten till hjalp for att kunna prata 6ppet, sa
Dove-Medows. Jag vill uppmuntra vardpersonal
att verkligen tidnka pd hur de pratar om 6ppen-
het. Vi méste ta in den mentala akrobatik som
personer behover utfora for att berdtta om sin
status. Vart jobb som kliniker 4r att méta dem
ddr de dr och hitta en vdg framat tillsammans.

Mer 6ppenhet kring testning — mindre
6ppenhet kring hiv?

Virginia (Ginny) Bond dr socialantropolog
och professor vid London School of Hygiene
and Tropical Medicine, baserad i Zambia.

Hon pratade om det faktum att hivtestningen
har okat avsevirt 6ver tid medan 6ppenheten
kring hivtestning inte har det. Hon hévdade att
oppenheten kring hivtestning préglas av fyra
faktorer, varav den forsta dr tillit. Dels tillit till
partners, dels graden av tillit till teknologin som
anvinds vid testning. Den andra faktorn hon
lyfte var stigma: i vissa kretsar dr det numera
stigmatiserat att inte testa sig for hiv, och detta
har blivit en fraga om moral. Samtidigt forblir
det en paradox att hivstigmat bestar och att
ménga haller sin positiva hivstatus hemlig, sa
Bond.

Den tredje faktorn som Bond lyfte, handlar om
var och med vem man testar sig. Det kan handla
om hur vintrummet ddr man ska testa sig ser
ut, huruvida det upplevs som anonymt eller inte,
men ocksa om rutinerna for testning i samband
med graviditet, t.ex. om test av partner ingr.
Partnern till den gravida personen kan i sidana
fall kinna sig trangd. Bond lyfte dven att det
finns ménga exempel pé brister och problem

i rutinen som ska f6ljas nér en person testar
positivt for hiv.

Den sista faktorn handlar om hur hiv och
testning samspelar med en persons identitet.
Det kan till exempel handla om maskulinitets-
normer. Mdnga mian har djup dngest kring

testning, vilket kan ge sig uttryck i humor

och undvikande beteende, sa Bond. Hon lyfte
dven att manga unga kvinnor haller sin status
hemlig, och att den vixande medelklassen i
afrikanska linder saisom Zambia inte nas av
testningsprogram i lika stor utstrackning som
andra. Hon paminde ocksa om att det finns
manga kontexter dir den sexuella identiteten ar
mer stigmatiserad én hiv i sig.

Slutligen pdminde Bond om att man inte far
glomma att det finns utmaningar kring den
mentala hélsan hos personer som lever med

hiv, och att manga communities efterfragar
professionell radgivning. Fler praktiska metoder
for radgivning kring 6ppenhet maste ocksa
utvecklas, sa Bond.

Strategier for att beratta eller inte
beratta om sin hivstatus bland kvinnor i
Mali

I Mali maéste personer som lever med hiv enligt
lag beritta om sin hivstatus for sina makar

eller sexpartners inom sex ménader efter sin
diagnos. Samtidigt riskerar kvinnor som lever
med hiv att utsittas for stigma, vald, ekonomiska
pétryckningar och social uteslutning om de
berittar. Dilemmat att beritta eller inte kan fa
konsekvenser for den psykiska hélsan.

Detta berittade Luis Sagaon-Teyssier, forskare
vid Institut de Recherche pour le Dévelop-
pement (IRD) i Frankrike, som presenterade
resultat fran en randomiserad studie genomford
vid sex communitybaserade kliniker i Mali.
Studien var en utvdrdering av interventionen
Gundo So, som tagits fram for att stirka hiv-
positiva kvinnors formaga att hantera konse-
kvenserna av att beritta eller inte berdtta om
sin hivstatus. Interventionen, som utgors av nio
peerstodstraftar, foresprakar varken att berdtta
eller att inte beritta, utan syftet 4r endast att
starka kvinnorna i att utveckla strategier for att
hantera beslutet.

Studiedeltagarna slumpades in i tva grupper dir
den ena fick delta i interventionen tre manader
efter inskrivning, medan den andra fick vinta



sex manader med att delta. Utviarderingen
gjordes med hjdlp av en skattningsskala med
florton fragor och resultatet omfattade totalt
136 kvinnor. Resultatet visade att 58 % av
kvinnorna utvecklade strategier for att inte
beritta om sin hivstatus och 47 % utvecklade
strategier for att berdtta. En del utvecklade
alltsa strategier bade for att beratta och for att
inte gora det. Sannolikheten for att utveckla
strategier var hogre bland kvinnor som fick delta
i interventionen efter tre ménader. Att tidigt
hantera de psykosociala aspekterna skapar en
gynnsam miljo for att stirka kvinnor som lever
med hiv, konstaterade Sagaon-Teyssier. Han
menar att communitybaserade interventioner
som Gundo So kan bidra till att forbattra bade
psykosocial hilsa och behandlingsresultat for
personer som lever med hiv.

— Den hir studien har 6vertygat andra forskare
och aktorer om att det dr viktigt att erbjuda detta
till kvinnor, men dven till andra utsatta grupper,
sa Sagaon-Teyssier.

5.3 DISKRIMINERING

Stigma och diskriminering - viktigt
att bekdmpa i sig, men &ven for att
eliminera aids

Julia del Amo é&r ldkare, professor och forsk-
are. P4 konferensen representerade hon
hélsoministeriet i Spanien och pratade om
framsteg som gjorts i arbetet med stigma

och diskriminering pa global och nationell
niva. Hon lyfte bland annat de globala mélen
(hallbarhetsmalen, SDG) och paminde om
att indikatorerna i dessa inkluderar stigma
och diskriminering. Det giller sarskilt SDG 3
som handlar om att eliminera aids, samt SDG
10 som handlar om minskad ojamlikhet. Att
eliminera stigma och diskriminering ar helt
nodvindigt for att na malet om att eliminera
aids, sa del Amo och tipsade om att detta ar ett
argument som kan anvindas for att 6vertyga
beslutsfattare som inte ser arbetet mot stigma
och diskriminering som sa viktigt i sig.

Del Amo pratade dven om lagstiftning och att
biomedicinska framsteg inte kan ta oss hela
vagen till att eliminera aids, eftersom dven
manga sociala och juridiska barridrer maste
adresseras. Hon pratade ocksa om stigma-
begreppet: att stigma finns i manga former, att
det drabbar personer pé olika sitt, och att det
kan komma bade utifrdn och inifrén. Lainken
mellan hivstigma och diskriminering foérklarade
hon som att diskriminering sker niar ndgon
agerar pa hivstigma.

— Det handlar om vad man gér, men ocksa om
vad man inte gor. Stigma skapas, alltsa kan det
ocksa tas bort, elimineras, sa del Amo.

Vidare pratade del Amo om insatser i Spanien.
Bland annat signerade hilsoministeriet en
“pakt” kring hiv och icke-diskriminering 2018,
och samma ar skrev en rad ministerier under

pé att hiv inte fick fungera diskvalificerande

t.ex. i militartjansten. 2019 forbjods specifikt
diskriminering av dldre som lever med hiv pa
dldreboenden, och dren 2021-2023 genomférdes
ett storre samarbete ddr olika aktorer undersokte
attityder kring hiv, regional lagstiftning och
diskriminering pa arbetsplatser. Del Amo sa
ocksa att vérldens forsta hivpositiva Pride
anordnades i Madrid forra éret, under fanan
visibilidad = dignidad - "synlighet = vardighet”.

Avslutningsvis informerade del Amo om att
det spanska EU-ordférandeskapet pagar juli-
december 2023 och lovade att Spanien kommer
fokusera hart pa eliminering av hivrelaterad
stigmatisering och diskriminering under
perioden.

Diskriminering och stigma i tre olika
lander: Mali, Marocko och Rumaénien

Naoual Laaziz, ledare for den marockanska
hivorganisationen Association de Lutte Contre le
Sida (ALCS), forelaste om en enkitstudie som
genomforts bland personer som lever med hiv

i tre ganska olika linder: Mali, Marocko och
Ruminien. 127 personer som lever med hiv
svarade pa enkdten, varav 65 % representerade
nyckelgrupper (“key populations”).



Enkiten handlade om stigma och diskrimine-
ring, och totalt uppgav 82 % av deltagarna att
de hade upplevt diskriminering. Studien identi-
fierade fem typer av diskriminering/stigma-
tisering: fran vardpersonal, fran samhallet,

fran familjen, personers egen rddsla for att bli
diskriminerad/stigmatiserad, samt sjalvstigma.
Att ha upplevt diskriminering/stigmatisering
fran vardpersonal var utbrett bade i Ruménien
(60 %), Marocko (50 %) och Mali (40 %). Stigma
péa samhallsnivd upplevdes i storst grad av del-
tagarna i Marocko (35 %, jamfort med 28 % i
Ruminien och 23 % i Mali). Rddslan for att bli
diskriminerad/stigmatiserad var storst bland
deltagarna i Mali (37 %) och mindre bland
deltagarna i Marocko och Rumaénien (13 %
respektive 12 %). Sjalvstigma var relativt vanligt
i bade Ruminien och Mali (14 % respektive 10
%), men mindre vanligt i Marocko (3 %).

Forskarna lyfte att stigma uttrycker sig olika

i de olika landerna. Till exempel, sa Laaziz,

ar sjalvstigma utbrett bland just msm i Mali
pé grund av stigmat som ar férknippat med
homosexualitet. Och trots att firre hade
upplevt diskriminering/stigmatisering fran
samhallet i Mali jamfort med de andra linderna,
var diskrimineringen/stigmatiseringen

som dgde rum i Mali mer véldsam. Har

spelar communitybaserade organisationer

en viktig roll, sa Laaziz, och pekade pa hur
organisationernas insatser kan anpassas till
behoven hos personer som utsitts fér hoga
nivaer av stigma och diskriminering pé

sitt som traditionella vardsystem inte kan.
Laaziz och hennes kollegor konstaterade att
communitybaserade organisationer underlattar
tillgangen till vird for personer som lever med
hiv, bidrar till 6kad foljsamhet samt erbjuder
tjanster som hjalper till att minska utsattheten
for stigma och diskriminering bland personer
som lever med hiv.

