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Forord

InfCareHIV ar ett kvalitetsregister som inkluderar mer an
99% av alla personer med hivdiagnos i Sverige.

| denna arsrapport beskrivs kvalitetsregistret InfCareHIVs
aktuella arbete och utveckling. Aktuella resultat baserade
pa data till och med ar 2021 presenteras. Aktuella
forskningsprojekt och publicerade vetenskapliga artiklar
redovisas samt fokusomraden for 2022/2023.
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Kapitel 1. Inledning

Sammanfattning

Kvalitetsregistret InfCareHIV inkluderar alla infektions och
barnmottagningar i Sverige som foljer personer som lever med hiv. Detta
innebar att >99% med hivdiagnos i Sverige ar inkluderade i InfCareHIV.
Omfattningen har validerats i jamforelse med bland annat
Folkhalsomyndighetens data. Kvalitetssakring och validering av data sker
regelbundet pa nationell niva med Datakvalitets Indexering dar InfCareHIV
graderas 4.9 pa en 0-5 gradig skala.

Sedan InfCareHIVs lansering har behandlingsresultaten for hivvarden i
Sverige successivt forbattrats och behandlingen har blivit mer likvardig i
hela landet. Med utgang fran InfCareHIV ar det mojligt pa nationell niva,
liksom pa klinikniva, att identifiera vilka individer/grupper som behdver mer
fokus och forbattringsatgarder.

Vid arsavlasning 2021 stod nastan alla (99%) som lever med hiv i Sverige
pa behandling varav 95% nadde behandlingsmalet, definierat som en
vélbehandlad hiv (<50 viruskopior/ml plasma efter &tminstone sex
manaders behandling). Behandlingsresultaten ar jamlik mellan kénen.
Antalet valbehandlade utlandsfodda ar 2% lagre jamfort med svenskfodda
(94% vs 96%), vilket motsvarar 2020 ars siffror. Man som har sex med mén
har bast behandlingsresultat sett till riket, 96,5% har valbehandlad hiv i
jamforelse med 94,5% for heterosexuellt infekterade och 91,6% for de som
fatt hiv via intravenost substansbruk. Aven om individer som fatt hiv via
intravendst substansbruk har ett ndgot sémre behandlingsresultat ar
resultatet ur ett internationellt perspektiv unikt gott.

Under 2021 har InfCareHIV uppdaterat sina stadgar samt
uppdaterat/kvalitetssakrat kvalitetsregistervariabler, blanketter for
datauttag for forskning samt patientinformationsblanketter. Arbetet med
en hemsida (infcarehiv.se) pabodrjades under hésten 2021 och
fardigstéalldes under varen 2022. Arbetet med integration av kemlab till
InfCareHIV har fortskridit, Region Orebro &r forst ut.

Under 2021 valde SKR ut ett pa InfCareHIV baserat forskningsprojekt som
gott larandeexempel for vardprogram, riktlinjer och rekommendationer.

Under 2021 publicerades sju vetenskapliga artiklar baserade pa
kvalitetsregisterdata, sex vetenskapliga artiklar baserade pa internationella
samarbeten och fjorton vetenskapliga artiklar baserade pa translationell
forskning som inkluderar kvalitetsregisterdata. Férnarvarande pagar
atminstone nitton forskningsprojekt som helt eller delvis baseras pa
kvalitetsregisterdata.

InfCareHIV har som mal att stodja patientforeningarnas arbete for att
synliggodra transpersoner med hiv i varden och i samhéllet. Konsidentitet
kan anges i InfCareHIV sedan hésten 2021 och under 2022 kommer en



forsta analys av hur behandlingsresultaten ser ut for denna grupp kunna
presenteras.

Under 2022 pabdrjar InfCareHIV ett projekt med digitala klinikbesok for
information om uppdateringar i InfCareHIV och for dialog om klinikresultat
och mojliga forbattringsomraden.

Arbetet med att nd det 4:e 95 malet (att 95% av patienterna uppger god
livskvalitet), liksom arbetet med integration av kemlabdata fortskrider
under 2022.

Forklaring av begrepp och forkortningar

e MSM: man som har sex med man

e PREM: Patient Reported Experience Measures (patientrapporterade
upplevelsematt)

e PROM: Patient Reported Outcome Measures (patientrapporterade
utfallsmatt)

e Valbehandlad hiv definieras som <50 viruskopior /ml plasma efter
atminstone sex manaders behandling

Historik

InfCareHIV startades ar 2003 med utgangspunkt fran hivvarden i
Stockholm och Goteborg. Sedan ar 2008 ar InfCareHIV nationellt.

Nationell styrgrupp

Styrgruppen bestar av tolv personer, varav fyra ar adjungerade, med en
geografisk spridning i landet.

Medlemmarna i styrgruppen representerar bade landsortskliniker och
universitetskliniker. Det finns en representant fran organisation for
personer som lever med hiv (Hiv-Sverige) och en representant fran
Infektionslakarforeningen. Styrgruppen har fyra arbetsgrupper: en lokal
arbetsgrupp for I6pande drenden, en arbetsgrupp for kvalitetsregistret, en
arbetsgrupp for teknisk utveckling av InfCareHIV, samt en arbetsgrupp for
handlaggning av forskningsrelaterade fragestallningar.

