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GLOSSAR

ART (Antiretrovirale Therapie)

FLHIV

Komorbiditat

MLHIV

PLHIV

Polypharmazie

QoL (Quality of life)

Medikamente zur Behandlung oder Pravention einer HIV-Infektion

Frauen’, die mit HIV leben (Frauen™ bezieht sich dabei auf
alle Personen, die sich unter der Bezeichnung ,Frau” definieren
und/oder sich sichtbar gemacht sehen.)

Auch: Begleiterkrankung. Eine Erkrankung, die
gleichzeitig mit einer anderen Erkrankung auftritt

Manner’, die mit HIV leben (Manner” bezieht sich dabei
auf alle Personen, die sich unter der Bezeichnung ,Mann"
definieren und/oder sich sichtbar gemacht sehen.)

Personen, die mit HIV leben

Die Einnahme vieler verschiedener Medikamente
(in der Positive Perspektiven 2 Studie definiert
als Einnahme von funf oder mehr Tabletten
pro Tag oder Einnahme von Medikamenten fur
funf oder mehr gesundheitliche Probleme)

Lebensqualitat

AN
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ORWORT

Die Versorgung von Menschen mit HIV entwickelt sich stetig weiter. Dank der Innovationen
in der antiretroviralen Therapie (ART) ist HIV mittlerweile zu einer chronischen Erkrankung
geworden und PLHIV haben eine ahnliche Lebensenwartung wie HIV-negative Menschen.

Zwar bleibt immer noch viel zu tun, um einen weltweiten Zugang zu ART fur alle PLHIV
sicherzustellen, doch beim Erreichen der 90-90-90-Ziele von UNAIDS flr 2020 sind bereits
signifikante Fortschritte erzielt worden. Die UNAIDS-Ziele fur 2020 lauteten:

90 % aller PLHIV werden ihren HIV-Status kennen

Q0 % aller Personen mit einer diagnostizierten HIV-Infektion werden sich in medizinischer
Versorgung befinden und eine ART erhalten

90 % aller Personen, die eine ART erhalten, werden virologisch supprimiert sein

Mit den Veranderungen in der HIV-Versorgung hat sich der Fokus vom reinen Uberleben einer
HIV-Infektion hun hin zum gesunden Leben und Altern mit HIV verschoben. Dabei ist das
angestrebte Ziel eine Verbesserung der Lebensqualitat. Die Langzeit-Lebensqualitat entwickelt
sich zu einer entscheidenden Prioritat in der Versorgung von PLHIV - ein Ziel, das auch als ,die
vierte 90" beschrieben wird.

Es erfassen jedoch nur wenige internationale Studien die Erfahrungen von PLHIV Uber die
Virussuppression hinaus. Der zweite Teil der Studie Positive Perspektiven (Positive Perspektiven
2) ist eine der bisher groBten weltweiten Studien zu Einschatzungen von Patient’innen im
Bereich HIV. Die Positive Perspektiven 2 Studie orientiert sich an den Denver-Prinzipien und
dem darin formulierten Ziel der sinnvollen Einbindung von PLHIV in die HIV-Versorgung. Somit
ist die Studie in der Lage, Perspektiven und Meinungen einer vielfaltigen Gruppe von PLHIV aus
vielen Regionen weltweit aufzuzeigen.

Die Einschatzungen von Patient’innen aus der Positive Perspektiven 2 Studie sind Informationen
aus erster Hand. Sie zeigen, inwieweit Versorgung und Behandlung auf die Gesundheit und das
Wohlbefinden von PLHIV jenseits der Virussuppression wirken und geben detaillierte Einblicke
in die Herausforderungen, welche die Lebensqualitat von PLHIV beeinflussen.

Da die meisten PLHIV mittlerweile eine normale Lebenserwartung haben, kann ein
gemeinschaftlicher und ganzheitlicher Ansatz in der HIV-Versorgung, der die kontinuierliche
Kommunikation zwischen PLHIV und Arzt'innen erleichtert, dazu beitragen, die Gesundheit und
Lebensqualitat der Menschen enorm zu verbessern.

