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In diesem Report gibt es einige Fachausdriicke, die unbekannt sein kénnten,
daher méchten wir inder folgenden Tabelle gern einen kurzen Uberblick
geben.

Antiretrovirale HIV-Therapie, ermdglicht eine hochwirksame Hemmung der
Therapie (ART) Virusvermehrung bis zur Nichtnachweisbarkeit des Virus im Blut
und verzogert das Fortschreiten der HIV-Erkrankung

Bisexuell An Mannern und Frauen sexuell interessiert

oo - Beschreibt Personen, die unter mehreren Erkrankungen
Komorbiditat

leiden
Heterosexuell Sexuell interessiert an Personen des anderen Geschlechts
Homosexuell Sexuell interessiert an Personen des eigenen Geschlechts
MSM Médnner, die Sex mit Mannern haben
PLHIV Personen, die mit HIV leben
Switch Umstellung von einer Therapie auf eine andere
Qol Lebensqualitat (Quality of )life
WSw Frauen, die Sex mit Frauen haben

Anzahl der Antworten:

An vielen Stellen in diesem Report finden sich neben den Prozentangaben
oder anderen Aussagen Zahlen in Klammern. Diese zeigen, wie viele
Befragte diese Frage beantwortet haben. Ein Beispiel: 759 von 1.111
befragten PLHIV haben geantwortet, das sind 68%. Neben einer Grafik
wirde dann 68% (759) stehen.




Vorwort

Trotz enormer Fortschritte im Bereich der HIV-Therapie,
die dazu beigetragen haben, dass Menschen ,qiit_jHI:é >
heute langer leben, gibt es  immer noch
Verbesserungsbedarf rund um die psyc‘h‘&so“en Aie,k
eines Lebens mit dem VlI'US ” e S

. % ‘." . Sl
Das Stigma der HIV-Infektion ist immer rrogi:”\aﬁhﬁden und

.
bleibt weiter eins der wichtigsten Hindernisse in der %
Einddmmung der Epidemie. Stigma beeintra —

T a ~ & 5 - and "
Lebensqualitat negativ. Als die Tellnehmer - -

Perspektiven” gefragt wurden, wie das immer n :“r g
existierende Stigma vermindert werden konnﬁ.;g‘b?&r

"
,bessere Information der breltenﬁffentllc ! K ——"

Antwort, die am hadufigsten ausgewahlt wurde.
¥

SVP and CMO of the Iﬁterﬁa'flgt
Association of Providers in AIDS Car
(IAPAC)
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Dieser Report stellt die Ergebnisse der Umfrage , Positive
Perspektiven“ vor, die von ViiV Healthcare erstellt wurde, um
die Bedurfnisse von Menschen mit HIV besser zu verstehen.
9
v | N
- Themen sind:
/ ”~,
=D F@tionale Unterstétaung und Hilfestellungen, die

: ok '.“'*_F?I.'»I-_flv bei der Diagnb_se‘erhalten haben und an wen sie
=T sich '|gtzt wenden, wenn sie Unterstiitzung bendtigen
S -A

ie offen PLHIV diber ihre Infektion sprechen

A
. E-rfahﬁn‘gen mit Stigrpatisierung

~ = PLHIV und ihre Thiekapic
So oot y}%beé.ser\_.t_{;':
~ PLHIV und-t
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Das
Wichtigste

%

(909)der PLHIV haben innerhalb des
letzten Jahres eine Form von
Stigmatisierung im Zusammenhang
mit ihrer HIV-Infektion erlebt

(759) der Antwortenden sagten, ihr Arzt hatte ihnen bei
der Erstdiagnose Unterstiitzung, Informationen zu
weiteren Ansprechpartnern oder eine Uberweisung
angeboten.
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Das

%

(783) machen sich Sorgen liber mogliche
Langzeit-Nebenwirkungen

o
o

(964) der PLHIV glauben, dass
Fortschritte in der HIV-Therapie
ihre Lebensqualitdt verbessern
werden

(261) glauben, dass die wichtigste
notwendige Verbesserung der HIV-
Therapie eine Verbesserung der
Langzeit-Vertraglichkeit ist

(789) der PLHIV haben keine Angst,
ihre Probleme und Sorgen mit ihrem
HIV-Behandler zu besprechen