Registerhallare: Christina Carlander, Overlékare, PhD, Karolinska
Universitetssjukhuset, christina.carlander@regionstockholm.se

Huvudadministrator: Lena Mattsson, forskningssjukskoterska, Karolinska
Universitetssjukhuset, lena.m.mattsson@regionstockholm.se

Ordinarie ledamoter:

Anders Sénnerborg, Overldkare, Professor, Karolinska Universitetssjukhuset
anders.sonnerborg@regionstockholm.se

Magnus Gisslén, Overlékare, Professor, Sahlgrenska Universitetssjukhuset
magnus.qgisslen@infect.qu.se
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Johanna Brannstrom, Overlakare, PhD, S6dersjukhuset
johanna.m.brannstrom@regionstockholm.se

Fredrik M&nsson, Overlékare, PhD, Skanes Universitetssjukhus Malmo
fredrik. mansson@med.lu.se

Hans Norrgren, Overlédkare, Docent, Skénes Universitetssjukhus Lund
hans.norrgren@med.lu.se

Olof Elvstam, ST-lakare, PhD, Centrallasarettet Vaxjo
olof.elvstam@kronoberg.se

Sanne Hovmoller, Overléakare, PhD, Sunderby sjukhus
sanne.hovmoller@norrbotten.se

Adjungerade ledamaéter:

Asa Mellgren, Overldkare, PhD, Sahlgrenska Universitetssjukhuset,
Representant for 4:e 95 malet, asa.mellgren@varegion.se

Simon Blom, Representant for organisation for personer som lever med hiv,
ombudsman@hiv-sverige.se

Pernilla Albinsson, Sjukskoterskerepresentant, Karolinska
Universitetssjukhuset, pernilla.albinsson@regionstockholm.se

Styrgruppen hade arsméte 15/12-21. Till ny ordinarie ledamot valdes Olof
Elvstam, Infektionskliniken Vaxjo. Nya/reviderade stadgar presenterades av
Anders Sonnerborg och dessa bifdlls enhalligt. Nya/uppdaterade blanketter
for datauttag presenterades av Christina Carlander och godtogs enhalligt.
Revidering av aktuella kvalitetsregistervariabler presenterades av Christina
Carlander och godtogs. Budget redovisades av avgaende ledamot Veronica
Svedhem och godtogs enhalligt.

Datakvalitet

Inrapporteringshastighet

Malet ar att alla nydiagnostiserade hivpatienter ska anknytas till
InfCareHIV inom en manad fran diagnos. Labdata (hiv-rna och CD4/CD8)
inkluderas automatiskt fran lab. vid de storsta klinikerna i samband med
provtagning en-tva-tre ggr/ar. Vid mindre kliniker sker inmatning av dessa
varden ofta manuellt.

Anslutningsgrad
Anslutningsgraden ar 100%, 29 av landets 29 infektions och barnkliniker
som handlagger personer med hiv ar anslutna till InfCareHIV.


mailto:johanna.m.brannstrom@regionstockholm.se
mailto:fredrik.mansson@med.lu.se
mailto:hans.norrgren@med.lu.se
mailto:olof.elvstam@kronoberg.se
mailto:sanne.hovmoller@norrbotten.se
mailto:asa.mellgren@vgregion.se
mailto:ombudsman@hiv-sverige.se
mailto:pernilla.albinsson@regionstockholm.se

Tackningsgrad

Tackningsgraden ar >99% dvs mer dan 99% av individer med konstaterad
hivdiagnos ar anknutna till InfCareHIV. Denna siffra ar validerad
gentemot bland annat Folkhdlsomyndighetens data vid ett flertal
tillfallen, senast 2016. Aterkommande avstamningar med Smittskydd
Stockholm, senast ar 2020, har dven detta visat att antalet
smittskyddsanmalningar motsvarar antalet nya registrerade patienter i
InfCareHIV.

Kvalitetssakring och validering

Kvalitetssakring och datavalidering sker med hjalp av Datakvalitets
Indexering, DDM-Tool samt via manuell avstamning av
huvudadministrator.

o Datakvalitets Index ligger nationellt pa 4,9 pa en skala 1-5.
Avstamning sker regelbundet pa nationell niva och pa klinikniva.

e Distributed Data Management Tool (DDM-Tool). Framtagen i ett
europeiskt samarbete: European Network of HIV/AIDS Cohort
Studies. Mojliggor datadelning i europeiska samarbeten med
samtidig automatisk kvalitetssakringskontroll.

e Halsoenkaten (PREM och PROM) ar validerad och publicerad i
vetenskaplig tidskrift.

e Validering mot Dodsorsakregistret pagar.