Leiter von Peer Learning, Partnerships
& Policy, Positively UK; Mitbegrinder
des Bloomsbury Patients Network;
Community-Reprasentant fur NHIVNA,
London HIV Clinical Forum und London
Fast Track City Leadership Group
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& DIESEN
REPORT

Aufbauend auf den Erkenntnissen der ersten Positive
Perspektiven Befragung (Positive Perspektiven 1),
die im Jahr 2017 durchgefuhrt wurde, stellt dieser
Report die Ergebnisse des zweiten Teils der Positive
Perspektiven Studie vor (Positive Perspektiven 2). Es
wird untersucht, wie PLHIV ihre eigene Gesundheit
einschatzen und wie das Leben mit HIV ihren Alltag
sowie ihren Blick auf die Zukunft beeinflusst. Weitere
Untersuchungsschwerpunkte sind das Verhaltnis zu
Arzt'innen und die Interaktion mit ihnen sowie die
individuellen Erfahrungen mit der ART.

Die tiefgreifenden Erkenntnisse aus dieser Studie
konnen dabei unterstutzen, die unerfullten Behandlungs-
bedurfnisse und die Herausforderungen, denen
Menschen mit HIV begegnen, zu adressieren und somit
Zu einer verbesserten Lebensqualitat beitragen. Alle
Ergebnisse in diesem Report stammen ausschlieBlich
von den an der Studie beteiligten PLHIV.



POLYPHARMAZIE

Gleichzeitige Einnahme
unterschiedlicher Medikamente

35%

Machen sich Sorgen
Uber Langzeiteffekte
der HIV-Medika-
mente

35% (42/120) der PLHIV
in Deutschland machen
sich Sorgen aufgrund
der Langzeiteffekte ihrer
HIV-Medikamente !

22
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45 %

Sind besorgt wegen der
vielen Medikamente

45% (54/120) der PLHIV in
Deutschland beflrchten,
dass sie mit zunehmendem
Alter mehr Medikamente
nehmen werden?*

EIN OFFENER U.
AKTIVER DIALOG

51%

Hatten gern mehr
Mitsprache

51% (61/120) aller weltweit
befragten PLHIV méchten gern
mehr in die Entscheidungen
rund um ihre HIV-Therapie
einbezogen werden.?

WICHTIGE ERGEBNISSE

Die Ergebnisse der Positive Perspektiven 2 bestatigen die Wichtigkeit eines ganzheitlichen Ansatzes in der
HIV-Versorgung. Mundige PLHIV, die einen offenen und aktiven Dialog pflegen und Entscheidungen gemein-
sam mit ihren Arzt'innen treffen, berichten mit groBerer Wahrscheinlichkeit, dass sie eine Viruslast unter der
Nachweisgrenze sowie — noch wichtiger — eine hohere Lebensqualitat haben.

NICHT NACHWEISBAR =
NICHT UBERTRAGBAR (N = N)

71%

\X/issen Uber
n = n Bescheid

Diejenigen PLHIV, die von

ihren Behandelnden Uber n = n
informiert wurden (85/120), hatten
im Vergleich zu denen, die nicht
informiert worden waren, bessere

gesundheitliche Resultate?




NICHT ERFULLTE
BEDURFNISSE HIV UND FRAUEN*

®
52%9) [47%) [ )

(62/120) (56/120)
fuhlen sich durch verstecken inre 65% (32/49) der FLHIV in Deutschland
ihre Tabletten taglich  HIV-Medikamente berichten, dass sie durch die Arzt'innen
an die eigene HIV- Uber n = n informiert wurden. Dagegen
Infektion erinnert.4 stehen 35 % (17/49) FLHIV, die nicht iber

n = n informiert wurden.?

GESUND ALTERN
M IT HIV BEDENKEN

1/4

Nahezu ein Viertel (23 %, 161/599) 53% (335/632) der vorbehandelten und 84 %
der PLHIV weltweit, die 50 Jahre (56/67) der neu infizierten” PLHIV ab 50 Jahren
oder alter sind, berichten Uber scheuten sich, mit den Arzt’innen Uber ihre
suboptimale Gesundheit in allen Probleme, auch im Zusammenhang mit der
Bereichen (physisch/mental/ Therapie, zu sprechen.®

sexuell/insgesamt) s

“ Neu infiziert war in dieser Studie definiert als Diagnose frihestens im Januar 2017.
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einem internationalen,
multidisziplinaren Gremium
von HIV-Expert'innen
durchgefuhrt. Zu den
Teilnehmenden gehdrten
PLHIV, Vertreterinnen
von Community-Support-
Gruppen und HIV-
Behandler’innen.

Das Advisory-Komitee trug

mafBgeblich zur Entwicklung

der Studienthemen

bei und beteiligte sich
an der Analyse und
Kommunikation der
Positive Perspektiven 2
Studienergebnisse.

