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Förord 
InfCareHIV är ett kvalitetsregister som inkluderar mer än 
99% av alla personer med hivdiagnos i Sverige.  

I denna årsrapport beskrivs kvalitetsregistret InfCareHIVs 
aktuella arbete och utveckling. Aktuella resultat baserade 
på data till och med år 2022 presenteras. Aktuella 
forskningsprojekt och publicerade vetenskapliga artiklar 
redovisas samt fokusområden för 2023/2024. 
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Kapitel 1. Inledning 

Sammanfattning 
Kvalitetsregistret InfCareHIV inkluderar alla infektions och 

barnmottagningar i Sverige som följer personer som lever med hiv. Detta 

innebär att >99% med hivdiagnos i Sverige är inkluderade i InfCareHIV. 

Omfattningen har validerats i jämförelse med bland annat 

Folkhälsomyndighetens data. Kvalitetssäkring och validering av data sker 

regelbundet på nationell nivå med Datakvalitets Indexering där InfCareHIV 

graderas 4.9 på en 0–5 gradig skala.  

Sedan InfCareHIVs lansering har behandlingsresultaten för hivvården i 

Sverige successivt förbättrats och behandlingen har blivit mer likvärdig i 

hela landet. Med utgång från InfCareHIV är det möjligt på nationell nivå, 

liksom på kliniknivå, att identifiera vilka individer/grupper som behöver mer 

fokus och förbättringsåtgärder samt områden där utvecklingsbehov finns. 

Vid årsavläsning 2022 stod nästan alla (98%) som lever med hiv i Sverige 

på behandling varav 94,4% nådde behandlingsmålet, definierat som en 

välbehandlad hiv (<50 viruskopior/ml plasma efter åtminstone sex 

månaders behandling). När vi i analysen tillåter enstaka episoder av mätbar 

virusnivå (blip) upp till 200 viruskopior/ml plasma (ej smittsam nivå) har 

alla kliniker nått efterfrågat behandlingsresultat dvs >95% har mindre än 

200 viruskopior/ml plasma. Det är även detta mått (<200 kopior/ml) som 

European Centre for Disease Prevention and Control använder för att 

definiera välbehandlad hiv. Behandlingsresultaten är jämlik mellan könen. 

Män som har fått hiv via sex med andra män har bäst behandlingsresultat 

sett till riket, 95,4% välbehandlad hiv i jämförelse med 94,1% för de som fått 

hiv heterosexuellt och 94,3% för de som fått hiv via intravenöst bruk. 

Resultaten är närmast likvärdiga och vi kan konstatera att personer som 

har fått hiv via intravenöst substansbruk har i Sverige unikt goda 

behandlingsresultat ur ett internationellt perspektiv. Antalet välbehandlade 

utlandsfödda är 3% lägre jämfört med svenskfödda (93% vs 96%), vilket 

motsvarar 2021 år siffror (94% vs 96%) och belyser att ökat stöd kan 

behövas bland migranter med hiv. 

Under 2022 har InfCareHIV påbörjat regelbundna digitala klinikbesök för 

information om uppdateringar i InfCareHIV och för dialog om klinikresultat 

och möjliga förbättringsområden. Klinikbesökan är mycket uppskattade. 

InfCareHIV har under 2022 även publicerat en review-granskad 

referensartikel i internationell tidskrift som beskriver InfCareHIV, lanserat 

en ny hemsida samt påbörjat arbetet för att anknytas till metadataverktyget 

RUT (slutfört 2023). 

Under 2022 publicerades sju vetenskapliga artiklar baserade på 

kvalitetsregisterdata, nitton vetenskapliga artiklar baserade på 

internationella samarbeten och sex vetenskapliga artiklar baserade på 

translationell forskning som inkluderar kvalitetsregisterdata. Förnärvarande 
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pågår åtminstone tjugo forskningsprojekt som helt eller delvis baseras på 

kvalitetsregisterdata. 

Arbetet med att nå det 4:e 95 målet (att 95% av patienterna uppger god 

livskvalitet), liksom arbetet med integration av kemlabdata, fler indikatorer 

på Vård i Siffror samt öppen statistikredovisning fortskrider under 2023. 

Förklaring av begrepp och förkortningar 
• MSM: män som har sex med män 

• PREM: Patient Reported Experience Measures (patientrapporterade 

upplevelsemått) 

• PROM: Patient Reported Outcome Measures (patientrapporterade 

utfallsmått) 

• Välbehandlad hiv definieras som <50 viruskopior /ml plasma efter 

åtminstone sex månaders behandling 

Historik 
InfCareHIV startades år 2003 med utgångspunkt från hivvården i 

Stockholm och Göteborg. Sedan år 2008 är InfCareHIV nationellt.  