Kvalitetsregistervariabler

Variabler som samlas in vid inskrivningen inkluderar kon vid fodseln,
konsidentitet, fodelseland, misstankt transmissionsvag, datum for forsta
positiva hivtest och misstankt land for transmission. Labdata som
uppdateras vid varje uppfoljningsbesok inkluderar hiv-RNA-nivaer och CD4-
cellantal. Start- och stoppdatum fér hiviakemedel, lakemedelsklass och
anledning till eventuell &ndring av lakemedelsregimer. Dédsdatum och
dbédsorsak. Data fran halsoenkaten och behandlade klinik inkluderas.
Forskningsdatabasen innehaller dven andra variabler, ej definierade som
kvalitetsregisterdata, sdsom resistensdata.

Enskilda klinikers nytta av InfCareHIV

En betydande orsak till den kompletta anknytningsgraden (alla vardande
enheter och >99% av patienterna) ar att InfCareHIV anvands vid praktiskt
taget alla moten mellan personer som lever med hiv och
lakare/sjukskoterska/kurator. Laboratorieresultat, aktuell behandling och
behandlingsresultat illustreras med hjalp av individuella grafer.



Med InfCareHIV &r det aven latt for vardpersonal att identifiera personer
med hiv som saknar uppfdljning inom varden under en viss tid och att se
vilka som inte nar behandlingsmalen.

CD4

*e

L 2
2]

tenofovir (TDF)
1 emiricitabin

| dolutegravi
Resistensanalys

Grafen visar det Kliniska beslutsstodet. Blatt ar CD4 i absoluta tal, rott ar viruskopior/ml
plasma. Vagrata boxar illustrerar lakemedelsbehandling.

PROM och PREM

Till InfCareHIV hor en hdlsoenkat som ger patientrapporterade resultat, sa

kallade Patient Reported Outcome Measures (PROM) och Patient Reported
Experience Measures (PREM). Detta &r ett viktigt verktyg for att sakerstélla
langsiktig halsa och forbattra livskvaliteten for personer som lever med hiv.

Enkaten anvands till att vardera sjalvrapporterad fysisk, psykologisk och
sexuell hdlsa, Enkaten innehallen dven fragor om hur val man kommit ihag
att ta sin hivbehandling och upplevda biverkningar samt rokningsanamnes.
Svaren visas i realtid och diskuteras med vardpersonal i samband med
aterbesoket. Enkaten ar utvecklad i samrad med hivorganisationen Hiv-
Sverige och lakare/sjukskoterskor vid infektionskliniker i Sverige. Den ar
validerad och publicerad i vetenskaplig tidskrift (1).
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Kvalitetsindikatorer och malnivaer

WHO har upprattat de sk 95-95-95 malen for global hivvard. Detta innebar
att 95% av hivbéarare ska vara diagnostiserade (dvs morkertal <5%), 95%
ska sta pa hivbehandling och av dessa ska 95% vara vélbehandlade.
Antalet odiagnostiserade med hiv i Sverige ar inte sakert klarlagt men
beddms ligga <10%. Tva pagaende studier har som malsattning att
forbattra estimeringen. De Ovriga tva malen nar svensk hiv-sjukvard redan,
se aktuella resultat i kapitel 2.

Trots goda behandlingsresultat har personer med hiv rapporterat sankt
livskvalitet och halsa i internationella studier. Ar 2018 fattade InfCareHIVs
styrgrupp ett beslut att arbeta for ett 4:e 90-mal, sedermera uppgraderat till
4:e 95-mal, som fokuserar pa forbattrad livskvalitet for personer med hiv.
For att forbattra livskvalitet och hélsa avsags fordjupning géllande tva
fokusomraden; samsjuklighet och halsorelaterad livskvalitet. Malet &r att
95% av patienterna ska erbjudas att besvara halsoenkéaten en gang arligen.
Detta for att fa ett matt pa PREM och PROM och som ett redskap for
vardpersonalen att bemota och handldagga nedsatt fysiskt och psykiskt
maende i patientgruppen. Ett annat mal ar att 95% av patienterna ska
erbjudas ett hdlsosamtal arligen for rad om till exempel kost och motion.
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Samverkan med patientorganisationer

Exempel pa samverkan med patientorganisationer
e Representant for organisation for personer som lever med hiv (Hiv-
Sverige), ar adjungerad till styrgruppen

e Sammanstallningar fran InfCareHIV och forskningsresultat
presenteras regelbundet pa av patientorganisationerna organiserade
seminarier/webinarier.

e Representanter fran InfCareHIV foreladser regelbundet vid
patientforeningarnas medlemsmaoten om de @mnen som
patientgruppen eftersoker.

Samverkan med myndigheter

Exempel pa samverkan med Folkhalsomyndigheten (Fohm)

e InfCareHIV bistar med datasammanstéllningar for rapporter till bl.a
ECDC, FN, UNAIDS, Agenda 2030, WHO, OECD, Ostersjb’samarbeten,
och Regeringskansliet. Detta da Fohm ofta saknar efterfrdgade data.

e InfCareHIVs tackningsgrad ar validerad gentemot Fohms data vid ett
flertal tillfallen, senast 2016.