EXPERT*INNEN

3 b
- H ‘ [
| ]
7 Nilh
\Wogh e el .
f@’ “ s o 0
- 4 i 4 .
~Ly 4

Brent Allan

Senior Advisor, Policy
and Programs for ICASO
in Toronto (Kanada);
Mitgrtnder des Positive
Leadership Development
Institute Australien/
Neuseeland

Pholokgolo Ramothwala
Direktor und Grunder

von Positive Convention;
Journalist und Autor

Bruce Richman
Grundungsvorstand und
Direktor der Prevention
Access Campaign;
Grundervon U = U (n =n)

Siegfried Schwarze
Mitglied von EATG

und ECAB; Mitglied von
DAGNA und DAIG

N <

Garry Brough

Diego Garcia Morcillo
Direktor des Sevilla

Leiter von Peer Learning,
Partnerships & Policy, Posi- Checkpoint; Mitglied der
tively UK; Mitbegrtinder des EATG Fast Track City
Bloomsbury Patients Network; Leadership Group
Community-Reprasentant fur

NHIVNA, London HIV Clinical

Forum und London Fast Track

City Leadership Group

Giulio Maria Corbelli
Community Engagement
Project Manager bei HVTN;
Mitglied von EATG, ECAB und

Policy Working Group; Mitglied

des Direktoriums von PLUS,
dem italienischen Netzwerk
fur LGBT PLHIV;
freier Journalist

Anton Eremin

Infektiologe am Regionalen
AIDS-Center in Moskau;
HIV-Berater, AIDS.CENTER
foundation

David Hardy
Professor der Medizin,
Division of Infectious Diseases
an der Johns Hopkins
University School of Medicine;
Vorsitzender im Vorstand von
HIVMA und AAHIVM

Marvelous Muchenje
Marvelous Muchenje
Manager, Community
Relations & Communications,
ViiV Healthcare, Kanada;
Journalistin

Keita Kambara

Mitglied des Japanese
Network of People living with
HIV/AIDS JANP) Plus

Pascal Pugliese

Erika Castellanos
Programmdirektorin bei GATE,
Mitglied der Community,
Rights and Gender Advisory
Group; Mitglied im Board des
Global Fund; Mitglied des ViiV
Positive Action Strategic
Advisory Council

Marta McBritton

Prasidentin und Mitbegrunderin
des NGO Barong Cultural Institute:
Mitglied des Direktoriums des
AIDS-Forums der Provinz Sao
Paulo

Prasident der COREVIH Paca
Est (Coordination of the Fight
Against HIV and STIs); Kliniker,
Klinische Virologie der CHU
Nizza

08



Positive Perspektiven 2 ist eine internationale Querschnittstudie, die in den gleichen Landern wie die Vorgangerstudie
Positive Perspektiven 1 durchgefuhrt wurde. Zusatzliche Lander in dieser zweiten Studie sind Sudafrika sowie weitere
Lander in Lateinamerika und der Region Asien-Pazifik.

Insgesamt haben an der Studie 2.389 Personen mit HIV
im Alter von 18 bis 84 aus 25 Landern teilgenommen.

Russland (n=150)

USA (n=400), Kanada (n=120) UK (n=123), Frankreich (n=120), Deutschland
Die Studie wurde zwischen April 2019 und Januar 2020 (n=120), Italien (n-120), Spanien (n=120). Portugal
durchgefiihrt. Einige Ergebnisse in diesem Report basieren (n-60), Schweiz (n-55). Niederlande (n-51),
auf einer Interimsanalyse, die im September 2019 auf Basis Republik Irland (n-50), Osterreich (n-50),
der Daten von 2.112 Teilnehmenden durchgefuihrt wurde. Belgien (n=50). Polen (n-50)

Der groBte Teil der Ergebnisse beruht auf den Daten aller
2.389 Teilnehmenden.