Expertengruppe

Die Umfrage ,Positive Perspektiven” wurde von ViiV Healthcare in Zusammenarbeit mit einem internationalen, multidisziplindren Team
von Experten durchgefiihrt. Zu den Experten gehdrten: HIV-Behandler, PLHIV und Vertreter von Patientengruppen. Die Expertengruppe
war an der Entwicklung der Umfragethemen und der quantitativen Forschungsfragen sowie der Kommunikation der Ergebnisse
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Umfragemethodik*

Die Befragung wurde in zwei Phasen
durchgefuhrt:

1.Eine erste vorldaufige Phase mit 24 PLHIV
wurde im Juni/Juli 2016 in vier Landern
durchgeflihrt und lieferte qualitative
Ergebnisse. Diese Daten halfen zu
verstehen, welche Themen am wichtigsten
sind und im Fokus der zweiten Phase
stehen sollten.

2. Eine zweite, vertiefende und quantitative
Befragung wurde in neun Liandern
durchgeflihrt. Die Forschung ist noch nicht
abgeschlossen, auch wenn dieser vorlaufige
Report bereits Daten von Oktober 2016 bis
April 2017 enthalt.

Die Teilnehmer wurden auf unterschiedlichen
Wegen angesprochen. Dazu gehdrte zum Beispiel
die Arbeit in einer Expertengruppe (die wiederum
mittels eigener Kandle und Netzwerke half,
weitere Teilnehmer zu finden), Zusammenarbeit
mit Wohlfahrtsorganisationen, Selbsthilfegruppen,
Nicht-Regierungsorganisationen (NGOs), HIV-
online Communities, und durch Information Uber

soziale Medien:
000

PLHIV konnten an der Umfrage teilnehmen, wenn sie
18 Jahre oder alter und HIV-positiv waren.

Die Teilnehmer mussten vorab einen Fragebogen
ausfiillen, danach folgte ein Telefoninterview.

Zusammensetzung der Befragten

ViV
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Ndahere Informationen zur Zusammensetzung
der Teilnehmer finden sich in der Grafik.

Andere Transgender 2015-2016
1% 1% i izi
o 50+ 18-34 (11\1;: diagnostiziert)
Featen 33% 26% Vor 2006
24% —\ N\ B9
HIV
Geschlecht Alter .
Diagnose
2006-
2014
40%
Maénner 35-49 4
7% O G
Nein WeiB ich nicht Bisexuell Andere 2%
Nicht Single 7% 2% Ja 5% /
zusammenlebend 45% 92% -\ Heterosex;:;
15% G ‘ —_—
— |
Viruslast
Beziehungs- unter der Sexuelle
status Nachweisgrenze Orientierung
Mit jemandem Homosexuell
zusammenlebend 67%
18% Verheiratet oder 4
eingetragene
\ Lebensgemeinschaft
- . . - NEA =
-wr - KRN —
Land AUS AU CA FR DE IT ES UK us gesamt
PLHIV 64 50 110 7 140 121 132 160 327 1.111

*Weitere Informationen zur Umfragemethodik der Positive Perspectives Befragung sind auf Nachfrage verfiigbar.

10



VitV

= Healthcare

Kapitel 1:

darstellt.2 Bei 923 d
gefragt haben, bee
das emotionale Wo

»Ich habe keinen Spall mehr

an den Dingen, die ich bisher gern
gemacht habe. Ich fiihle mich, als
hatte ich ,,mich selbst verloren”
und wusste nicht, wo ich es
wieder finde...”

Frau, 35-49
Jahre Kanada
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Kapitel 1:

Diagnose

Wie unterscheiden sich die verschiedenen Liander? Wieviel emotionale Unterstiitzung und
wieviel Hilfe bekommen PLHIV bei der HIV-Diagnose von ihrem behandelnden Arzt?

der Befragten bekamen bei der Diagnose Unterstiitzung,
Beratungsangebote oder Uberweisungen von ihrem
behandelnden Arzt

SPANIEN ITALIEN UK AUSTRALIEN
52% 57% 81% 84%

(68) (69) (129) (54)

Anteil der PLHIV in den einzelnen Landern, die bei der Diagnose von ihrem behandelnden
Arzt Unterstitzungs- und Hilfsangebote erhielten