Samverkan med andra kvalitetsregister

InfCareHIV samverkar med InfCareHepatit, PIDCare (primara
immundefekter), SWIBREG samt InfCareSprutbyte som alla anvander RealQ
som plattform med teknisk drift av Health Solutions AB. Registren har
kommit olika Iangt i sin utveckling, InfCareHIV &r dldst och ledande inom

gruppen.

InfCareHIV har aven aktuella forskningsprojekt tillsammans med
Lymfomregistret och med Nationella registret for obesitaskirurgi.

Samverkan med teknisk drift

InfCareHIVs tekniska plattform ligger pa RealQ. Driftansvarigt féretag ar
Health Solutions AB. Styrgruppen har ett ndara samarbete med Health
Solutions AB for optimering och utveckling av InfCareHIV.

Internationella samarbeten

InfCareHIV ar involverad i ett flertal internationella samarbetsprojekt som
beror langtidsuppfoljning av patienter med hivinfektion med avseende pa
behandlingseffekt, langtidsbiverkningar, resistens och andra associerade
sjukdomstillstand.

Exempel pa internationella samarbeten
InfCareHIV har samarbeten med foljande europeiska kohortstudier

e RESPOND (uppfdljning av integrashdmmare, en lakemedelsklass)

e EuResist (resistensdatabas)
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e CASCADE (primér hivinfektion)
e EuroSIDA (klinisk langtidsuppféljning)

e CARE (uppfdljning av behandingseffekt, jamforelse Vasteuropa -
Osteuropa/Ryssland).

InfCareHIV anvander Electronic submission Tool (REST) for automatiserad
overforing av forprogrammerade variabler till samarbetspartners i
europeiska studier. Detta ar en forutsattning for att kunna delta i studier
med stora kohorter. Tidigare har REST anvants vid ett antal storre EU
finansierade europeiska projekt.

Samverkan med industrin

Lakemedelsindustrin kan anséka om sammanstallningar fran InfCareHIV,
tex hur manga patienter som star pa vilka lakemedel.

Landets storsta hivmottagningar; Karolinska Universitetssjukhuset,
Venhélsan och Sahlgrenska Universitetssjukhuset deltar regelbundet i
internationella lakemedelsprovningsstudier. Selektion av [ampliga
studiepatienter sker genom InfCareHIV.

Vidare samarbetar InfCareHIV, lakemedelsindustrin och Health Solutions
AB i projekt som beframjar utvecklingen av InfCareHIV och patientvarden
sdsom ett pagaende hivtestningsprojekt fér att minska andelen med sen
hivdiagnos.

Kapitel 2. Resultat fran arsavlasning 2021

Personer som lever med hiv i Sverige

Vid arsskiftet 2021/2022 foljdes 8289 personer som lever med hiv i
Sverige, varav 61% man och 39% kvinnor. Etthundrafyrtio barn och
ungdomar (0—-19 ar) som lever med hiv foljdes da vid landets barn och
infektionskliniker.

13
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Fodelseland

Majoriteten av personer som lever med hiv i Sverige ar fodda utomlands
(64%). En tredjedel ar fodda i Sverige och en tredjedel i Afrika s6der om
Sahara. Drygt tio procent ar fédda i Sydostasien, varav de flesta i Thailand.
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Andel anknutna personer per klinik

Majoriteten av patienterna lever i Sveriges tre storsta regioner; Stockholm
3886 (47%), Vastra Gotaland 1027 (12%) och Skane 922 (11%) patienter.
Demografin skiljer sig mycket at mellan de storsta klinikerna. Karolinska
Universitetssjukhuset (26% av patienterna) har en patientgrupp dér 71% ar
fodda utomlands och 65% har uppgett heterosexuell smittvag i jamforelse
med Venhalsan (19% av patienterna) dar 50% ar fédda utomlands och 79%
hor till MSM/bi.
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Kalmar =m 86
Kronoberg wm 95
Virmland wem 121
Norrbotten === 130 Rityta
Dalarna wem 133
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Grafen visar aldersférdelning (antal) bland personer med hiv i Sverige.
Majoriteten ar mellan 40 och 59 ar gamla.
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Andel behandlade 2010-2021

Sedan ar 2012 rekommenderas hivbehandling till alla oavsett
immunforsvarsniva (matt som CD4 tal). Enligt tidigare riktlinjer avvaktades
behandling till dess immunforsvaret sjunkit.

| grafen nedan ses andelen patienter pa behandling over tid, vid
arsavlasning 2021 stod 98,6% pa behandling.
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Fordelning mellan konen &r vasentligen densamma ar 2021, 98,9% av
mannen, och 98,1% av kvinnorna star pa behandling.

Andelen som star pa behandling av de som fatt hiv via intravendst drogbruk
ar nagot lagre (96,4%) jamfort med Gvriga transmissionvégar;
heterosexuella 98,6%, MSM/bi 99,6% 8 (se bild pa sidan 17). Antalet
obehandlade med CD4<200 (normalvérde >500) har sjunkit fran 13 till 8
individer.