Die Studie beabsichtigte in jedem Land einen Querschnitt der Sudafrika (n= 179)

PLHIV zu erfassen. Die Teilnehmenden wurden mit folgenden Australien (n-120), Japan (n-75),
Mitteln rekrutiert: Taiwan (n-55), China (n-50),
Sudkorea (n=50)
Bestehende Panels von PLHIV Mexiko (n-63), Brasilien (n-58),
Weiterempfehlungen der Befragten Argentinien (n-50), Chile (n-50)

Zusammenarbeit mit nationalen
Wohltatigkeitsorganisationen
PLHIV-Selbsthilfegruppen und
Nichtregierungsorganisationen (NGOSs)
HIV-Onlinecommunitys

Bewerbung der Studie Uber Social-Media-Netzwerke

PLHIV konnten an der Studie teilnehmen, wenn sie 18 Jahre

oder alter sowie HIV-positiv waren und zum Zeitpunkt der
Befragung eine ART erhielten.
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/éOLYPHARMAZIE

Gleichzeitige Einnahme
unterschiedlicher Medikamente

Dank der Fortschritte in der HIV-Therapie hat mittlerweile die
Mehrzahl der PLHIV, die Zugang zu ART haben, eine hormale
Lebenserwartung. Damit steigt auch die Wahrscheinlichkeit
der ,Polypharmazie” (in der Positive Perspektiven 2

definiert als Einnahme von funf oder mehr Tabletten pro

Tag oder Einnahme von Medikamenten fur funf oder mehr
gesundheitliche Probleme) - eine Situation, in der eine Vielzahl
von Medikamenten bendtigt wird, um weitere gesundheitliche
Probleme wie Begleiterkrankungen (Komorbiditaten) zu
behandeln. Polypharmazie kann dazu fUhren, dass die
Medikamente aufgrund der groBen Anzahl weniger zuverlassig
vom Patienten eingenommen werden (verminderte Adharenz)
sowie das Risiko schwerwiegender Nebenwirkungen erhohen.”

Positive Perspektiven 2 untersucht das Verhaltnis zwischen
Polypharmazie und allgemeiner Lebensqualitat. Die
Ergebnisse machen auch deutlich, dass bei steigendem
Behandlungsbedarf eine kontinuierliche Kommunikation
zwischen PLHIV und Arzt'innen entscheidend ist. Ein
proaktiver Behandlungsplan, der alle notwendigen
Therapien berucksichtigt, kann eine ganzheitlichere
Versorgung bewirken und sich letztendlich auch positiv
auf den Gesundheitszustand der PLHIV auswirken ®



Kapitel 01

Positive Perspektiven 2 belegt, dass viele Die Lebensqualitat sollte durch die Einnahme von
PLHIV in der Studie neben der ART noch Medikamenten nicht beeintrachtigt werden. Die
mindestens ein weiteres Medikament Ergebnisse der Positive Perspektiven 2 zeigen, dass
einnahmen oder sogar Polypharmazie PLHIV in Deutschland sich Sorgen daruber machen,
nannten: welche Folgen die Polypharmazie haben konnte:

45 %
24 % ©

82 % 35%

Gesamtpravalenz 82 % aller befragten 35% der PLHIV (42/120)  45% der PLHIV (54/120)
der Polypharmazie PLHIV weltweit in Deutschland in Deutschland
in Deutschland. (1.731/2.112) gaben an, machen sich Sorgen waren besorgt
(29/120) dass sie mindestens uber moégliche dariber, mit
ein weiteres Langzeiteffekte der steigendem Alter
Medikament HIV-Medikamente. eventuell mehr
zusatzlich zur ART Medikamente
einnehmen.® nehmen zu

mussen.t



Wurden bestehende Begleiterkrankungen
statistisch berucksichtigt, zeigte sich in den
Ergebnissen der Positive Perspektiven 2
Studie auch, dass Polypharmazie mit einer
verminderten Lebensqualitat einhergeht.

Auch bei Teilnehmenden, deren Viruslast 0
nach eigenen Angaben supprimiert war,
wurde Polypharmazie mit einer geringeren

Therapiezufriedenheit und schlechteren )

e - PSS PLHIV in Deutschland
gesundheitlichen Ergebnissen assoziiert. sind offen fiir eine ART mit
Im Gegensatz dazu war die optimale weniger Wirkstoffen
Allgemeingesundheit weltweit bei PLHIV
ohne Polypharmazie um 16 % hoher als
bei denen mit Polypharmazie (63% vs.

47 %) — und zwar unabhangig von der
virologischen Suppression.®

65 % der deutschen PLHIV (78/120) waren
dazu bereit, auf ein Behandlungsschema
mit weniger antiretroviralen Medikamenten
umzustellen, solange ihre Viruslast

supprimiert bleibt.?