Transkvinnors tillgang till vard
métt med hjélp av intersektionellt
diskrimineringsindex

En egen programpunkt pa konferensen
handlade om hiv och strukturella sdrbarheter

for transkvinnor. Flera av presentationerna
under programpunkten handlade om PrEP
och primidrprevention, vilket inte redovisas

i denna rapport. En av de medverkande i
programpunkten var Jae Sevelius, psykolog,
professor och ledare for Center for AIDS
Prevention Studies vid University of California
San Francisco (UCSF) i USA. Hen pratade en del
om PrEP, men ocksa om intersektionellt stigma
och diskriminering och hur detta drabbar
transkvinnor som lever med hiv specifikt.

Sevelius hdnvisade dels till Kimberlé Crenshaw:s
valkdnda begrepp intersektionalitet, dels till
modellen "InDI” - Intersectional Discrimination
Index — som utvecklats av Ayden Scheim och
Greta Bauer. Modellen delar upp diskriminering
i tre kategorier: forvantad ("anticipated”),
allvarlig ("major”)och dagligdags (*day-to-day”).
Sevelius och hens kollegor har anvant modellen
for att analysera upplevelser hos néstan 400
transkvinnor som deltar i studien Manas por
Manas i Sao Paulo i Brasilien.

Resultaten fran studien visade att férvintad
strukturell diskriminering var associerad med
mindre kontakt med béde priméarvarden

och den konsbekriftande varden. Forviantad
mellanmdnsklig diskriminering var

associerad med mer dngest, men ocksa

med mer kontakt med bade primérvarden
och den konsbekriftande varden. Upplevd
mellanmansklig diskriminering var associerad
med mindre kontakt med den konsbekriftande
varden. Sevelius hoppas att insikterna fran
studien kan bidra till att utforma insatser som
minskar hinder for tillgang till hilso- och
sjukvard bland transkvinnor.

5.4 STIGMA | SAMBAND MED
ANDRA DIAGNOSER

Covid-19-stigma bland personer som
lever med hiv i Sverige

Epidemier har historiskt atf6ljts av stigma och
diskriminering. Forskning visar att stigma
relaterat till sjukdomar allvarligt paverkar fysisk,



psykisk och social hilsa samt leder till hinder for
prevention, diagnos och behandling. Flera kallor
till stigma kan orsaka intersektionellt stigma -
en total méngd stigma som dr storre 4n summan
av vad de enskilda killorna kan orsaka. Sa in-
ledde Lars E. Eriksson, professor i omvéardnad
vid Karolinska Institutet, sin presentation. Nar
covid-19-pandemin uppstod sag Erikssons
forskargrupp likheter med hivepidemins borjan
ifraga om allmanhetens attityder. Erikssons
forskargrupp ville darfor veta hur covid-19-

stigma upplevdes av personer som lever med
hiv.

Syftet med studien var att jimfora graden av
upplevt covid-19-stigma med graden av upplevt
hivstigma bland personer som lever med hiv
och som haft covid-19. 50 deltagare i olika &ldrar
fyllde i skattningsskalan HIV Stigma Scale som
mater personlig erfarenhet av stigma, oro 6ver
att berdtta, oro 6ver allméinhetens attityder och
negativ sjilvbild. Deltagarna fyllde dven i en
version av skattningsskalan dér formuleringen
“har hiv” bytts ut mot “har haft covid-19”.

Deltagarna i studien uppgav signifikant mer
hivstigma dn covid-19-stigma inom samtliga
fyra omrdden. Resultaten fran hivstigmaskalan
lag dock i linje med de som rapporterats fran
tidigare studier i Sverige. Forskarna jaimforde
aven deltagarnas resultat fran covid-19-stigma-
skalan med resultat fran 166 personer som rest
utomlands och diagnostiserats med covid-19

i samband med sin aterkomst till Sverige.

De hittade ingen signifikant skillnad mellan
grupperna.

Forskarnas hypotes att personer som lever med
hiv skulle vara mottagliga for intersektionellt
stigma relaterat till hiv och covid-19 bekriftades
alltsa inte. Eriksson reflekterade 6ver om
erfarenheten av att leva med hiv kanske istéllet
minskade mottagligheten f6r covid-19-relaterat
stigma.

Upplevt stigma och hélsa - jamférelse
mellan hiv och MRSA

Under en annan programpunkt pa konferensen

berittade Eriksson att han och nagra andra
forskare sett likheter mellan stigma relaterat till
hiv och stigma relaterat till den multiresistenta
hudbakterien MRSA.

Medan hiv ér en kronisk, men behandlingsbar
sjukdom ar MRSA bakteriell och gar oftast 6ver
av sig sjilv, men ibland behover den behandlas.
MRSA ir en forkortning for Meticillinresistenta
Staphylococcus aureus, gula stafylokocker som
ar resistenta mot meticillin. Meticillin dr en

typ av antibiotika som brukar anviandas for att
behandla stafylokocker.

Eriksson berittade att MRSA kan ge hudutslag,
men dven kan vara symtomfri. Den dr mot-
standskraftig och sprids l4tt. Man forsoker
undvika behandling for att undvika ytterligare
resistens.

Genom ett frageformulir till personer som
lever med hiv och personer med MRSA som
gick till tva olika infektionskliniker vid samma
sjukhus i Stockholm undersoktes forestdllningar
om hiv och MRSA och i vilken utstrackning
forestallningarna kan forklara skillnader i
hilsorelaterad livskvalitet och upplevt stigma.

176 personer med MRSA och 194 hivpositiva
personer rekryterades till studien.

Forskarna anvinde en fyrgradig stigmaskala
med fyra omraden: negativ sjalvbild, oro for att
fa sin sjukdom avslojad, oro for omgivningens
attityder och sjalvstigma . Ju hogre poédng desto
hogre grad av stigma. Personer med hiv som
grupp fick hogre podng dn personer med MRSA
pé samtliga punkter. Nar det géllde negativ
sjalvbild var siffran 2,19 jamfort med 1,62, oro
for att fa sin sjukdom avslojad 3,12 jamfort med
2,32 och oro for omgivningens attityder 2,68
jamfort med 2. Personerna med hiv upplevde
aven ett starkare sjdlvstigma (2,04 jamfort med
1,52).

Nir det gillde forestillningar om graden av
sjukdom sa rapporterade personer som lever
med hiv hogre grad av allvarlighet och var mer
oroliga for sitt tillstand. Samtidigt rapporterade
de hogre grad av upplevd insatthet i sin sjukdom
och kontroll 6ver behandling én personerna
med MRSA.



Forskarna bakom studien drog bland annat
slutsatsen att mangden symtom och upplevelsen
av “sjukdomsborda” (“illness perceptions”)
péaverkade livskvaliteten hos bade hivpositiva
personer och personer med MRSA. De kon-
staterade dven att hiv ledde till mer upplevt
sjukdomsrelaterat stigma dn MRSA.



1.1 MIGRATION

Gruppintervention for HBTQ-migranter
som lever med hiv i Sverige

HBTQ-migranter som som lever med hiv i
Sverige behover starkande peerstod och trygga
utrymmen ddr de kan dela sina erfarenheter.
Det sa psykoterapeuten och sexologen Alejandra
Campastro pa Noaks Ark Stockholm. Hon
berittade att tidigare forskning, bland annat
utford av Folkhédlsomyndigheten, har visat att
intersektionell minoritetsstress och stigma far
manga negativa konsekvenser for hivprevention
och sexuell hélsa. En del av problemet utgors

av isolering och brist pa peerstod. Dérfor ut-
vecklade Noaks Ark Stockholm en gruppinter-
vention for mélgruppen under 2022. Campastro
ledde interventionen tillsammans med en
socialarbetare och en samordnare fran del-
tagargruppen. Interventionen hade som syfte
att starka deltagarna, deras psykiska hilsa och
sociala nétverk.

Gruppinterventionen bestod av 16 slutna tréftar
med olika teman under ett &r, ddr deltagarna
forst tog del av aktuell forskning och kunskap
och sedan diskuterade, delade erfarenheter,
stottade varandra och fick hjalp med strategier
att hantera problem. Deltagarna var sjdlva med
och bestimde teman for programmet, t.ex. sexu-
alitet, vilbefinnande, olika kulturers syn pa kon,
skyddsniit, sjilvkinsla och hantering av stigma.
De utvdrderade slutligen interventionen genom
ett frageformular (CSQ-8).

Grupptriffarna gav deltagarna ett tryggt utrym-
me tillsammans med personer med liknande
bakgrund, vilket gjorde att de kunde vara 6ppna
kring kdnsliga @mnen och dela sina erfarenheter
och kinslor.

- Detta kan vara sdrskilt viktigt for flyktingar,
eftersom de ofta kommer med kulturella
vdrderingar och normer i bagaget som paverkar
hur de anpassar sig till andra omstandigheter
och nya kulturer, sa Campastro.




Under processens gang framstod vissa kompon-
enter som sarskilt betydelsefulla for att skapa ett
tryggt utrymme:

» Att ge grundliaggande kunskap om hiv och
de psykosociala konsekvenser diagnosen kan
fa.

o Att forsta hur flerfaldig marginalisering,
minoritetsstress och stigma paverkar for-
magan att lita pa och fa kontakt med andra
ménniskor. Detta gav viktiga ledtradar
om ldampliga sétt att ndrma sig kinsliga
diskussionsimnen.