Die Ergebnisse weisen darauf hin, dass Die Ergebnisse von ,Positive Perspektiven” zeigen
diejenigen, die schon vor mehr als zehn Jahren auch, dass beinahe die Halfte (45%, 502) der PLHIV
diagnostiziert wurden, méglicherweise sich nach der Diagnose an einen engen Freund
weniger Hilfestellung erhielten (61%, 337) als gewandt hat, um emotionale Unterstiitzung zu
diejenigen, die ihre HIV-Diagnose innerhalb bekommen.? Dies zeigt, wie wichtig personliche
der letzten zwei Jahre erhielten(72%, 86). Beziehungen gerade fir frisch diagnostizierte
Auch wenn dies eine positive Entwicklung ist, Menschen sind.

lassen die Ergebnisse vermuten, dass weitere

Verbesserungen notwendig sind: immerhin .¢ﬁ|

erhielt fast ein Viertel der in den letzten zwei @ der befragten PLHIV (477)

Jahren diagnostizierten PLHIV keine weiteren
Hilfsangebote bei der Diagnose.

stimmten der Aussage zu, dass
die HIV-Diagnose ihnen geholfen
hat, wertvollere Beziehungen zu
knipfen.
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zeigt, dass 90% der PLHIV
iagnose aktivum

nd belegt damit, dass der
und Selbsthilfeprojekten zu
er Bedeutung ist. Der

ich nicht um Unterstiitzung
zu Land unterschiedlich:
% der Befragten mit '
) en, in Italien

K4 8%
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Kapitel 1:

Diagnose

An wen wenden sich PLHIV, wenn sie emotionale
Unterstiitzung brauchen?

(I

Neg aa
ES W) wr
45% .. 33% .

N A
&

der PLHIV aus diesen Sagten nicht, dass
Landern gaben an, dass dies ,die erste Wahl“
sie sich an einen engen wadre, sondern es war
Freund wenden wiirden, lediglich die
um emotionale insgesamt am
Unterstltzung zu haufigsten gewahlte
bekommen Antwort

Selbsthilfeorganisationen sind der erste Ansprech-
partner, wenn es um emotionale Hilfestellung geht ...

(98) 3 7 % (109)

Fur Frauen Fir Heterosexuelle

W
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Neu diagnostizierte PLHIV suchen heute
dreimal so haufig wie im Jahr 2006
nach emotionaler Unterstiitzung

-Ix3

<2006 2015-2016
(475) (113)

MSM wenden sich haufiger als
Heterosexuelle fiir emotionale
Unterstlitzung mit groRerer
Wahrscheinlichkeit an jemanden mit
HIV, den sie kennen

51% v=28%

(422) (76)

OO

Manner suchen nach der
Diagnose haufiger als Frauen
bei einem engen Freund nach
emotionaler Unterstitzung

14
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Kapitel 1:

Diagnose

Die Antworten aus ,Positive Perspektiven”
zeigen, dass die Befragten heutzutage auf
breiterer Basis emotionale Unterstiitzung
erhalten:

Von 342 befragten PLHIV, die einen festen
Partner haben, sagten 98% (335), ihr Partner

Fiir welche Art von Unterstiitzung wenden sich PLHIV an ihren Partner?

46%

(153)

74% 36%

(248) (174) (120)
wisse Uber ihren Status Bescheid:
Emotionale Erinnerung an die Hilfe bei der Erinnerung an
S Unterstitzun Medikamenten- Orangisation der Arzttermine
e 36% (124) haben HIV-positive Partner & einnahme Theragpie
® 63% (215) haben HIV-negative Partner
e 1% (3) wollten keine Angaben zum 44% 21%
HIV-Status ihres Partners machen
(146) (72) (112)
der Partner helfen bei der der Partner kommen mit zu der Partner kommen mit zu
Auswahl der Themen, die mit Arztterminen im Arztterminen im
dem HIV-Behandler Zusammenhang mit der HIV- Zusammenhang mit der HIV-
besprochen werden sollen Infektion, sind aber beim Infektion und nehmen am
Gesprdach nicht dabei Gesprdach mit dem Arzt teil