Kapitel 01 Bei den Studienteilnehmer’innen, die
bereits zwei Jahre oder langer mit einer
HIV-Infektion lebten (n = 1.841), haben

zwischen dem Therapiebeginn und

dem folgende
drei Behandlungsprioritaten am starksten
zugenommen:

Die drei wichtigsten Grunde fur
eine Therapieumstellung waren die
Verminderung von:®

Die Langzeitfolgen der HIV-Therapie
moglichst gering halten - Anstieg um 16 %
(44 % vs. ).

Die Zahl der HIV-Medikamente so
gering wie moglich halten -
Anstieg um 15% (34 % vs. ).

Nebenwirkungen vermindern -
Anstieg um 12% (55 % vs. ).0
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(697/1.550)
(542/1.550)
Anzahl der
(418/1.550)

Diese Frage wurde von den Teilnehmenden
beantwortet, deren Therapie schon einmal umgestellt
worden war. (n = 1.550)




_|;I WICHTIG ZU WISSEN

Fir Menschen mit HIV ist es wichtig, gemeinsam mit
ihren Arzt'innen friihzeitig sicherzustellen, dass ihre sich
entwickelnden Bedurfnisse im Bezug auf die Behandlung
sowie auch andere Gesundheitsprobleme in der Planung
berucksichtigt werden.

PLHIV sollten ermutigt werden, Sorgen rund um ihre
Lebensqualitat ebenso wie aktuelle und zukunftige
Therapieerfordernisse im Arztgesprach zu thematisieren.

Weitere Informationen zur Positive Perspektiven 2 Studie unter
www.livlife.de
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Die Suppression des HI-Virus ist das wichtigste Ziel der HIV-Behandlung.
DarUber hinaus kdnnen PLHIV aber gemeinsam mit ihren Arzt'innen auf eine
Versorgung hinarbeiten, die auch physische und emotionale Bedurfnisse
bertcksichtigt und hilft, die Lebensqualitat zu verbessern.

Dieser allumfassende Ansatz, der auch die Unterstutzung durch andere
PLHIV mit einbezieht, wird auch als ganzheitliche oder ,holistische
Versorgung"” bezeichnet. Ein offener und aktiver Dialog zwischen
Behandelnden und Patient’innen, erganzt durch die Unterstutzung
von anderen PLHIV sowie Community-Gruppen, versetzt Menschen
mit HIV in die Lage, ihren Lebensstil, ihre Behandlungswunsche
und auch -sorgen anzusprechen und so mit inren Arzt'innen beim
Management ihrer HIV-Infektion besser zusammenzuarbeiten.+©

Die Ergebnisse der Positive Perspektiven 1 Studie haben
gezeigt, dass offene Diskussionen mit den Arzt'innen dazu
beitragen, dass PLHIV ihr Mitspracherecht in der Behandlung
erkennen und sich hinsichtlich ihrer Therapiemoglichkeiten
aufgeklart und informiert fUhlen.* Die Positive
Perspektiven 2 Studie bestatigt diese Ergebnisse: Eine
enge Zusammenarbeit zwischen Behandelnden und
PLHIV ist mit einer signifikant besseren Entwicklung
der Gesundheit assoziiert und eine Verbesserung der
Kommunikation zwischen PLHIV und Arzt'innen kann
helfen, eine hdhere Lebensqualitat (auch bekannt als
die ,vierte 90") zu erreichen.?



Eine enge Zusammenarbeit zwischen PLHIV
und Arzt'innen war mit einer signifikant besseren
Entwicklung der Gesundheit assoziiert:®

(1.847/2.389) gaben an,

mindestens ein Thema nur 0
ungern im Arztgesprach zu 0

diskutieren.®

51 o/o (61/120) der deutschen Befragten

winschten sich mehr Mitsprache
bei ihrer HIV-Therapie.?

Die wichtigsten Themen rund um die HIV-Therapie bei PLHIV (n = 1.841),
die seit mindestens zwei Jahren mit der Infektion leben, waren:
— Sorgen rund um Nebenwirkungen (67 %, 1.234/1.841)

— Langzeiteffekte von antiretroviralen Medikamenten

PLHIV, die die Zusammenarbeit )
- als eng einstuften (60%, 1114/1.841)

- ELLSHg'\e/'riﬂ'ge gie gusammenarbett 1 / 3 Dennoch war der Anteil derer, die eine Diskussion

Optimale Allgemeingesundheit

Therapiezufriedenheit

(456/813)
(334/756)
(716/813)