 Att vara konsekvent, dvs. ha en viss tid och
plats med i stort sett samma deltagare och
att halla 6msesidiga 6verenskommelser om
integritet och respekt.

o Att gora saker som att dta middag till-
sammans, vilket skapade en inkluderande
atmosfir och gruppgemenskap.

Enligt utvarderingen skulle alla svarande rekom-
mendera programmet till en vin. Majoriteten
var till storsta delen eller mycket néjda med den
hjalp de fatt, berdttade Campastro.

Studie fran Kl visar pa lag kunskap om
hiv bland migranter i Sverige

Under konferensen fanns en programpunkt
som handlade om rattigheter och etik. Dar
deltog bland andra Veronika Tirado, som ér
doktorand vid Institutionen for global folkhalsa
pa Karolinska Institutet (KI) i Stockholm.

Hon presenterade resultat fran en studie om
migranter i Sverige och deras kunskap om
preventivmedel, hiv och SRHR.

I studien svarade 3430 deltagare pa fragor kring
kunskap om hiv och kondomanvéandning. 77

% av de som svarade visste inte att det fanns
behandling for hiv. Det fanns signifikanta
samband mellan att ha lag kunskap om hiv och
att vara mellan 20 och 39 ar, muslim, fran ett
land i mellandstern eller Afrika, och att sakna
sexualundervisning. Det fanns inga skillnader
utifran typ av uppehallstillstand (tillfalligt

eller permanent), men asylsokande hade
mer kunskap om hivoverforing och kondo-
anviandning jamfort med andra grupper, sa
Tirado.

Tirado konstaterade att sexualundervisning och
information om hiv och kondomanviandning
behovs for att 6ka kunskapen samt minska
risken for sexuellt 6verforbara infektioner och
oonskade graviditeter bland personer som
nyligen migrerat till Sverige.

Polska organisationers stéd till
hivpositiva flyktingar fran Ukraina

Nir Ryssland invaderade Ukraina i februari
2022 flydde miljontals ménniskor fran Ukraina
och blev flyktingar i andra lander. Flest togs
emot av Polen.

Den polska organisationen Foundation for
Social Education (FES) erbjuder samtalsstod
och hivtest samt en mobil tjanst for personer
som anvéander droger. Magdalena Ankiersztejn-
Bartczak, direktor for FES, berdttade om organ-
isationens arbete med att stotta hivpositiva
personer fran Ukraina.

Hivbehandling ar gratis for alla i Polen,

men problemet dr sprakbarridren, berittade
Ankiersztejn-Bartczak. FES anpassade darfor
tidigt sina tjanster genom att oversitta bade
tryckt och digitalt informationsmaterial till
ukrainska. Organisationen hade dven néra
kontakt med bland andra UNAIDS och EU for
att dela kunskap om personer fran Ukraina som
befinner sig i Polen.

I vanliga fall ar det ungefar 15 000 personer
som lever med hiv och far behandling i Polen.

I Ukraina lever 250 000 personer med hiv och
WHO uppskattar att omkring 10 000 ukrainare
kan komma till Polen for att fa hivvérd,
berittade Ankiersztejn-Bartczak. Antalet barn
som lever med hiv i Polen har redan 6kat fran
100 till 200. Situationen for barnen ér svarare
eftersom de behover tdtare vardbesok och det
finns ett begransat antal mottagningar som kan
ta emot dem.



Det ror sig om dubbelt sa manga patienter pa
samma antal ldkare, s& ldkarna maste arbeta
dubbelt sa mycket och det dr inte lika litt att
prata med patienterna fran Ukraina, dels pa
grund av sprakbarridren och dels eftersom
ldkarna inte dr bekanta med dem eller deras
sjukdomshistoria sedan tidigare, forklarade
Ankiersztejn-Bartczak. Det hér ér ingen till-
tallig situation, papekade hon, utan manga av
ménniskorna fran Ukraina ar har for att stanna.

En ahorare patalade att manga flyktingar inte
vagar besoka mottagningar eftersom de ar raidda
pa grund av sin flyktingstatus. Ankiersztejn-
Bartczak holl med och sa att ménga ukrainare
inte vill bli testade for hiv. De frégar vem som
kommer att f4 information om deras hivstatus
och om de kommer att bli deporterade.

Polska organisationer arbetar projektbaserat
och har inget strukturellt statligt stod. Vid
Rysslands invasion av Ukraina i februari 2022
utgjordes allt arbete av volontirarbete. Den
forsta nodfinansieringen kom inte forrdn i juli
och tog slut i februari 2023, sa nu utgérs allt
arbete dterigen av volontararbete, berdttade
Ankiersztejn-Bartczak.

Hivpositiva migranter och flyktingar i
Israel

Sedan februari 2022 och fram tills AIDSImpact
anordnades i juni 2023 hade fler an 80 000
ukrainska och ryska medborgare anlint till
Israel. Liora Smik och Itay Levy, socialarbetare
vid Rambam Health Care Campus i Israel,
presenterade resultat fran en kvalitativ studie
av hivpositiva migranter och flyktingar som
kommit till Israel fran postsovjetiska stater.
Studien undersoker de mentala och kdnslo-
massiga utmaningar som personer stlls

infor nér de ska soka och fa vard i Israel och
resultaten ska anvédndas for att forbéttra den
vard som erbjuds.

Vardpersonal pd Rambam mairkte att manga
hivpositiva migranter dr6jde med att komma till
hivmottagningen och ville forsta varfér. En del
uppgav att de inte visste hur de skulle ta kontakt
med mottagningen och en del att de var ridda

for stigma och hur stigmat skulle péverka deras
fortsatta liv i Israel. En person sparade medicin
under ett helt &r innan hen reste till Israel,
berittade Smik. Dessutom hade en del migranter
fatt radet att undvika att besoka mottagningen
for att inte riskera att bli deporterade. Smik
understrok att radet r felaktigt.

- Vi behandlar alla, sa hon. Migranter kan
fa behandling genom ett statligt finansierat
program.

Smik och Levy berittade att en del personer
héivdar att de inte har hiv dven ndr de pratar
med ldkare. Det dr mycket obehagligt att sitta
med en ny likare som inte kidnner en ndr man
bar pa skam och dr radd for stigma och att bli
deporterad fran Israel, forklarade Smik.

Forskargruppen rekommenderar bland annat
obligatoriska hivtest for alla som kommer

till Israel fran linder med hog hivprevalens,
berdttade Levy. Idag behover personer fran
postsovjetiska stater inte limna blodprov trots
att personer fran Etiopien maste gora det, vilket
handlar om politik, menade Levy. Han avslutade
med att sdga att den viktigaste atgarden dock ar
att minska risken for att bli utsatt for stigma av
vardpersonal i Israel.

Analys av migrationsmonster hos
hivpositiva transkvinnor i Frankrike

Laszlo Blanquart, en av ledarna for trans-
organisationen ACCEPTESS-T i Frankrike,

och Margot Annequin, forskare vid franska
forskningsinstitutet INSERM, foreldste om en
enkitstudie av transpersoner som lever med hiv.
De berittade att transpersoner dr osynliga i de
flesta hivstudier som gors i Frankrike, vilket var
anledningen till att de skapade enkdten TRANS
ET VIH - "trans och hiv”. 536 transkvinnor som
lever med hiv rekryterades till enkétstudien
och ett mindre antal transmin rekryterades till
kvalitativa intervjuer.

En stor majoritet av transkvinnorna som deltog
i enkatstudien var migranter, och ett av syftena
med studien var att titta nairmare pa deltagarnas
“migrationsbanor” ("migration trajectories”) och



var eller ndr i dessa banor som hivdiagnosen
uppstod. I analysen av just detta identifierade
forskarna fyra olika banor. I den forsta banan
infoll migrationsprocessen och hivdiagnosen
ungefdr samtidigt, och detta var fallet for 35 %
av deltagarna. Den andra banan handlade om
att ha fatt en hivdiagnos i Latinamerika, vilket
20 % av deltagarna hade fétt. I den tredje banan
migrerade personen till Frankrike minst fem

ar fore hivdiagnosen, vilket stimde for 18 % av
deltagarna. For resterande 16 % gallde att man
fatt hivdiagnosen i ett annat EU-land innan man
kom till Frankrike.

Forskarna konstaterade att olika migrations-
banor priglar tillgdngen till hivtestning. De lyfte
ocksa som intressanta fynd att tva tredjedelar av
deltagarna hade fatt hivdiagnosen i Europa, samt
att andelen deltagare som stod pa hivbehandling
och som var vilbehandlade var hog (99 respek-
tive 88 %).

Behovsbedémning av hivprevention,
hivtestning och hivvard fér migranter i
EU-regionen Maas-Rhen

Okad hivtestning, PrEP och effektiva hiv-
mediciner har inte minskat antalet hivfall i alla
regioner och nyckelgrupper lika mycket. Folk
utanfor stdderna och migranter har fortfarande
lagre testfrekvens, senare hivdiagnoser och ligre
anvandning av PrEP och hivmediciner. Det sa
Hanne Zimmermann, forskare pa institutionen
for arbets- och socialpsykologi vid universitetet
i Maastricht i Nederldnderna, som rapporterade
om resultaten av en sa kallad behovsbedomning.
Behovsbedomningen skulle identifiera hinder
och framgangsfaktorer for tillgang till hiv-
testning, hivprevention och hivvard bland
migranter som bor i EU-regionen Maas-Rhen,
samt kartlagga initiativ bland organisationer i
regionen som kan dimpa dessa hinder.

Forskarna genomférde djupintervjuer med
forsta generationens migranter som bodde i
regionen, varav tio i Belgien, tre i Tyskland

och tva i Nederldnderna. Nio av deltagarna var
hivnegativa och sex levde med hiv. Intervjuerna
analyserades tematiskt och identifierade teman

beslutades gemensamt och diskuterades slutligen
med nyckelpersoner fran partnerorganisationer.
Tre huvudteman identifierades: hivstigma,
sociokulturella forestédllningar kring sexualitet,
samt strukturella utmaningar.