Die wichtigsten Quellen fiir emotionale Unterstiitzung

,»Ich bin gliicklich. Das N A A ‘*' _& ' ' @ — .
Leben ist gut zu N4 A 4 — W

vl
mir.“
Frau, Alter In diesen vier Landern wenden sich Wihrend PLHIV in Italien (31%, 38), Australien (36%, 14) und Osterreich
50+ Spanien PLHIV sehr wahrscheinlich an ihren HIV- (38%, 19) sich immer noch in erster Linie an einen guten Freund
Behandler, wenn sie emotionale wenden (wie sie es auch bei der Diagnose taten), sagten PLHIV in
Unterstltzung brauchen (35%, 255) Deutschland, dass sie sehr wahrscheinlich ihren Partner ansprechen

wirden, wenn es um emotionale Unterstitzung geht (32%,45)

15
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Wie fiihlten sich PLHIV bei der Diagnose Wie fiihlen sich PLHIV heute

(Mittelwert: Diagnose zwischen 1980

und 2016)
-26

-26

emotional heute, wenn es um ihre
HIV-Infektion geht?

+15

Ménner

+14

Frauen

+16

Jingere (18-34)

+14

Altere (50+)

+14

Personen mit
Begleiterkrankungen

+14

Frisch Diagnostizierte (2015-2016)

+9

Vor2006
Diagnostizierte

Heterosexuelle
Homosexuelle
Personen, die

offen mit ihrer
Infektion

umgehen

16
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Kapitel 2:

Stigmatisierung und
Offenheit: wem sage i

Auch wenn es bei der Behandlung der HIV-
Infektion seit den 1980er Jahren Fortschritte
gegeben hat — das Stigma, das mit HIV assoziiert
ist, ist geblieben.

Auf die Frage, in welcher Weise sich ihr Leben
mit HIV in den letzten finf Jahren zum
Positiven und zum Negativen geandert hat,
waren die haufigsten negativen Antworten:

“HIV ist immer noch mit sehr viel Stigma verbunden”

“Ich habe Angst, zu sagen, dass ich
HIV-positiv bin.”

17
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Kapitel 2:

Stigmatisierung und Offenheit:
wem sage ich es?

In der Bereitschaft, offen iiber die eigene 93% der PLHIV haben mit ihrem Hausarzt Gber ihren HIV-Status gesprochen: (1,034
Infektion zu sprechen, gibt es bei PLHIV
regionale Unterschiede — auch das konnte # 1

Grund

»Positive Perspektiven“zeigen.

() Der Wunsch, den Arzt in‘
4 2 A) die HIV-Versorgung *
AuRerhalb V S Innerhalb von einzubinden, und der gy die HIV-Medikamente

von Europa Europa Glaube, dass der Arzt Bescheid wissen,

158) (127) Gber alle Aspekte der damit mégliche
Gesundheit des .
Problemen mit

Grund #1

Der Arzt sollte Giber

Va
N4

A
K

Patienten Bescheid .

wissen sollte. anderen notwendigen
Medikamenten
vermieden werden
kénnen

PLHIV sprechen nicht offen mit Arbeitskollegen liber ihren HIV-Status:

vergleichbar zu den

(449) (79)

,Das Stigma rund um die
Infektion ist immer noch 4 0 % ‘ ' 6 5 %

1990er Jahren.”
der Befragten haben ihren Kollegen der PLHIV in Italien haben ihren
Mann nichts von ihrer HIV-Infektion Kollegen nichts von ihrer HIV-
Alter 35-49 erzahlt Infektion erzahlt

(VAY.Y

18
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Kapitel 2:

Stigmatisierung und Offenheit:
wem sage ich es?

»,Sei vorsichtig,

Wie ké LR . st ¥ er ist krank - er
ie .onnte man das Gefi er Stigmatisierung hat AIDS, er ist
vermindern?

ansteckend.”