Jamlik vard; andel vdlbehandlade 2021

| denna graf illustreras andelen (%) vélbehandlade personer ar 2021, dvs de
som nar behandlingsmalet (<50 viruskopior/ml plasma) efter minst sex
manaders behandling presenterat per klinik. Malet &r att alla kliniker ska na
>95% patienter med véalbehandlad hiv. Rikssnittet ligger pa 94,9% och
mellan klinikerna varierar andelen med valbehandlad hiv mellan 87,1% och
98,8%. Pa kliniker med ett fatal anknutna patienter kan enstaka patienter
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med behandlingssvikt fa ett stort genomslag i statistiken. Rikssnittet ligger
i ar pa vasentligen samma niva som ar 2020 (94,9 vs 94,3).
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Na&r vi i analysen tillater enstaka episoder av matbar virusniva (blip) upp till
150 viruskopior/ml plasma (ej smittsam niva) har alla kliniker utom tva sma
kliniker (med 45 respektive 16 behandlade patienter), natt efterfragat
behandlingsresultat dvs >95% har mindre an 150 viruskopior/ml plasma.

Andel valbehandlade 2010-2021
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Sedan 2014 har andelen valbehandlade patienter legat mellan 94% och 95%
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Andel vdlbehandlade per kon, transfusionsvag och
fodelseland

Andelen med valbehandlad hiv &r vasentligen densamma oavsett kon pa
riksniva, 95,1% av mannen och 94,6% av kvinnorna. Kénsidentitet kan anges
i InfCareHIV sedan hosten 2021 och resultat fordelat pa konsidentitet
kommer kunna redovisas i ndsta ars arsrapport.

Man som har sex med man har bast behandlingsresultat sett till riket,
96,5% valbehandlad hiv i jamforelse med 94,5% for heterosexuella och
91,6% for de som fatt hiv via intravendst substansbruk. Aven om individer
som fatt hiv via intravendst substansbruk har ett ndgot samre
behandlingsresultat har de ur ett internationellt perspektiv mycket goda
behandlingsresultat.
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Blda staplar representerar andelen (%) patienter med hivbehandling. Oranga staplar
representerar andelen (%) med valbehandlad hiv, <50 viruskopior/ml (VL=viral load).

Andelen utlandsfédda med behandling ar nagot lagre pa 97,6% jamfort med
svenskfddda 98,6%. Antalet vdlbehandlade utlandsfédda ar 2% lagre
jamfort med svenskfodda (94% vs 96%), vilket motsvarar 2020 ar siffror.
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Forskrivningstrender

Nedanstaende graf illustrerar fordelningen (%) av de olika
hividkemedelsklasserna. Majoriteten (64%) av patienterna star pa en
integrashammare, vilket ar rekommenderad forsta linjens behandling.

Fordelning lakemedelsgrupper (%)

52,2
233
9,3
I . : :

1 INI + 2NRTI 2 NRTI+ 1 NNRTI 2 NRTI + 1 Pl/booster 1INI+ 1 NRTI Ovr kombinatiner med

INI

Integrashdmmare (INI), nukleosid reverse transkriptashdmmare (NRTI), non-nukleosid
reverse transkriptashammare (NNRTI), boostrad proteashammare (PI/booster)

Foljande graf visar de vanligaste ldkemedelskombinationerna (%) vid
arsskiftet 2021/2022.
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I I I :

ABC/3TC/DTG TDF/FTC/DTG TAF/FTC/BIC TDF/FTC/EFV TAF/FTC/DTG  3TC/DTG

ABC/3TC/DTG: abakavir/lamivudin/dolutegravir, TDF/FTC/DTG: tenofovir
disoproxil/emtricitabin/dolutegravir, TAF/FTC/BIC: tenofovir alafenamide,
emtricitabin/biktegravir, TDF/FTC/EFV: tenofovir disoproxil/emtricitabin/efavirenz,
TAF/FTC/DTG: tenofovir alafenamide, emtricitabin/dolutegravir, 3TC/DTG:
lamivudin/dolutegravir

Foljsamheten till nationella behandlingsriktlinjer &r god. Referensgruppen
for Antiviral Terapi uppdaterade under 2021 de nationella
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behandlingsrekommendationerna (2). | de nya riktlinjerna rekommenderas
switch till lamivudin/dolutegravir for patienter utan kontraindikationer for
detta byte varfor en 6kning av denna kombination forvantas under 2022.

Patienter som inte uppfyller behandlingsmalet

Senaste hiv-rna>200 kopior/ml Etthundrafemtionio (2%) patienter
n=201 (2.4%) som statt pa behandling i minst

sex manader uppfyllde kriteriet for

behandlingssvikt (>200

Senast provtagen 2019 . .
eller tidigare Hivdiagnos 3r 2021 viruskopior/ml plasma).
lost-to follow-up n=31
i Av de som ej nadde

behandlingsmalet hade 24% levt
———— d hiv mer &n 20 &r (diagnos
Hivdiagnos ar 1983-2020 me g
Senast provtagen 2020-2022 1983_2000); 37% var
n=159 (2% diagnostiserade mellan 2001 och
2010 och 33% diagnostiserades

efter ar 2010, 6% saknade diagnosar.