Flera av de identifierade hindren och fram-
gangsfaktorerna var desamma som under de
senaste tio aren. De samspelade pé flera nivaer,
och berorde alla delar av kedjan fran prevention
till testning till vard.

Hindren delades in i fyra olika nivéer. P4 indi-
vidniva var hinder for prevention och testning
t.ex. dalig riskuppfattning och kunskap om
sexuell hilsa, medan hinder for vard var t.ex.
trauma vid overforingen (som valdtékt). Pa
relationsniva var hinder for prevention framst
bristande kommunikation kring sexualitet,
medan hinder for testning och vard ofta berodde
pé ridsla for avslag. Socialt stod ddmpade delvis
dessa hinder. Pa strukturniva var hinder for
prevention t.ex. otillracklig sexualupplysning,
medan hinder for testning och vérd oftast gillde
svarigheter att hitta information, langa resvégar
och vardkoer, samt ett komplicerat vardsystem.
Uppsokande verksamhet underlittade daremot
tillgdngen till vard. P4 samhallsniva var hinder
tor vard t.ex. religiosa och patriarkala kulturer,
hemlighetsmakeri och skvaller kring hiv, samt
juridisk status och osékra levnadsférhallanden.
Hindren forvérrades dessutom i allmadnhet av
sprakbarridrer och personliga situationer.

Aven om det fanns initiativ for att tackla
hindren sa kinde migranterna inte till dem eller
sa passade de inte in i deras livssituation.

- Vér rekommendation ir att erbjuda fler-
sprakig information, hjédlpa migranter att navi-
gera i vardsystemet och uppmuntra positiv
kommunikation kring sexualitet for att minska
misstro och stigma, sa Zimmermann.

En litteraturdversikt av hivtjanster i
konfliktdrabbade miljéer

Mona Ibrahim ir forskare i medicin och folk-
halsa vid universitetet i Oxford. Hon inledde sin
presentation med att konflikter och krigféring ar



ett 6kande hot mot ménniskors vilbefinnande,
att hivincidensen accelereras av véld, fattigdom
och begrinsat vardutbud i humanitéra miljoer,
och att bristen pa atgarder i konfliktdrabbade
miljoer hotar det globala hivarbetet.

Ibrahim presenterade en systematisk litteratur-
oversikt som genomfordes for att identifiera
forandringar i hivtjanster for prevention, test-
ning och behandling i konfliktdrabbade miljoer,
sarskilt bland nyckelgrupperna tonarsflickor och
barn som fotts av modrar som lever med hiv. I
studien beaktades hivtjansternas tillgianglighet,
utforande och kontinuitet i relevanta publika-
tioner fram till juni 2022 fran olika databaser.
Sex granskare gick oberoende av varandra
igenom 7 378 titlar och sammanfattningar

och valde ut 58 studier for granskning. Till sist
aterstod 17 studier for analys, mestadels om
konfliktdrabbade miljéer i olika lander i Afrika.

Flera studier rapporterade om f6ljande
forandringar:

o Okad risk for hivoverforing och fler
overforingar i allmédnhet, som foljd av
osdkra blodtransfusioner och flera som
injicerade droger samt dalig tillgdng till
preventionstjdnster.

o  Okad risk for hivoverforing och fler
overforingar bland tonérsflickor och unga
kvinnor, sarskilt bland de som behovde flytta
inom ett land, exempelvis som f6ljd av sex

mot ersdttning och konsbaserat eller sexuellt
vald.

« Avbrott i hivtjanster for testning och
behandling i konfliktdrabbade miljoer,
mestadels som f6ljd av plundring och skador
pa anldggningar, storningar i leveranskedjan
och lagerbrist for mediciner och tester,
infrastruktur- och kommunikationshinder,
samt befolkningsforflyttningar.

» Ligre grad av klinikuppf6ljning och
foljsamhet till hivbehandling efter en
humanitér kris, sarskilt for barn som
lever med hiv, 4ven barn som forlorat
vardnadshavare i en konflikt.

Ibrahim konstaterade att en kombination av
tvangsforflyttning och allmédn vardsystemkollaps
medfor fler hivoverforingar i konfliktdrabbade
miljoer. Tonarsflickor, flyktingar och soldater
som lever med eller riskerar att drabbas av hiv
verkar vara sdrskilt marginaliserade.

— Det ar darfor avgorande att dessa grupper
inkluderas i planer for hivatgarder vid konflikter
om utbredningen av hiv ska kunna ddmpas i
dessa miljoer, sa Ibrahim.

Det fanns dock exempel pa sddana atgirder nar
det géller medicin och fornodenheter, berdttade
Ibrahim: partnerskap for att sikra och snabbt
kunna anpassa leveranser, uppbyggnad av lager,
samt utdelning av flyktpasar till personer som
lever med hiv vid forflyttningar.

Sex mot ersattning och strukturella
sarbarheter vid tvangsforflyttning

Tvangsforflyttning gor att manniskor pa resande
fot blir mer sarbara. Tidigare forskning har visat
okad risk for sexuell och reproduktiv ohilsa

vid tvangsforflyttning, och funnit samband

med begrinsad tillgang till hdlsoinformation
och -tjanster. Lite dr dock kidnt om de intima
och strukturella sdrbarheter som drabbar
kvinnor och queerpersoner pa flykt som
tvangsforflyttats.

Sa inledde Shirin Heidari, forskare vid genus-
centret pd Graduate Institute of International
and Development Studies i Genéve, sin presen-
tation. Heidari presenterade en studie med
syfte att forsta drivkrafterna och monstren

for sex mot ersattning bland tvangsforflyttade
flyktingar, med fokus pa kvinnor och queer-
personer. Studien undersokte dven konsekvens-
erna for personernas sexuella och reproduktiva
hilsa, t.ex. oonskade graviditeter, sexuellt och
konsbaserat vald, och sexuellt 6verforbara
infektioner.

Mellan april och september 2022 genomfordes
intervjuer och fokusgruppsdiskussioner med
over 500 tvangsforflyttade personer med olika
sexuell laggning, konsidentitet och konsuttryck
i sju storstadsdistrikt i EU, Mellandstern och



Nordafrika. Djupintervjuer genomférdes ocksa
med nyckelpersoner som tjanstemdn och
tjansteleverantorer anslutna till internationella
humanitira organisationer och icke-statliga
organisationer.

Heidari presenterade resultatet for djupinter-
vjuer med 66 kvinnor och 33 queerpersoner,
samt fokusgruppsdiskussioner med tio kvinnor
och tva queerpersoner, fran Aten, Beirut och
Istanbul.

— Vi fann att alla flyktingar var tyngda av
strukturella sarbarheter och hade begrinsad
tillgang till juridiskt eller socialt skydd, utbild-
ning, sysselséttning, hilsa, bostad eller andra
grundldggande rattigheter i virdldnderna, sa
Heidari.

I vissa fall var humanitéra organisationer
och/eller kliniker for sexuell hélsa de enda
mojligheterna till grundlidggande véardtjanster
for queerpersoner pa flykt, och i flera stiader var
dessa tjanster underfinansierade och fullbelagda,
vilket bidrog till ytterligare utsatthet for de mest
behovande. For att fd pengar, mat och tak 6ver
huvudet, rdd med behandling eller dokument
anvande manga flyktingar sex mot ersattning,
vilket 6kade utsattheten for sexuellt utnyttjande,
utpressning, tvang, 6vergrepp, diskriminering
och vald. Studien visar pa kritiska behov av

ett utokat rattsskydd och tillhandahallande av
tjanster, sarskilt for kvinnor och queerpersoner
som tvangsforflyttats, avslutade Heidari.

Unga flyktingars syn pa hivtestning
beméts i en serieteckningsintervention

Fa studier har hittills fokuserat pa erfarenheter
av hivpreventionskedjan bland unga flyktingar
och hur dessa upplevelser format ungdomarnas
deltagande i hivtestning. Det sa professor
Carmen Logie pa fakulteten for socialt arbete
vid University of Toronto i Kanada, som
berittade om en sadan studie fran Bidi Bidi-
flyktinglagret i Uganda. Resultatet anvandes i
utvecklingen av en serieteckningsintervention
for att fraimja hivtestning.

Hivpreventionskedjan (HIV prevention cascade)
ar en modell med fyra steg dér varje steg om-
fattar en allt mindre grupp personer. Steg 1
omfattar hela den population som skulle ha
nytta av en preventionsmetod, steg 2 de som
har motivation att anvinda metoden, steg 3

de som har tillging till metoden och steg 4 de
som framgangsrikt anvinder metoden. Olika
slags interventioner kan utformas for steg 2-4
for att 6ka motivationen, tillgangen respektive
formagan att anvdanda metoden.

40 unga flyktingar delades in i fyra fokusgrupper
baserat pa alder och kon. Samtalen i fokus-
grupperna analyserades sedan tematiskt utifran
stegen i hivpreventionskedjan. Pa omradet
motivation sag forskarna att ungdomarna

hade lag kunskapsniva ndr det kom till t.ex.
hivbehandling och hur hiv 6verfors, samt att
torvantat stigma och sociala normer forstarkte
hindren for testning framfor allt bland unga
kvinnor. Nér det kom till tillgang var brist pa
testkit och hivmediciner ett hinder, medan
sjalvtester var en framgangsfaktor som
minskade resekostnader och l6ste vissa problem
med konfidentialitet. Samtidigt forsvarades
anvandningen av sjalvtester av bland annat lag
laskunnighet och sprakbarridrer. Nér det géllde
faktisk anvandning, framholl ungdomarna bland
annat sjalvformaga som en framgéngsfaktor:

att sjalv ha makt att hantera sin hélsa och
framtid efter hivtestning. Vissa trodde ocksa att
partestning kunde ge stod, medan andra trodde
att det kunde leda till separation eller véld.