IK.: Mann
L -\ ' Alter 35-49
S am? Italien
| ,
. q

67% (643) 62% (75)

le. Ili:;
~ Wy

s
2

48% 7

®© 6 ©

65% (184) 64% (181) 60% (171)

eeeeeeeeee
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Kapitel 3:

[ ]
l t d e r »Heute glaube ich

mehr an

Behandlung &S
anfangen i

Italien

Die Zeit z\uischen Diagnose und Therapiebeginn ist in
den letzten zehn Jahren kiirzer geworden — heute
beginnen &9% (102) der neu diagnostizierten Patienten
innerhalb von sechs Monaten mit der Therapie —vor mehr
als zehn Jahren war das nur bei 41% (218) der Fall.
Insgesamt haben 52% (s71) aller befragten PLHIV
innerhalb van sechs Monaten nach der Diagnose mit
einer antiretroviralen Therapie begonnen. Ein
wesentlicher:\Grund dafiir sind Anderungen in den
Behandlungsl'é;itlinien, die heute einen friheren

—— e +Lu erfahren, dass ich eine

Ubertragung des Virus auf

Die heutigen HI' ‘-Therapien sind effektiv, und die andere verhindern kann, wenn

letzten Umfragen lassen vermuten, dass PLHIV an ich unter der Nachweisgrenze
weitere Fortschr%te in der HIV-Therapie glauben: bin, hat meine GefUhle
89% (964) sind der Meinung, dass Fortschritte in gegenUber der Behcndlung
der HIV-Therapie lihre Lebensqualitat verbessern vollig verdndert. Nach nahezu

werden.? zehn Jahren ohne Arbeit habe
ich dank der Behandlungs-

fortschritte jetzt wieder einen
Teilzeitjob."
Mann
Alter 35-49
\ USA
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Kapitel 3:

Zufriedenheit 4
mit der Therapie

Von 98% (1,085) der aktuell Therapierten sind nur 57% (e0s) sehr
zufrieden mit ihrer Behandlung. GrofRe Unterschied
zwischen den Geschlechtern, Altersgruppen und der Zeit
seit der Diagnose gibt es nicht. Anders sieht es aus, wenn
man die Antworten aus den verschiedenen Liandern
betrachtet.?

der PLHIV in den

‘& USA sind aktuell der PLHIV in
sehr zufrieden * Kanada sind

— mit ihrer HIV- aktuell sehr
Therapie, das ist zufrieden
im Vergleich der

6 2 % hochste Wert. 5 4%

(196) (59)

47 % 58% 61%

(55) (23) (89) (83)

In Europa ist die Zufriedenheit mit der ART in
Deutschland und GroRbritannien am hdchsten,
deutlich geringer ist sie in Spanien und Osterreich.

23
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Zufriedenheit
mit der
Therapie

Ungefahr drei von zehn PLHIV bestatigen die Aussage,
dass die HIV-Therapie mit unangenehmen
Nebenwirkungen verbunden ist, und bei 43% (355) der
Befragten Grund fiir eine Therapieumstellung war.
Andere Griinde fiir Therapieumstellungen sind:
Verbesserungen der Lebensqualitat (37%, 310) und eine
geringere taglich einzunehmende Zahl von Tabletten
(32%, 264).

Bei 55% (460) der Therapieumstellungen trafen Arzt
und Patient die Entscheidung dafiir gemeinsam.

Sagten, ihr Arzt
hadtte allein oder
weitgehend allein
entschieden

e i o S S 4
.. der PLHIV
sagten, sie
hatten diese
Entscheidung

allein getroffen (92) @




Gesprache
zwischen PLHIV
und ihren
Behandlern

71% (789) der PLHIV haben keine Schwierigkeiten
damit, Probleme, die sie beschéftigen, bei ihrem
wichtigsten Arzt anzusprechen. Bei neu
diagnostizierten Personen liegt dieser Wert
mit 61% (73)deutlich niedriger.

Bricht man diese Daten auf Regions-und
Landerebene herunter, ergeben sich einige
interessante Unterschiede: wahrend in Nordamerika
81% (353) der PLHIV keine Schwierigkeiten mit dem
Ansprechen von Problemen hatte, waren es nur
62% (381)in Europa.In Europa lagen die Werte mit
56% (es)in Italien und in Spanien mit 50% (es) am
niedrigsten.

... der Befragen sahen ihren
HIV-Behandler innerhalb der
letzten zwolf Monate
mindestens vier Mal.

(522)

Jch hasse es, Medikamente
einzunehmen und zum Arzt
gehen zu missen.”