77% var fodda utomlands, att jamforas med att 64% av den totala
populationen ar fodd utomlands. 57% hade heterosexuell smitta som
uppgiven transmissionsvéag (jmf 51% alla), 15% MSM/bi (jmf 32% av hela
populationen) och 9% via intravendst substansbruk (jmf 4% hela
populationen). Sammanfattningsvis var det vanligare bland det fatalet
personer med behandlingssvikt att vara fodd utomlands och att ha fatt hiv
via intravenost substansbruk jamfort med hela hivpopulationen.

Under 2021 diagnostiserades 124 personer med hiv. Av dessa hade 42%
gravt nedsatt immunforsvar (CD4<200). Saledes en storre andel gravt
immunnedsatta jamfort med 5-arsdata. Detta skulle kunna tala for att
risken for sen diagnos har 6kat under covidpandemin.

4:e 95% malet; PROM och PREM

Under covidpandemin har antalet besvarade halsoenkater minskat
dramatiskt. Detta p.g.a. hog belastning pa vardpersonalen och minskat
antal fysiska aterbesok. Under 2021 besvarades 2676 halsoenkater (154
tackade nej till deltagande) vilket var en 6kning med 402 enkater jamfort
med &r 2020. Ar 2019 besvarades 3017 enkiter.

Av de som besvarade enkaten under 2021 var 70% man, vilket ar en
Overrepresentation m.h.t. att 61% av populationen ar man.

Majoriteten av de som besvarade enkéaten var ndjda med sin fysiska halsa,
kvinnorna var oftare néjda an mannen (64% vs 60%).
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Kvinna Man

[- Missnojd [ Nojd I avstar fraga

FYSISK HALSA. N&jd: Mycket néjd/néjd. Missnéjd: Ganska nojd/ganska
missndjd/missnojd/mycket missndjd

Mannen som besvarat enkaten var oftare ndjda med sin psykiska hélsa an
kvinnorna (64% jamfort med 61%).

Kvinna Man

| Missnod NN Noid NN avstér fraga

PSYKISK HALSA. N&jd: Mycket nojd/néjd. Missnéjd: Ganska ndjd/ganska
missnodjd/missnojd/mycket missnojd

En st6rre andel av kvinnorna (52%) var ndjda med sin sexuella hélsa jamfort
med ménnen (44%). Dock var det en storre andel av kvinnorna som valde
att inte svara pa fragan (15% vs 6%).
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Kvinna Man

| NN Missnoid  NENEEE Nod  NENEEM avstar fragan

SEXUELL HALSA. N6jd: Mycket ndjd/ndjd. Missndjd: Ganska ndjd/ganska
missnojd/missnojd/mycket missndjd

Av de som besvarat enkaten uppger 10,5% att de upplever biverkningar av
sin hivmedicinering vilket ar en minskning fran 12% ar 2020.

Pa fragan "Hur nojd ar du med varden” sa svarar nastan alla att de &ar nojda
med varden pa hivmottagningen (93%), det ar ingen skillnad mellan kénen.

Kvinna Man

|_ Missnojd [ Nojd I avstar fragan

Vardnéjdhet. NGjd: Mycket n6jd/ndjd. Missnojd: Ganska néjd/ganska
missnojd/missnojd/mycket missndjd

Majoriteten ké@nner sig dven delaktiga i planeringen av varden (80%, oavsett
kon, instammer helt pa fragan "Kéanner du dig delaktig i planeringen av
varden). Det ar viktigt att podngtera att det for vardgivaren ej ar mojligt att
se den enskilda individens svar pa fragorna angaende nojdhet med varden.
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Betydligt storre andel av mannen som besvarat enkaten ar eller har varit
rokare jamfort med kvinnorna (55% vs 30%).

Kvinna Man

| Acric NN J:  EEEEE Siuta |

Rokning. Aldrig/Ja/Slutat

Fokus for 2022/2023 &r att fler patienter ska erbjudas besvara
halsoenkaten med uppfoljande aterkoppling. Se Fokusomraden Kapitel 4,
sida 24.

Sen hivdiagnos under de senaste fem aren

Under de senaste fem aren har 1480 individer fatt hivdiagnos. Av dessa fick
470 individer (32%) sin diagnos mycket sent dvs immunforsvaret var gravt
nedsatt (CD4<200). 172 individer (12%) fick aids-diagnos i samband
med/néra anslutning till hivdiagnos under de senaste fem aren.