Resultatet omformulerades till en niosidig
serietidning som skraddarsyddes for unga
flyktingar. I serietidningen omvandlades
ungdomarnas berittelser till scener som
beskrev och bemotte sadant som framkommit
i samtalen i fokusgrupperna. Vid en verkstad
byggd pa metoden mdnniskocentrerad design
(Human-Centered Design, HCD) utvecklades
en serieteckningsintervention om sjélvtester
for hiv tillsammans med étta unga flyktingar.
Interventionen visade dven vikten av ungdoms-
vanliga utrymmen for hivtestning, flersprakiga
instruktioner, stod till de som far positiva
provsvar och peerstddjare vid positivt hivtest.



KAPITEL 7

METODER OCH MENINGSFULL
MALGRUPPSINVOLVERING

| det har kapitlet kan du lasa om Al och “big data”, samhallsvetenskapens

roll i hivarbetet, interventionsutveckling, en modell f6r att redovisa effekter

av hivinsatser, samt interdisciplinar forskning fér kommande epidemier.

Du kan aven lasa om bemotande och kommunikation inom varden, peer-

forskare, communitybaserad forskning inom skademinimering, medverkan

i forskning pa hivbotemedel och nyckelgruppsledda vardtjanster. | det

avslutande avsnittet kan du lasa om autonomi och samtycke vid ungas

medverkan i hivforskning, samt om involvering av unga i kampanjarbete.

7.1 METODER OCH INTER-
VENTIONSUTVECKLING

En nutids- och framtidsspaning pa digital
teknik

Alastair van Heerden, forskningschef pa

centret for communitybaserad forskning vid
Human Sciences Research Council i Sydafrika,
presenterade en nutids- och framtidsspaning
inom amnet digital teknik. Ar 2017 presenterade
forskare pa Google en ny arkitektur for neuron-
nit, vilken delvis ligger bakom de senaste arens
snabba framsteg inom artificiell intelligens (AI).
Neuronnit utgor en typ av maskininldrning
och dr ett av de mest kdnda verktygen inom
just AI. Ndr neuronniten blir storre borjar de
visa formagor som de inte var programmerade
for, berdttade van Heerden, och med tillgdng

till en uppsjo av information via internet kan
de kanske saker som vi dnnu inte dr medvetna
om. Utvecklingen medfor bade mojligheter

och risker, dir riskerna handlar mer om hur vi

anvander verktygen én att de skulle 16pa amok
av sig sjdlva, betonade van Heerden.

Van Heerden presenterade under sitt anférande
flera 6ppna fragor for forskare att ta med sig i
sitt arbete. Vad innebér det for omradet sexu-

ell och reproduktiv hilsa och rattigheter att
ménniskor nu inleder intima relationer med
maskiner? Vad far det for betydelse f6r medi-
cinska yrken att en Al kan fa godkint resultat

pa USA:s licensprov for lakare? Den Al som
nyligen lyckades med detta kunde dven motivera
och resonera om sina svar, och i ett blindtest
foredrog lakare modellens svar framfor svar fran
en riktig lakare utifran de flesta kriterier om
korrekt innehéll, resonemang och ldsbarhet.

— Jag tror [dock] att vi dn sa lange litar mer pa
ménniskor dn maskiner, och att vi méste borja
med att 16sa fragan om vem som bér ansvaret
om en maskin ger daliga rad, sa van Heerden.



"Big data” och Al inom varden - daligt
eller hjalpsamt?

”Big data” ar dataméangder som &r sa stora

och komplexa att de kréver ny teknik, sasom
Al for att kunna bearbetas. Bankole Olatosi,
forskarassistent vid University of South Carolina
i USA, holl i en presentation tillsammans med
Xiaoming Li, professor vid samma institution.
De pratade om hur man kan anvinda big data
for att fa slut pa hivepidemin. De borjade med
att sdga att inte allt som handlar om big data ar
daligt, och att det till exempel kan vara mycket
hjalpsamt i arbetet med hiv och aldrande.

Foreldsarna pratade om att méanniskor till-
bringar ganska lite tid hos varden, och att varden
behover information om det som sker utanfor
vardkontexten. Genom telefoner, smartklockor
och liknande samlas en massa data in som kan
anvindas for att forbéttra din hélsa, sa de. De
pratade ocksa om att man inte kan fortsitta
arbeta “generalistiskt” med hivbehandling,

utan att behandlingen behover anpassas till
individen. De lyfte som exempel att man skulle
kunna anvianda big data och sa kallade maskin-
inlarningsmetoder for att forutse vilka patienter
som befinner sig i riskzonen for att tappa kon-
takten med hivvarden, i syfte att sitta in extra
insatser for dessa.

Olatosi och Li pratade d&ven om utmaningar
med big data i ljuset av mantrat "leave no one
behind” som handlar om att inga ska limnas
utanfor i det globala hivarbetet. En utmaning ar
till exempel att stora biobanker har etablerats pa
manga platser i virlden, men att biobankerna

i afrikanska linder ar begransade. Foreldsarna
uppmanade till att ny teknologi pa omradet

ska spridas till hela varlden och betonade att vi
behover likvirdiga data fran hela virlden om

vi ska fa till en férandring pa riktigt. En annan
utmaning som foreldsarna lyfte r att data
organiseras pd s olika sitt i olika system och
institutioner, vilket innebdr att datadelning blir
svarare.

Avslutningsvis sa Olatosi och Li att AT dr har
for att stanna, oavsett om man gillar det eller
inte. I stéllet for att tinka pa det som nagot rakt
igenom daligt bor vi férsoka anvinda det till var

fordel, exempelvis genom att gora varden mer
personanpassad i syfte att forbattra livskvaliteten
for personer som lever med hiv.

Det sociala &r ingen "barriar” fér
biomedicinska insatser

Heidi van Rooyen, verkstillande direktor for
forskningsinstitutet Human Sciences Research
Council (HSRC) i Sydafrika, holl ett brandtal

i det stora auditoriet under konferensens

forsta dag. Hennes medskick var bland annat
att det globala hivarbetet inte endast kan vara
biomedicinskt, utan att samhéllsvetenskapen,
humanioran och konsten maste fa ta plats i det.
Hon menade till exempel att U=U-kampanjen
(Undetectable = Untransmittable) ar ett exempel
pé biomedikalisering (dvs. att sociala fenomen
ges biologiska och medicinska forklaringar,
och forstas genom medicinska diskurser och
praktiker), och att sadana "smala” ingangar

inte ger utrymme for komplexa diskussioner
kring hiv i ett kulturellt, historiskt och socialt
perspektiv.

— Det dr varken nytt eller férenklat att teknologi
inte existerar utanfor det sociala beteendet,

och allt ménskligt beteende &r socialt, sa van
Rooyen.

Vidare problematiserade hon att sociala om-
standigheter ofta ses som en “barridr” for bio-
medicinska insatser. Hon vill vinda pa det, och
ser det som att det sociala dr sjdlva mediet for
torverkligandet av de biomedicinska insats-
erna. For att komma till rdtta med de globala
hivinsatserna behovs radikal tvirvetenskap, sa
hon. Med det menade hon att samhéllsveten-
skapen inte dr nagot som ska "laggas till” pa
slutet, utan att den ska vara en integrerad

del av insatserna. Det behovs vetenskapliga
insatser som kan se och virdesitta det “stokiga”
i livet, och som kan reda ut det komplexa i
sociala processer, sa van Rooyen. Dock ville
hon inte se ndgon mer finansiering fér det hon
kallade “magiska kulor” ("magic bullets” eller
silverkulor), syftande pa snabba och enkla
(biomedicinska) 1osningar.



— Vi har nog av dem. Det som behdvs ar att gora
verklighet av dem, sa hon.

Van Rooyen pratade dven om spraket som
anvinds om aids, exempelvis "slutet pa aids”
eller "post-aids” Hon paminde om att slutet pa
aids dr ndrmare for vissa, men att det for manga
ar en fjarran verklighet, eftersom hiv och aids
paverkar individer och samhillen ojimnt. Aven
i samhallen dar tillgdngen till hivmediciner ar
god, bidrar "post-aids”-narrativet till att tysta
erfarenheterna av den sociala och ekonomiska
utmattning som det innebér att leva med en
sjukdom som inte har nagot botemedel, sa van
Rooyen.

Att arbeta med
interventionskartlaggning

Interventionskartlaggning ("intervention
mapping”) dr ett systematiskt och evidensbaserat
sdtt att arbeta for att paverka beteenden. Sarah

E. Stutterheim, docent vid Maastricht University
i Nederldnderna, berdttade om metoden och
presenterade ett exempel pa en intervention,
RESET-programmet, som utvecklats med hjilp
av den for att motverka internaliserat hivstigma
i Nederldnderna.

En interventionskartldggning gors i sex steg.
Forst skapas en planeringsgrupp som under-
soker vilka behov som finns, ritar upp en
detaljerad modell av problemet och sitter

ett mal. I RESET-programmet var malet att
minska sjdlvstigma och 6ka vialmaendet hos
personer som lever med hiv. Planeringsgruppen
genomforde under det hir steget bade litteratur-
studier, kvantitativa studier och kvalitativa
studier. I steg tva kommer man fram till hur det
onskade utfallet av interventionen skulle se ut.
Direfter, i steg tre, dr det dags att vélja metoder
och bestimma hur dessa ska omsittas dessa

i praktiken for att uppna det utfall som man
bestamt sig for. | RESET-programmet valde
man att arbeta med metoderna KBT (kognitiv
beteendeterapi), psykoedukation, peerstod,
traning av copingfirdigheter och 6ppenhet, samt
att praktiskt anvinda sig av videor, rollspel och
gruppdiskussioner.