Mann
Alter 35-49
Kanada

ViV
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»Ich nehme jetzt seit 1996 antiretrovirale
Medikamente und frage mich manchmal,
welchen Langzeiteffekt das auf meinen
Korper haben konnte. Zwar fihle ich
mich momentan gut und gesund,
aber vor acht Jahren wurde bei mir
Osteoporose diagnostiziert. Da
frage ich mich doch manchmal, was
sich noch entwickeln konnte, wenn
ich dlter werde.”

Mann
Alter 50+
GroBbritannien
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Langzeitver-
traglichkeit der
Behandlung
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Zukunftsplane

Der Wunsch, die Langzeitfolgen der
antiviralen Therapie zu mildern, ist bei allen
Befragten vorhanden. Der Bedarf fir langer
wirksame Optionen ist bei Jlingeren starker
ausgepragt als bei Alteren.

Auf die Frage, wie die HIV-Therapie verbessert
werden kénnte, antworteten die PLHIV:

,Wenn ich lese,
welche Erfahrungen
andere gemacht
habe, hilft mir das,
daran zu glauben,

dass es mir gut
gehen wird.”

Mann
Alter 18-34
GroBbritannien

sagten, dass ihnen eine
bessere Langzeitver-
@ traglichkeit der HIV-

Medikamente am
wichtigsten ware.

25%

(261)

sagten, dass sie
gern dieselbe
Wirksamkeit mit
weniger Therapie
hatten.

(145)

nannten:
keine
Einnahme-
vorschriften

5%

(50)

ViV

Healthcare

\ wiinschten sich langer \
wirksame
. . .
@ Medikamente, um mit ﬁ wun§chten sich
. weniger
weniger

Einnahmezeitpunkten Nebenwirkungen
auszukommen

21% 18%

(220) (195)

~ hatten gern eine .

Therapie, die keine

l Probleme mit @ wirden gern
anderen RS weniger

Medikamenten, die Tabletten pro
einnehmen missen, Tag
verursacht einnehmen
10% 5%
(107) (57)

nannten eine
geringere
TablettengroRRe

Weitere Ergebnisse- dieses

(21) Mal zu den Einstellungen
und Perspektiven der
Partner und Freunde -
folgen im kommenden Jahr!
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Uber ViiV Healthcare:

ViiV Healthcare ist ein global agierendes Unternehmen, das 2009
von GlaxoSmithKline (LSE: GSK) und Pfizer (NYSE: PFE) gegriindet
wurde, um Menschen, die mit HIV leben, und Menschen, die dem
Risiko ausgesetzt sind, sich mit HIV zu infizieren, Fortschritte in
der Behandlung und eine bessere Betreuung zu bieten. Shionogi
(TYO: 4507) trat dem Unternehmen im Oktober 2012 bei. Das Ziel
von ViiV ist es, sich starker im Bereich HIV/AIDS zu engagieren,
als es ein anderes Unternehmen je getan hat, und neue Ansatze
zu finden, um hochwirksame und innovative HIV-Therapien und
HIV-Pravention zu entwickeln sowie betroffene Communities zu
unterstitzen. Weitere Informationen zu Unternehmen,
Management, Portfolio, Pipeline und Engagement erhalten Sie
unter www.viivhealthcare.de.

Uber die Umfrage "Positive Perspektiven“:

Diese Umfrage wurde von ViiV Healthcare gesponsert und
von GfK UK Limited, einem unabhangigen
Marktforschungsinstitut, durchgefiithrt. Insgesamt 1.111
PLHIV aus neun Landern nahmen teil.

Um die Teilnehmer zu finden, wurden
Wohltatigkeitsorganisationen, Selbsthilfegruppen, NGOs,
Hiv-online-Communities und soziale Medien (Facebook /
Instagram / Twitter) in den beteiligten Landern
eingebunden. Der Fragebogen wurde von ViiV Healthcare
in Zusammenarbeit mit GfK UK Limited and anhand der
Beratung durch ein unabhdngiges Steering Committee von
HIV-Behandlern und Aktivisten entwickelt. Die Ergebnisse
der Umfrage sind Eigentum von ViiV Healthcare und
werden, sofern angenommen, bei zukinftigen Kongressen
prasentiert werden.
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Zinc code: VIIV/COM/0006/17
Date of preparation: September 2017

Vii

Healthcare

30