(340/7506)

dieser als wichtig eingestuften Probleme mit ihren
Arzt'innen als unangenehm einstuften, hoch (32%
[400/1.234] und 38% [426/1.114]) 8






Kapitel 03
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NICHT NACHWEISBAR =
NICHT UBERTRAGBAR
(N=N)

Wenn Menschen mit HIV eine ART erhalten und

,unter der Nachweisgrenze" sind bzw. das Virus ,nicht
nachweisbar" ist (eine Viruslast < 200 Kopien/ml), kbnnen
sie ihre Sexualpartner nicht mit HIV anstecken. Die
wichtigsten Studien zu diesem Thema, die PARTNER-
Studien, werteten mehr als 135.000 Sexualkontakte ohne
Kondom aus, bei denen ein/e Partner’in HIV-positiv und
der/die andere HIV-negativ war.*>3

Die Ergebnisse zeigen, dass es in keinem Fall zu einer
Ubertragung von HIV kam, wenn die/der HIV-positive
Partner’in eine nicht nachweisbare Viruslast hatte:
»hicht nachweisbar = nicht Gibertragbar (n = n)"* oder
auf Englisch: ,Undetectable = Untransmittable
(U=U)" 213



Kapitel 03 Fur Arzt'innen gibt es noch weiteren Ansporn, PLHIV Uber n = n zu informieren:
Die Daten der Positive Perspektiven 2 Studie zeigen unter denjenigen, die von

ihrer/m Arzt'in auf n = n aufmerksam gemacht wurden, eine direkte Korrelation
mit einem verbesserten Gesundheitszustand:

PLHIV in Deutschland, die Uber n = n informiert wurden (71%, 85/120), hatten hier
im Vergleich zu denjenigen, die nicht von ihren Arzt'innen informiert wurden,
bessere Ergebnisse3 In der gesamten Studie hatten informierte PLHIV auBerdem
in vielen weiteren Bereichen bessere Ergebnisse:*°

77 %

Q00

61%

(=]
o~
F
LD

In Deutschland wurden 71 %
(85/120) der PLHIV in der Studie
von ihren Arzt'innen ubern =n
informiert.3

Virologische Kontrolle (eigene Angabe)

(1.220/1.588)
Optimale Allgemeingesundheit

Therapiezufriedenheit
(967/1.588)

(1.201/1.588)
Optimale Adharenz

(1.266/1.588)
Sexuelle Gesundheit

Mentale Gesundheit
(815/1.588)

(548/801)
(093/1.588)

Von den Behandelnden Uber n = n informiert

Nicht von den Behandelnden Uber n = n informiert




;|I WICHTIG ZU WISSEN

Im Rahmen eines offenen und aktiven Dialogs
zwischen Behandler’innen und PLHIV kann die
Information uber n = n durch die Arzt'innen
dazu beitragen, die Gesundheit und die
Lebensqualitat der PLHIV zu verbessern.

Weitere Informationen zur Positive Perspektiven 2 Studie unter
www.livlife.de
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Kapitel 04

NICHT ERFULLTE
BEDURFNISSE
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AICI-_I_T ERFULLTE
BEDURFNISSE

FrUher zielte die HIV-Therapie ausschlieBlich darauf ab, das
Virus zu unterdrlcken. Mit den Veranderungen in der HIV-
Versorgung hat sich der Fokus nun aber vom reinen Uberleben
hin zum gesunden Leben und Alterwerden mit HIV verschoben.
Dabei ist das ubergeordnete Ziel eine Verbesserung der
Lebensqualitat.

Um Menschen mit HIV dabei zu helfen, ein langes, gluckliches
und gesundes Leben zu fuhren, ist es wichtig, ihre besonderen
Herausforderungen und deren Auswirkung auf inre
Lebensqualitat zu verstehen.

Der zweite Teil der Positive Perspektiven Studie untersucht
insbesondere, welche nicht erfullten Bedurfnisse es im Leben
von Menschen mit HIV gibt.



Kapitel 04 Ein groBer Teil der HIV-positiven Menschen sieht sich mit besonderen Herausforderungen konfrontiert:

fuhlen sich durch ihre verstecken ihre spuren Nebenwirkungen haben Angst davor, die

Tabletten taglich an die eigene HIV-Medikamente.# ihrer aktuellen Therapie* Einnahme zu vergessen.*
HIV-Infektion erinnert.*

92 %

(62/120)

Nachdem sich der Fokus der HIV-Therapie vom reinen Uberleben hin zum gesunden Leben und Alterwerden mit

HIV verschoben hat, ist es wichtig, auch die Veranderungen der eigenen Bedurfnisse hinsichtlich der HIV-Therapie
im Blick zu behalten.