Steg fyra bestdr av att interventionen produ-
ceras, testas och finslipas. Har packar man

upp de valda metoderna och praktikerna och
far dem att fungera, forklarade Stutterheim. I
RESET-programmet bestod steg fyra av att man
utvecklade en serie workshoppar. I steg fem
ligger fokus pa implementering och 6verlevnad.
Stutterheim understrok att nyckeln till en lyckad
implementering ér att involvera communityn,
samt att aktivt marknadsfora interventionen
och rekrytera deltagare. I RESET-programmet
sdg man dven till att det fanns en handbok
tillganglig for framtida utbildare. Det sjdtte och
sista steget gér ut pa att utvdrdera interventionen
och se sa att den verkligen fungerar. Det hdr
steget gors alldeles for sdllan, menade Stutter-
heim. I RESET-programmet visade utvarder-
ingen pa signifikanta forandringar i deltagarnas
sjalvstigma, sjdlvkénsla och kénsla av egenmakt,
och dessa forandringar bestod over tid.

Kompletterande interventioner en
nyckel till framgangsrikt hivarbete

Pa konferensen presenterades en vetenskaplig
poster om “adjunctive interventions”, som pa
svenska kan kallas for kompletterande inter-
ventioner eller tilliggsinterventioner. Nanette
Benbow med flera fran Implementation Science
Coordination Initiative i USA stod bakom
postern, vars budskap var att kompletterande
interventioner dr en nyckel till framgangsrika
hilsointerventioner inom hivarbetet.

En hilsointervention har en direkt inverkan pa
mottagarens hilsa, medan en kompletterande
intervention paverkar mottagarens beteende i
syfte att mojliggora, underlatta eller forbattra
anvandningen av hilsointerventionen. Den
kompletterande interventionen vinder sig
direkt till mottagaren och &r utformad for att
oka mottagarens motivation, sjalvforméga eller
kapacitet.

En implementeringsstrategi stoder genomfor-
andet av en hiélsointervention eller en kom-
pletterande intervention. Kompletterande
interventioner behover sérskiljas fran imple-
menteringsstrategier och tydligt definieras i de



senare, betonade posterforfattarna.

Att koppla samman hivtestning med hivvéard
ar ett exempel pé en hilsointervention. En
kompletterande intervention kan i detta fall
utgoras av peerstodjare som vigleder ny-
diagnostiserade personer frin testning till vard.
Pa sa sitt gar det att komma runt hinder sésom
misstro till varden och bristande kinnedom
om vilka vardtjanster som finns tillgingliga,
vilka annars skulle kunna leda till att hals-
ointerventionen underutnyttjas. Halsointer-
ventionen implementeras genom formella
system for hanvisning fran organisationer som
arbetar med hivtestning till vardgivare. Den
kompletterande interventionen implementeras
ddremot genom peerstodsprogram, forklarade
posterforfattarna.

Hur man kan redovisa "pa képet"-
effekter av hivinsatser

Manga insatser och hivinterventioner runt om i
virlden far fler positiva resultat eller effekter an
vad som avsetts nar insatsen utformades. Men
ofta missar man att redovisa dessa resultat eller
vet inte hur man ska gora det.

Det sa Hernando Gruesco, forskare vid Uni-
versity of Oxford i England, som presenterade
en modell for att upplysa beslutsfattare och
finansidrer om sa kallade multipla effekter

av hivinsatser. Modellen som utvecklats av
Gruesco och hans kollegor ar en form av
kostnadseffektivitetsanalys (*Cost-Effectiveness
Analysis”) av insatser dar man gor avrakning pa
en kostnad baserat pa effekterna eller resultaten
man fir ”pd kopet”.

Kostnadseftektivitetsanalys innebdr att man
undersoker bade kostnader och hilsoutfall/
resultat/effekter av en eller flera insatser.
Kostnadseftektivitetsforhallande (Cost Effective-
ness Ratio, CER) anvinds for att jamfora kost-
nader for insatser eller produkter.

For att forklara modellen tog Gruesco som
exempel att man har 200 $ och att man for dessa
kan kopa tio trojor. Da dr CER 20 $ per troja.
Om man fir med ett par skor virda 6,66 $ pa

kopet med tréjorna sé blir CER istillet 13,3 $
per trdja.

Modellen har testats for att analysera kostnads-
effektiviteten av ett projekt i Uganda. Projektet,
ett sparprogram for ungdomar som paverkats av
aids med malet att stirka familjer ekonomiskt,
har haft flera andra positiva effekter. Bland dessa
finns 6kad kunskap om hiv, minskad depression
och 6kad nérvaro i skolan. Gruesco och hans
kollegor har riknat pa det ekonomiska virdet av
dessa effekter och dragit av dem fran kostnaden
for projektet.

Gruesco sa att han hoppas att modellen 6ppnar
upp for dialog om hur hivinsatser kan uppna
eller bidra till mal inom andra omraden som
utbildning, milj6 och vilfard och att besluts-
fattare véger in detta i beslut om hur medel
fordelas.

Interdisciplindr forskning fér kommande
epidemier

Fram till AIDSImpact 2023 hade det sedan
januari 2022 rapporterats 87 858 fall av mpox
i virlden och 51,9 % av alla fall var bland
personer som lever med hiv.

Emily Jay Nicholls, forskare vid Institute for
Global Health, University College London i
England, presenterade ett projekt med flera olika
metoder for att studera erfarenheter av mpox,
preventiva atgarder och hur mpox framstillts

i media. Malet med projektet dr att ge insikter
om mpox, men dven att hitta en metod for

att i framtiden snabbt kunna studera nya och
aterkommande infektionssjukdomar i olika
miljoer och kontexter.

Emily Jay Nicholls lyfte lirdomar fran tidigare
hivforskning och ndmnde bland annat vikten
av interdisciplindr forskning, involveringen

av communityn i forskning, sprak — hur man
formulerar sig — samt vilken roll stigma spelar.

Projektet bedrivs i England, Italien och Nigeria
av ett team bestdende av forskare inom olika

discipliner, ddribland samhaéllsvetenskap och
folkhalsa.



I projektet ska man arbeta med analys av tryckta
medier och sociala medier, semistrukturerade
intervjuer med personer med nyligen fatt mpox,
fokusgrupper med communitymedlemmar fran
utsatta grupper samt “photovoice” med personer
som nyligen fatt mpox. Photovoice ar en kvali-
tativ metod ddr man samlar in fotografier och
berittelser fran studiedeltagare for att omsétta
levd erfarenhet till kunskap som kan tillimpas
praktiskt.

I alla tre linder ska forskning inom projektet
bedrivas, men inte alla material analyseras i
alla tre lander. I analyser av tryckta medier
tittar man bland annat pa representation, sprak
och teman och gor diskursanalyser. I sociala
medier analyserar man trender 6ver tid, teman,
visuella material, hashtags och influencers.

I intervjuer studeras erfarenheter av mpox,
inklusive psykisk halsa, stigma, strategier for
att minska risk for 6verforing, tillgang till och
erfarenhet av sjukvarden, vilbefinnande och
stod. I fokusgrupperna diskuteras information
och informationskéllor kring mpox, policyer,
konsekvenser av utbrott och attityder till be-
teenden som kan minska risk fér overforing.

Jay Nicholls berittade att studien genomfors
med communityorganisationer representerade
i en radgivande grupp och involverade i alla
stadier av studien.

7.2 BEMOTANDE INOM
VARDEN

Rum, kroppar och affekter nar personer
far sin hivdiagnos

Diagnostisering av hiv dr en viktig fraga i folk-
hilsosammanhang, men oftast ses diagnosen
endast som ett steg pa vdgen till behandling.
Manga faktorer, inklusive nya test- och be-
handlingsmetoder, paverkar dock inte bara
upplevelsen av att leva med hiv utan éven sjélva
diagnostillfillet. Det menar Dean Murphy,
forskare vid Kirby Institute i Australien, som
deltog i konferensen.

Tidigare empirisk forskning har fokuserat pa
diagnostisering i relation till kdnsloreaktioner,
mellanménskliga relationer och identiteter.
Murphys forskargrupp har istéllet inspirerats av
nymaterialismen och undersokt diagnostisering
i termer av forbindelser mellan rum, kroppar
och affekter. Affekter anvinds ofta synonymt
med kdnsloreaktioner, men definieras inom
nymaterialismen som sddant som skapar driv-
krafter i kroppen for aktivitet i relation till andra
kroppar. Pa konferensen presenterade Murphy
resultat fran en intervjustudie med 35 personer
som ombetts att med egna ord och sa detaljerat

som mdjligt berdtta hur de fick veta att de har
hiv.

Murphy beskrev forst de rumsliga aspekterna.
Utvecklingen av snabbtest och nya riktlinjer
for hur negativa provsvar kan formedlas har
forandrat hur personer fir reda pa sin diagnos.
Som exempel tog Murphy en intervjudeltagare
som forstod att han testat positivt for hiv redan
nér ldkaren ringde och bad honom komma till
kliniken for att prata om provsvaren. Andra
deltagare beskrev hur de drog slutsatser utifran
ldkarens kroppssprak och ansiktsuttryck. Olika
foremal kunde ocksa spela viktiga roller i
berittelserna. I ett exempel forstod deltagaren
att nagot var fel nér receptionisten limnade sin
plats bakom disken och gick fram for att hilsa
pé honom.

Murphy belyste ddrefter kroppens roll med
Alfred North Whitehead-citatet "Ingen sdger
ndgonsin 'hir dr jag, och jag har tagit med

mig min kropp™. Riskutsatta kategorier som
skapats under hivepidemin, sasom mén som
har sex med min, aktiveras vid diagnostillfillen,
menade Murphy. I intervjuerna framkom att det
fanns en idé om att homosexuella mén vet om
att hiv dr en mojlighet. Detta stimde ocksa in
pé de flesta som intervjuades, och i de fall da de
inte visste att hiv var en mojlighet var det tydligt
att lakaren forvintade sig att de skulle gora det.
Heterosexuella deltagare hade i allmdnhet inte
denna forforstéelse.