Under 2021 diagnostiserades totalt 124 personer med hiv varav >40% hade
CD4<200 dvs ett gravt nedsatt immunforsvar vid hivdiagnos.
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Grafen illustrerar férdelning av CD4-tal vid hivdiagnos for de som diagnostiserades med hiv
under 2021. Blatt %, orange antal.
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Kapitel 3. Kvalitetsforbattring och
Utvecklingsprojekt under 2021

Forbattringsarbete utvalt av SKR som larandeexempel

SKR uttryckte varen 2021 6nskemal om att fa in goda exempel pa
kvalitetsregisterforskning som bidrar till att utveckla vardprogram, riktlinjer
och rekommendationer. InfCareHIV bidrog med tva exempel varav ett; "Risk
for livmoderhalscancer och dess forstadier hos kvinnor som lever med och
utan hiv” (se Publikationer sida 18) blev utvalt som gott larandeexempel
och presenterades pa ett webinarium arrangerat av SKR i samarbete med
Vetenskapsradet den 10e november 2021. Projektet bidrog till ny kunskap
och darmed nya rekommendationer i saval det "Nationella
Vardprogrammet for cervixcancerprevention” som i “Nationella riktlinjer for
behandling av hivinfektion”.

Stadgar
Under 2021 har kvalitetsregistrets stadgar uppdaterats av styrgruppen.

Uppdatering
Under 2021 har styrgruppen genomfort ett arbete for
uppdatering/kvalitetssakring av foljande:

e kvalitetsregistervariabler
e blanketter for datauttag for forskning
e patientinformationsblanketter

HemSida R nfcaretiy Mgk
Under hésten 2021 pabdrjades R e N i

arbetet med en ny hemsida for
InfCareHIV. Hemsidan

|anserades | maJ 2022 InfCareHIV - heslutsstod,

. . s . kvalitetsregister och
(infcarehiv.se) och véander sig forskningsdatabas "
till patienter, vardgivare och R —

med hiv i Sverige och utgsr ett liniskt

anvandare av InfCareHIV, bt o s

forskare och allmanheten som

soker fakta om hiv. Hemsidan

ar framtagen i samarbete med patient/hivorganisationerna Hiv-Sverige och
Posithiva gruppen. Hemsidan finns idag pa svenska med en
sammanfattande sida pa engelska.

Integration kemlab

Under de senaste nio aren har InfCareHIV arbetat for direktoverforing av
biomarkorer fran kemlab till InfCareHIV for att pa basta satt anvanda
befintliga data i framst biverkningsmonitorerande syfte.

Under 2021 har arbetet fortskridit for integration av kemlab till InfCareHIV.
Region Orebro &r forst ut. Avtal kommer att krévas for varje region och
beslut tas lokalt. Malet &r att integrationen inkluderar alla Sveriges regioner.
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Plattform

Representant fran styrgruppen har under 2021 deltagit i referensgrupp
(som representerar alla Sveriges kvalitetsregister) som bistatt SKRs
utredning av strategi for registerplattformar.

Kapitel 4. Fokusomraden for 2022/2023

Klinikbesok

Under hosten 2022 paborjas ett projekt som planeras lI6pa under de
kommande aren. Varje manad kommer InfCareHIV bjuda in sig till en klinik
for ett digitalt klinikbesok. For att s& manga som mgjligt av personalen som
handlagger hivpatienter ska kunna delta i métet bjuder InfCareHIV pa
salladslunch. Forst ut ar infektionskliniken i Falun oktober 2022. Tanken
med besoket ar foljande;

e Diskutera klinikens resultat i forhallande till risksnittet och majliga
forbattringsomraden

¢ Informera om fordelar med halsoenkéten och efterféljande
halsosamtal.

e Diskutera datakvalitet via Datakvalitets Index och
forbattringsmaojligheter

¢ Informera om uppdateringar i InfCareHIV

Referensartikel

Under 2021 beslots i styrgruppen om en referensartikel som beskriver
InfCareHIV pa engelska. Artikeln &r paborjad av styrgruppen och planeras
att skickas till internationell vetenskaplig tidskrift under 2022.

4:e 95

Arbetet med det 4:e 95 malet har blivit fordrojt pga covidpandemin. Under
ar 2022 aterupptas arbetet. Se mer under Kvalitetsindikatorer och
malnivaer pa sida 10.

Integration kemlab

Arbetet med integration av kemlab till InfCareHIV fortskrider, se
Kvalitetsforbattring och Utvecklingsprojekt sida 16.

Transgruppen

InfCareHIV har som mal att stodja patientforeningarnas arbete for att
synligggora transpersoner med hiv i varden och i samhallet.

Konsidentitet kan anges i InfCareHIV sedan hésten 2021 och under 2022
kommer en forsta analys av hur behandlingsresultaten ser ut for denna
grupp kunna presenteras.

Representant fran styrgruppen kommer att delta i Seminarium om hiv,
transpersoner, synliggérande och bemdtande under Pride Stockholm 4/8-
22.
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Kapitel 5. Forskning
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Aktuella forskningsprojekt

Nedan foljer exempel pa aktuella forskningsprojekt i slumpmassig ordning.