Viele Menschen mit HIV sind der Uberzeugung, dass sie von Innovationen in der Behandlung profitieren kénnen.

QLD WLLLD COBOOOn)

glauben, dass Fortschritte

sind offen fir eine ART sind offen fur eine ART,
76 0/ in der HIV-Therapie ihre 65 0/ it weniger Wirkstoffen 46 0/ die nicht taglich
0 Gesundheit verbessern 0 0 eingenommen werden

werden. (91/120)* (78/120) muss. (55/120)%
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_|7I WICHTIG ZU WISSEN

Um eine hohe Lebensqualitat zu erhalten, ist es fur
Menschen mit HIV wichtig, ihre eigenen Bedurfnisse
zu kennen und diese auch zu auBern.

Wenn Bedurfnisse durch die aktuelle HIV-Therapie
nicht erfullt werden, kann ein offenes Gesprach
mit dem/der Arzt'in helfen.

Weitere Informationen zur Positive Perspektiven 2 Studie unter
www.livlife.de 27



Kapitel 05

IV UND
FRAUEN Y,




HIV UND
FRAUEN*

Aktuell sind weltweit mehr als die Halfte aller
mit HIV lebenden Menschen weiblich (52 %).15
Far Frauen® zwischen 15 und 44 Jahren ist
HIV/Aids weltweit die haufigste Todesursache.*

Positive Perspektiven 2 beleuchtet einige der
geschlechtsspezifischen Unterschiede in der
HIV-Versorgung von Frauen™ mit HIV (FLHIV)
verglichen mit der von Mannern® mit HIV (MLHIV).
Frauen™ mit HIV sehen sich dabei mit besonderen
Herausforderungen konfrontiert.




Kapitel o5 Frauen® mit HIV berichten insgesamt liber signifikant schlechtere
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(623/1.486)

Berichten,
(336/571)

dass sie virologisch supprimiert sind 59 0/

(1,155/1.486)

52 %

Berichten Uber Nebenwirkungen der ART

(609/1.486)

Gesundheitsergebnisse als MLHIV. Sie waren nach eigenen Angaben seltener
virologisch supprimiert und litten haufiger unter Nebenwirkungen:*

Trotz des Wunsches von 69%
der FLHIV weltweit (393/571)
mehr in die Versorgung
eingebunden zu sein, war es
einem signifikant hoheren
Anteil der FLHIV unangenehm,
mit den Behandelnden uber
Probleme im Zusammenhang
mit der Therapie zu sprechen.
Grunde hierfur:
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Kein Vertrauen
Angst, als ,schwierig*
eingestuft zu werden

(371/1.486)

Positive Perspektiven 2
zeigt, dass Frauen’, die von
ihren Arzt'innen Ubern = n
informiert wurden, davon
profitierten. Dennoch
gaben auch manche
Frauen” in Deutschland an,
nicht Bescheid zu wissen:3

O 00
AVAVAN

IRUAL

Nur 2 von 3 (65 %, 32/49)
der FLHIV in Deutschland
berichten, dass sie durch
ihre Arzt*innen Glber n = n
informiert wurden.
Dagegen stehen 17 Frauen®
(35%), die nicht Ubern =n
informiert wurden3




_|7I WICHTIG ZU WISSEN

Frauen™ mit HIV sehen sich anderen Herausforderungen
gegenuber als MLHIV. Es ist wichtig, diese Punkte zu
adressieren, um dazu beizutragen, die Gesundheit der
FLHIV zu verbessern.

Offene Diskussionen mit den Arzt’innen zu Therapie,
geistiger Gesundheit, Schwangerschaft und
Sexualleben konnen dazu beitragen, dass Frauen®
mit HIV sich bestarkt fuhlen und die Antworten
bekommen, die sie bendtigen, um mit ihrer HIV-
Infektion gut zu leben.