Avslutningsvis pratade Murphy om affekter.
Manga av de homosexuella ménnens berittelser
inneholl férvantningar om att f hiv och
diskurser om ansvar och skam, men diskurser



relaterade till hivbehandling, och i synnerhet
att ométbar hiv inte kan 6verforas, erbjod
ocksa nya sitt att uppleva diagnostiseringen,
sammanfattade Murphy.

Kommunikation och informationsdelning
inom hivvarden

Det brittiska INTUIT-projektet pagick 2018-
2022 och undersokte hur personer som lever
med hiv kan anvianda sina persondata som stod
vid egenvard och kontakt med varden. Caroline
Claisse, forskare inom interaktionsdesign vid
Open Lab, School of Computing, Newcastle
University, rapporterade om en delstudie som
handlade om hur kommunikationen mellan
vardgivare och vérdtagare inom hivvarden kan
forbattras i samband med fjarrkonsultationer
sasom virtuella lakarbesok.

Under covid-19-pandemin genomfordes en
nationell gruppenkait i tre omgangar 6ver sex
ménader. Tolv informanter deltog, varav atta
patienter och fyra personalrepresentanter. I
forsta omgéangen besvarade informanterna
atta fragor om bland annat utmaningar ror-
ande fortroende och sikerhet vid hantering
och delning av persondata. Svaren analys-
erades och sammanfattades. I omgéang tva
fick informanterna kommentera samman-
fattningarna och besvara nagra foljdfragor.
Proceduren upprepades infor omgéng tre.

Resultatet visade att bdde patienter och
personalrepresentanter lyfte fram vardet av att i
mojligaste mén fa triffa samma hivldkare under
hela tiden, att fjarrkonsultationer passar i vissa
ldgen, men att konsultationer pa plats borde
finnas kvar som alternativ i synnerhet for utsatta
patienter, samt att det dr extra viktigt att lyssna
och visa empati for att bygga fortroende vid
fijarrkonsultationer.

Det radde ocksa konsensus kring vérdet av att
patienter berittar om sin sociala bakgrund och
hur de kdnner sig, sa att vardpersonalen kan

ta hinsyn till hela personen vid virden. Detta
dven om det finns hinder i vdgen sdsom genans,
riadsla att bli bedomd, sjdlvstigma och kulturella

skillnader vid formedling av informationen.
Nagra tyckte att det skulle underlitta om pati-
enten fyllde i en enkédt med informationen innan
konsultationen, medan andra tyckte att det
skulle leda till en onaturlig dialog.

Patienterna uttryckte en viss oro fér hur deras
persondata hanteras vid fjarrkonsultationer vad
giller sekretess och privatliv. Bide patienter
och personalrepresentanter foreslog att patient-
er borde fa mer insyn i, och kanske vara med
och styra, vilka som fér ta del av deras person-
data, berittade Claisse. En ahorare vid presen-
tationen kommenterade att det kan finnas

stora problem med informationssiakerhet kring
migrationsstatus och pédpekade samtidigt att alla
inte har tillgang till ett digitalt privatliv.

Aven om tillgdngen till psykosocial information
fran patienterna ar vardefull for en holistisk hiv-
vard si behdvs mer kunskap om hur informa-
tionen kan samlas in och bearbetas pa ett sakert
och fortroendeingivande sitt, konstaterade
Claisse.

7.3 INVOLVERING |
FORSKNING OCH TJANSTER

Samproduktion och peer-forskares roll i
hivforskningen

Aktivisten och communityrepresentanten
Husseina Hamza ér aktiv i den brittiska hiv-
organisationen Positively UK. Hon deltog pa
konferensen for att berdtta om sina erfarenheter
av samproduktion och involvering av personer
som lever med hiv som “peer-forskare” i hiv-
forskningen. Sjdlv var hon peer-forskare for
forsta gangen under covid-19-pandemin, dd
Positively UK genomforde en intervjustudie
med 19 personer som lever med hiv.

- Tidigare hade jag alltid varit en deltagare
som blev intervjuad, men nér jag sjalv fick vara
intervjuare upptackte jag nagot om min egen
rost, sa Hamza.

Hamza berittade vidare att manga forskare



— eller som hon kallade det: "phd-personer”
— staller fragor som inte passar in i den aktu-
ella kontexten. Hon tryckte pa vikten av att
engagera, bygga tillit till och kommunicera
med communityn i fraga. Har tror hon att
peer-forskare har en fordel, eftersom de mer
automatiskt reflekterar kring sina egna upp-
levelser i motet med den som intervjuas. Hamza
gav som exempel att peer-intervjuare ldttare
kan navigera och anpassa sig till hinder for
konfidentialitet under en pagaende intervju,
exempelvis genom att byta samtalsimne ndr
barnen till den som intervjuas kommer in i
rummet i fall ddr intervjuer gors i hemmet.

Ett medskick fran Hamza var ocksa att forskare,
peer-forskare och communitymedlemmar maste
samarbeta for att komma fram till vilka fragor
som 4r relevanta att stédlla. Dessutom maéste
forskare bli béttre pa att kommunicera resultaten
fran studier till de som faktiskt medverkar.

Communitybaserad forskning pa harm
reduction-omradet

Perrine Roux, farmaceut och folkhilsovetare
fran det franska forskningsinstitutet INSERM,
foreldste om communitybaserad deltagande-
forskning (Community-based participatory
research, CBR). CBR innebir att forskning
gors med och inte for personerna som
forskningen handlar om. Hiv- och hbtq-
communities har bidragit mycket till den
kliniska forskningen, bland annat pa omréden
som communitybaserad hivtestning, tillgéng till
PrEP och peerstdd, men deltagandet 4r mindre
utvecklat pa omradet skademinimering (harm
reduction), menade Roux.

Roux forklarade skademinimering som

en folkhélsostrategi som har som mal att
minska de negativa konsekvenserna av drog-
anviandning. Skademinimering ar holistiskt,
pragmatiskt och involverar malgruppen i
utvecklingen av tjanster. Som exempel pa
konkreta skademinimeringsinsatser ndmn-

de Roux sprututbyte, brukarrum och opioid-
antagonistbehandling (t.ex. Naloxon). Vad vore
da fordelarna med mer communitybaserad

forskning pa skademinimeringsomréadet?

Roux tror dels att det skulle kunna bidra till
synliggérande av ”gémda” grupper sasom
kvinnor och hemldsa, dels till att spraket, frag-
orna och interventionerna blir mer relevanta
for malgrupperna. Roux tipsade bland annat om
sprakguiden Words Matter! som organisationen
INPUD (International Network of People who
Use Drugs) tagit fram.

Roux sa avslutningsvis att erfarenheterna

fran hivarbetet har bidragit till att utveckla

den communitybaserade forskningen, och att
samma erfarenheter dven behover tas med i det
framviaxande arbetet med skademinimering.
Att civilsamhillet anvander sig av vetenskapliga
data i paverkansarbetet dr avgorande for bade
forskare och communities, sa hon, och tipsade
om ett nytt CBR-nétverk vid namn Harene, dér
fem communitybaserade organisationer har
inlett ett samarbete med tio forskarteam for att
tillsammans utveckla evidensbaserade insatser.

Medverkan i forskning pa botemedel
mot hiv - viktigt, men barridrer finns
kvar

Maaike Noorman, doktorand vid Utrecht
University i Nederlanderna, forelaste om
forskning pa botemedel mot hiv, och vikten av
att involvera communityn i denna. Resultaten
av en intervjustudie dér 65 personer ingick
(personer som lever med hiv, deras partners
samt hivnegativa msm) visade att deltagarna
som levde med hiv hade god kunskap om
forskning pa hivbotemedel. Medan manga av
deltagarna skattade det som mycket viktigt att
hitta ett botemedel generellt, var det mindre
viktigt for individerna pa ett personligt plan.

Det forskas pa olika typer av botemedel
(exempelvis "funktionellt” botemedel som
kontrollerar hivviruset respektive “steriliserande”
botemedel som eliminerar hivviruset). Enligt
resultaten fran studien var det viktigt for
deltagarna som sjdlva hade hiv att botemedlet
tog bort hiv helt och hallet, medan detta

var mindre viktigt for partners. Det fanns

aven fragor om ATI (Analytical Treatment



Interruption, “analytiskt behandlingsavbrott”),
en metod som gar ut pa att man tar ett hiv-
lakemedel for sedan att sluta ta det, i syfte att

se om virusméngden aterhdamtar sig eller inte.
Studien visade att personer som lever med hiv
och deras partners var 6ppna for att testa ATI.
Noormans medskick var att personer som lever
med hiv behéver involveras mer i forskningen
kring hivbotemedel, och att detta dr viktigt bade
ur ett socialt réttvisa-perspektiv samt en nyckel
till att hantera communityns férvantningar pa
forskningen.

Aven Sarah Lefebvre fran det franska forsk-
ningsinstitutet INSERM foreldste om bote-
medelsstudier. Hon har analyserat data fran

en klinisk studie vid namn EHVA T02 och
tittat specifikt pa personer som inte velat

delta i studien. Genom intervjuer med dessa
personer sdg man att kraven pa tit uppfoljning
och lag grad av flexibilitet gillande tider for
provtagning var faktorer som gjorde det mindre
attraktivt att medverka. Dessa faktorer kan 6ka
risken for att behova outa sin hivstatus t.ex. pa
arbetsplatsen. En annan faktor var att personer
som lever goda och hélsosamma liv med hiv
inte ville bli “paminda” om hivdiagnosen eller
behova ateruppleva upplevelser fran tidigare
ilivet - t.ex. att inte ha ométbara virusnivaer

- om medverkan innebér ATI. Lefebvres med-
skick var att barridrer som handlar om de
praktiska, kliniska delarna gar att 16sa genom
mer flexibilitet, men att de individuella, mer
psykologiskt laddade barridrerna dr svarare att
fa bukt med.