Studier av hivreservoarer,
Kontakt: piotr.nowak@ki.se, peter.svensson@ki.se, anders.sonnerborg@ki.
se

Laggradig viremi och komorbiditet,
Kontakt: per.bjorkman@med.lu.se, olof.elvstam@med.lu.se

HIV och CNS,
Kontakt: magnus.qgisslén@infect.gu.se, aylin.yilmaz@infect.qu.se

TIME-studien,
Kontakt: jan.albert@ki.se, johanna.m.brannstrom@regionstockholm.se, chri
stina.carlander@ki.se

Hivbehandling under graviditet, Kontakt: karin.pettersson@ki.se

Langtidsuppfoljning av barn infekterade i samband med forlossning,
Kontakt: karin.pettersson@ki.se

PROM & PREM, Kontakt: veronica.svedhem-
johansson@regionstockholm, asa.mellgren@vgregion.se

Risk for severe Covid-19 in people with HIV,
Kontakt: christina.carlander@ki.se

Non-Hodkin lymphoma in people living with HIV; epidemiology, viral
coinfection and survival, Kontakt: christina.carlander@ki.se
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Behandlingseffekt och lakemedelsval hos kvinnor som lever med hiv i
Sverige, Kontakt: maria.lindh@vagregion.se, Sédra Alvsborgs sjukhus

NK-celler for indirect shock-and-kill-strategi vid behandling av HIV-1,
Kontakt: anders.sonnerborg@ki.se, robert.van.domselaar.1@ki.se

Behandling av anal precancer, Kontakt: peter.thelin-
schmidt@regionstockholm.se

HIV among people who inject drugs in Stockholm,
Kontakt: martin.kaberg@ki.se

Time preferences and medical adherence,
Kontakt: lisa.norrgren@infect.gu.se

Does fever after travel to tropical and subtropical areas merit HIV
screening?, Kontakt: klara.sonden@ki.se

Development of bioinformatics for assessment of undiagnosed population
and transmissionscluster in real-time, Kontakt: anders.sonnerborg@ki.se

The elite controller cohort, Kontakt: anders.sonnerborg@ki.se

Identification of biomarkers for personalized medicine in HIV care,
Kontakt: piotr.nowak(@ki.se, anders.sonnerborg@ki.se

Covid-19-related stigma among hiv infected people in Sweden,
Kontakt: veronica.svedhem-johansson@regionstockholm
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Sammanfattande text

Kvalitetsregistret InfCareHIV inkluderar alla infektions och
barnmottagningar i Sverige som féljer personer som lever med hiv. Detta
innebdr att >99% med hivdiagnos i Sverige ar inkluderade i InfCareHIV. Det
senare har validerats i jamforelse med bland andra Folkhdlsomyndighetens
data. Kvalitetssakring och validering av data sker regelbundet pa nationell
niva med hjalp av Datakvalitets Indexering dar InfCareHIV graderas 4.9 pa
en 0-5 gradig skala.

Sedan InfCareHIVs lansering har behandlingsresultaten for hivvarden i
Sverige successivt forbattrats och behandlingen har blivit mer likvardig i
hela landet. Med utgang fran InfCareHIV &r det majligt att pa nationell niv3,
liksom pa klinikniva, identifiera vilka individer/grupper som behdver mer
fokus och forbattringsatgarder.

Vid arsavlasning 2021 stod 99% av alla som lever med hiv i Sverige pa
behandling och av dessa nadde 95% behandlingsmalet dvs har en
valbehandlad hiv (<50 viruskopior/ml plasma) efter atminstone sex
manaders behandling. Behandlingsresultaten ar jamlik mellan kdnen.
Antalet vdlbehandlade utlandsfodda ar 2% lagre jamfort med svenskfodda
(94% vs 96%), vilket motsvarar 2020 ar siffror. Man som har sex med man
har bast behandlingsresultat sett till riket, 96,5% valbehandlad hiv i
jamforelse med 94,5% for heterosexuella och 91,6% for de som fatt hiv via
intravendst substansbruk. Aven om individer som fétt hiv via intravendst
substansbruk har ett ndgot sdmre behandlingsresultat har de ur ett
internationellt perspektiv mycket goda resultat.

Under 2021 har InfCareHIV uppdaterat sina stadgar samt
uppdaterat/kvalitetssakrat kvalitetsregistervariabler, blanketter for
datauttag for forskning samt patientinformationsblanketter. Arbetet med
en hemsida (infcarehiv.se) pabodrjades under hésten 2021 och
fardigstalldes under varen 2022. Arbetet med integration av kemlab till
InfCareHIV har fortskridit, Region Orebro &r férst ut. Under 2021 valde SKR
ut ett pa InfCareHIV baserat forskningsprojekt som gott larandeexempel for
vardprogram, riktlinjer och rekommendationer. Konsidentitet kan anges i
InfCareHIV sedan hdsten 2021 och under 2022 kommer en férsta analys av
hur behandlingsresultat ser ut for till exempel transgruppen kunna
presenteras.

Under 2021 publicerades sju vetenskapliga artiklar baserade pa
kvalitetsregisterdata, sex vetenskapliga artiklar baserade pa internationella
samarbeten och fjorton vetenskapliga artiklar baserade pa translationell
forskning som inkluderar kvalitetsregisterdata. Férnarvarande pagar
atminstone nitton forskningsprojekt som helt eller delvis baseras pa
kvalitetsregisterdata.
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