Weitere Informationen zur Positive Perspektiven 2 Studie unter
www.livlife.de
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Die Zahl der Menschen mit HIV, die 50 Jahre und alter sind, liegt weltweit
nach aktuellen Schatzungen bei fast 9 Millionen und steigt weiter.*®

Nicht alle PLHIV sind in der Lage, der Planung ihrer Zukunft oberste
Prioritat einzuraumen. Angesichts der steigenden Lebenserwartung
ist es fur PLHIV wichtig, kontinuierlich im Austausch mit ihren
Arzt’innen zu bleiben, um sich entwickelnde Bedrfnisse in der
Therapie zu erkennen und zu adressieren. Dies kann auch zu
einer besseren Gesundheit beitragen. Das ist vor allem wichtig,
da PLHIV mit zunehmendem Alter vergleichsweise gefahrdeter
fur mit dem Alter haufiger auftretende Komorbiditaten wie
Herz-Kreislauf-Erkrankungen, Typ-2-Diabetes, Nieren- oder
Lebererkrankungen, Osteoporose und auch verschiedene
Krebserkrankungen sind, als Nichtinfizierte.*

In dieser Studie berichtete weltweit nahezu ein
Viertel (23 %, 161/699) der PLHIV ab 50 Jahren
uber suboptimale Gesundheit in allen Bereichen
(physisch/geistig/sexuell/insgesamt).

Am starksten gefahrdet waren digjenigen, die Uber
zweil oder mehr Komorbiditaten, schlechte Adharenz,
Behandlungsunzufriedenheit oder gastrointestinale
Nebenwirkungen der ART berichteten.s



Kapitel 06

Therapieerfahrung

Kommunikationsprobleme konnen einer
Optimierung der Versorgung im Wege
stehen: Fast die Halfte der PLHIV ab

50 Jahren gab an, Schwierigkeiten dabei
zu haben, Probleme - auch solche, die
mit der Therapie zusammenhangen - bei
ihren Arzt'innen anzusprechen.®
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Neu diagnostiziert”
anzusprechen

(336/632)

(189/699)

30 %

Schwierigkeiten,

Wechselwirkungen
zuU thematisieren

(210/699)

* Als neu diagnostiziert waren die PLHIV
definiert, die nach dem Januar 2017
diagnostiziert wurden.
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Mit steigendem Alter verandern sich die Prioritaten

von PLHIV. Ein aktiver und offener Austausch zwischen
Patient’innen und Arzt’innen ist wichtig, um den sich
verandernden Bedurfnissen gerecht werden zu kénnen.

Wenn Behandlungsfragen (z.B. aufgrund der Einnahme
weiterer Medikamente) angesprochen werden, kann dies
dazu beitragen, die Lebensqualitat zu verbessern und
PLHIV auf ein gesundes Altern mit HIV vorzubereiten.

Weitere Informationen zur Positive Perspektiven 2 Studie unter
www.livlife.de



UFRUF ZUM HANDELN

COMMUNITY

Community-Organisationen und Peer-Gruppen konnen
PLHIV dabei unterstutzen, sich bei der Diskussion ihrer
individuellen Bedurfnisse jenseits der Nachweisgrenze
mit ihren Arzt'innen bestarkt zu fuhlen und dadurch ihre
Lebensqualitat zu steigern

ARZT*INNEN

. kbnnen fur ganzheitlichere Ansatze in der HIV-
Versorgung pladieren und diese umsetzen,
einschlieBlich MaBnahmen zur Steigerung der
Lebensqualitat von PLHIV

. kdnnen weiterhin regelmasig Fragen von PLHIV
zu Behandlung, Komorbiditaten und Polypharmazie
adressieren, um Angste und Sorgen von PLHIV zu
lindern

. kdnnen kontinuierlich die Vorteile einer dauerhaften
Virussuppression betonen, darunter insbesondere auch
n-n

PLHIV

PLHIV sollten sich ermutigt fuhlen, eine aktive Rolle bei
ihrer HIV-Behandlung zu ubernehmen. Sie sollten einen
offenen Dialog mit ihren Arzt'innen fuhren und kinftige
Plane sowie langfristige Gesundheitsbedenken - auch
zur Polypharmazie - diskutieren

GESUNDHEITSWESEN

Mitarbeitende des offentlichen Gesundheitswesens
kénnen Pflegestandards entwickeln, die es Arzt'innen
ermaoglichen, Lebensqualitat effektiv zu messen und
zu optimieren

Fachgesellschaften konnen sich fur eine Versorgung
uber die Virussuppression hinaus einsetzen,

diese anbieten und Initiativen entwickeln, die die
Lebensqualitat langfristig erhalten und optimieren

Aufklarungskampagnen kénnen unterstutzen, die

breite Bevolkerung uber n = n zu informieren, um
Stigmatisierung und Diskriminierung weiter abzubauen
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