Nar nyckelgrupper sjilva levererar
hivprevention, hivtestning och hivvard

Rena Janamnuaysook ér aktivist och program-
koordinator vid Institute of HIV Research and
Innovation (IHRI) i Thailand samt grundare
av Tangerine Community Health Clinic, den
forsta transledda hélsokliniken i regionen.
Hon medverkade pa konferensen for att prata
om nyckelgruppsledda vardtjanster (Key
Population-Led Health Services, KPLHS) och
deras roll i det globala hivarbetet. Hon inledde
med att prata om hur nyckelgrupper har varit

involverade i hivarbetet i Thailand sedan man
borjade erbjuda communitybaserad hivtestning
2011. Sedan dess har insatserna utvecklats till att
nyckelgrupper erbjudit bade hivtestning, hivvard
och PrEP inom ramarna for pilotprojekt, och
2019 skrevs nyckelgruppernas roll i detta

arbete in i officiella foreskrifter. 82 % av de som
anviander PrEP i Thailand i dag har fatt tillging
till det genom nyckelgruppsledda aktorer.

Janamnuaysook berittade att transpersoner
sedan 2017 kunnat fa bade konsbekriftande
vard och hivvard p4 kliniken Tangerine Clinic.
Kliniken erbjuder bland annat STI-testning,
hivvard, HPV-vaccin, PrEP/PEP, hormon-
behandling, botoxbehandling och samtal med
psykolog och psykiatriker. De som jobbar pé
kliniken é&r sjdlva del av communityn, och
kliniken omtalar sig som en konsbekriftande,
stigmafri sexuell hélsoklinik. I dag har kliniken
over 5000 patienter varav over 4800 dr trans-
kvinnor eller personer pé det transfeminina
spektret. Nyligen har det startats en liknande
klinik vid namn Daisy i grannlandet Myanmar,
sa Janamnuaysook.

Mot slutet av foreldsningen visade Janamnuay-
sook upp en kampanj vid namn PrEP in the City
(en referens till den amerikanska TV-serien Sex
and the City) dar PrEP frimjas som en del av
egenmakt ("empowerment”). Overlag férsoker
vi arbeta med fokus pa vinst ("gain-framing”)

i stéllet for risk i PrEP-arbetet som riktas mot
transkvinnor, sa hon.

Avslutningsvis sa Janamnuaysook att det finns
en del utmaningar och barridrer for arbetet.
Bland annat ser man att manga transkvinnor
mar daligt psykiskt och att 6ver 50 % av de som
kommer till Tangerine Clinic har depression. En
strukturell barridr som gor det svart att etablera
fler nyckelgruppsledda vardtjanster ar att manga
lander reglerar vilka typer av aktorer som far
erbjuda t.ex. hivtestning. Janamnuaysook med-
skick var att det ar dags att flytta fokus fran
community-engagemang till community-
ledarskap, samt att finansiering och juridiska
system maste finnas pa plats for att KPLHS-
initiativ ska vara héllbara.



7.4 UNGAS INVOLVERING

Autonomi, samtycke och sekretess
relaterat till ungas medverkan i
hivforskning

Flera talare under konferensen forelaste om
etiska utmaningar relaterade till barn och
ungas medverkan i hivforskning. En av dem
var beteendevetaren Busisiwe Nkosi fran Africa
Health Research Institute (AHRI) i Sydafrika.
Hon har undersokt huruvida de etisk-juridiska
ramverken som anvinds i dagens hivforskning
ar forenliga med olika sociala kontexter. Genom
att gora kvalitativa intervjuer med ungdomar
och vérdnadshavare i Sydafrika identifierade
hon bland annat att ménga vardnadshavare inte
erkdnner minderarigas autonomi, och att vissa
ser mogenhet som en forutsittning for att fa
autonomi.

Vidare visade Nkosis forskning att foraldrar
kan spela en skyddande roll, samtidigt som det
finns utmaningar kring sekretess nar foraldrar
involverar sig i ungdomarnas studiedeltagande.
Nkosi sag ocksa att ungdomar som inte bor
med sina foréldrar, eller som bor i sa kallade
barnledda hushéll, ofta exkluderades frin
studier. Ett av Nkosis medskick var att man
maste vara lyhord for det sociokulturella sam-
manhanget och hur det formar relationerna
mellan barn och foréldrar. Till exempel kan
vasterlandska studiemodeller som ér for indi-
vidualistiska vara problematiska. Man behover
ha en nyanserad syn pa autonomi och sekretess
samt anpassa de etisk-juridiska ramverken till
det sociala sammanhanget, avslutade Nkosi.

En annan som talade om ungdomars med-
verkan i hivforskning var Zaynab Essack,
forskningspsykolog vid Human Sciences
Research Council (HSRC) i Sydafrika. Hon
betonade att barn och ungdomars medverkan
i forskning ér viktigt, och att krav pa foréld-
rars samtycke ofta kan vara ett hinder for
medverkan. Essack lyfte sedan riktlinjerna
for halsorelaterad forskning som involverar
ménniskor, som utvecklats av CIOMS och
WHO. Riktlinjerna 6ppnar for undantag fran
foraldrars samtycke i vissa sammanhang,

exempelvis for barn och unga som ar gifta eller
som pd andra sdtt anses som”mogna” ("mature”)
eller *frigjorda” ("emancipated”). Essack kritis-
erade riktlinjerna och héivdade att det ar en
juridisk fiktion” att utga fran omsténdighet-
erna, t.ex. att barnet ar gift, hellre dn barnets
faktiska forméga att samtycka. Hon betonade
att man tvartom borde erbjuda sarskilt skydd
for just denna grupp. Essacks medskick var

att forskningsriktlinjerna inte borde styras av
linders lagar, utan av universella etiska principer
som ger sarskilt skydd till alla studiedeltagare
som dr under 18 ar.

Modell for digital samtyckesblankett -
anvandbar fér unga som vill medverka i
studier

Stefanie Vermaak dr doktorand vid University
of the Witwatersrand i Sydafrika. Hon berittade
om en studie kring digitalt informerat sam-
tycke for medverkan i kliniska hivstudier. I
studien tittade man pa huruvida ljud samt
visuella och grafiska element kunde forbattra
samtyckesprocessen. Studiedeltagarna testade
en modell, dConsent, som inneholl dessa
element. Modellen visade sig vara anviandbar
och ungdomsvinlig eftersom den bland annat
okade deltagarnas koncentration pa innehallet.
Dock upplevdes sjélva signeringen som svarare
jamfort med papper och penna. Vermaak sa att
man skulle kunna forbéttra modellen ytterligare
genom att tillgdngliggora den pa olika sprak,
inkludera kontaktuppgifter till peerstodjare,
samt ldgga till mer infografik och mer offline-
innehall. Sammanfattningsvis visade dConsent
sig vara en acceptabel och anvindarvinlig
modell for unga deltagare.

Involvering av unga i utformande av
onlineinsatser

Ungdomar som tillhor sexuella minoriteter
(SGM) i USA hivtestar sig i lag utstrackning
och har ldg kinnedom om PrEP. Endast 19 %
av unga transpersoner och 35 % av unga homo-
och bisexuella min har tagit ett hivtest. Mdnga



unga soker information pa nitet, men mycket

av det material som finns idag ar utformat for
cispersoner och heterosexuella. Det berittade
Kathryn Macapagal,docent vid Northwestern
University Feinberg School of Medicine som
presenterade tva case som involverat unga SGM-
personer i utformandet av kampanjer for att
béttre na ut till gruppen.

Det forsta caset handlade om projektet
PrEP4Teens, som hade malet att genom mark-
nadsféring i sociala medier 6ka medveten-
heten om PrEP bland unga i Chicago. Fokus-
grupper med 50 HBTQ-ungdomar 14-18 ar
fick svara pa fragor i ett chattrum pé online-
plattformen Discord. Macapagal berittade

att fokusgrupperna var asynkrona pa sa vis

att ungdomarna kunde gé in i chattrummet
och svara pa frigorna nér det passade dem.
Ungdomarna fick dven komma med egna idéer
for kampanjer genom sa kallade moodboards.
Tillsammans med experter pd marknadsforing
fick dérefter fem unga personer i en “tankes-
medja” utforma en firdig kampanjidé. Denna
kampanjidé testades sedan pé en grupp
bestaende av 188 personer online innan den
kom tillbaka till tankesmedjan. Kampanjen
lanserades i september 2023.

I det andra caset, som handlade om ett

projekt vid namn SHER, har 20 unga SGM
rekryterats till ett ungdomsrad i ett chattrum
péa Discord. Didr har de fitt komma med feed-
back pa design och innehall i olika interven-
tioner. Tva forskningsassistenter modererade
chattrummet ddr ungdomarna kunde delta

i treménadersperioder upp till ett &r. Varje
vecka dok fragor och forslag att ge input pa
upp i chattrummet. Deltagarna fick bland
annat ge input till en chatbot for sexuell

hilsa hos Planned Parenthood (http://roo.
plannedparenthood.org). Input kunde ges i text
men dven emojis anvindes. Till exempel kunde
ungdomarna uppmanas att rosta pa ett forslag
genom att gora en viss emoji pa det. Deltagarna
fick daven feedback pé hur deras input anvints.

Macapagal konstaterade att involveringen
av ungdomar i den hér typen av projekt ar
tidskravande och kraver ratt kompetens,
relationsbyggande och att man moter

ungdomarna ddr de dr. Men hon sa ocksa med
eftertryck att det 4r vért det och att tonaringar ar
underskattade.

- Behandla dem som partners, sa hon.
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