Nationell styrgrupp 
Styrgruppen består av tolv personer, varav fyra är adjungerade, med en 

geografisk spridning i landet och balanserad gender-fördelning. 

Medlemmarna i styrgruppen representerar både landsortskliniker och 

universitetskliniker. Det finns en representant från organisation för 

personer som lever med hiv (Hiv-Sverige) och en representant från 

Infektionsläkarföreningen. Styrgruppen har fyra arbetsgrupper: en lokal 

arbetsgrupp för löpande ärenden, en arbetsgrupp för kvalitetsregistret, en 

arbetsgrupp för teknisk utveckling av InfCareHIV, samt en arbetsgrupp för 

handläggning av forskningsrelaterade frågeställningar. 

Registerhållare: Christina Carlander, Överläkare, PhD, Karolinska 

Universitetssjukhuset, christina.carlander@regionstockholm.se 

Huvudadministratör: Lena Mattsson, forskningssjuksköterska, Karolinska 

Universitetssjukhuset, lena.m.mattsson@regionstockholm.se 

Ordinarie ledamöter: 

Anders Sönnerborg, Överläkare, Professor, Karolinska Universitetssjukhuset 

anders.sönnerborg@regionstockholm.se 

Magnus Gisslén, Överläkare, Professor, Sahlgrenska Universitetssjukhuset  

magnus.gisslen@infect.gu.se 

Johanna Brännström, Överläkare, PhD, Södersjukhuset 

johanna.m.brannstrom@regionstockholm.se 

mailto:christina.carlander@regionstockholm.se
mailto:lena.m.mattsson@regionstockholm.se
mailto:anders.sönnerborg@regionstockholm.se
mailto:magnus.gisslen@infect.gu.se
mailto:johanna.m.brannstrom@regionstockholm.se
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Fredrik Månsson, Överläkare, PhD, Skånes Universitetssjukhus Malmö 

fredrik.mansson@med.lu.se 

Hans Norrgren, Överläkare, Docent, Skånes Universitetssjukhus Lund. 

Representant för Infektionsläkarföreningen hans.norrgren@med.lu.se.  

Olof Elvstam, ST-läkare, PhD, Centrallasarettet Växjö 

olof.elvstam@kronoberg.se 

Lisa Fohlin, Överläkare Infektionskliniken Östersunds sjukhus, biträdande 

smittskyddsläkare i region Jämtland Härjedalen lisa.fohlin@regionjh.se 

Adjungerade ledamöter: 

Åsa Mellgren, Överläkare, PhD, Sahlgrenska Universitetssjukhuset, 

Representant för 4:e 95 målet, asa.mellgren@vgregion.se 

Simon Blom, Representant för organisation för personer som lever med hiv, 

ombudsman@hiv-sverige.se 

Pernilla Albinsson, Sjuksköterskerepresentant, Karolinska 

Universitetssjukhuset, pernilla.albinsson@regionstockholm.se 

Styrgruppen höll årsmöte 29/9–22. Till ny ordinarie ledamot valdes Lisa 

Fohlin Överläkare Infektionskliniken Östersunds sjukhus och biträdande 

smittskyddsläkare i region Jämtland Härjedalen Växjö. Återkoppling gavs 

angående SKRs utredning av gemensam plattform samt arbetet med 

integration av kemlab. Uppdatering av könsidentitetsvariabel efter 

önskemål från Posithiva gruppen godtogs enhälligt. Budget redovisades av 

Christina Carlander och godtogs enhälligt. 

Datakvalitet 

Inrapporteringshastighet 

Målet är att alla nydiagnostiserade hivpatienter ska anknytas till 

InfCareHIV inom en månad från diagnos. Labdata (hiv-rna och CD4/CD8) 

inkluderas automatiskt från lab. vid de största klinikerna i samband med 

provtagning en-två-tre ggr/år. Vid mindre kliniker sker inmatning av dessa 

värden ofta manuellt. 

 

Anslutningsgrad 

Anslutningsgraden är 100%, 29 av landets 29 infektions och barnkliniker 

som handlägger personer med hiv är anslutna till InfCareHIV.  

 

mailto:fredrik.mansson@med.lu.se
mailto:hans.norrgren@med.lu.se
mailto:olof.elvstam@kronoberg.se
mailto:lisa.fohlin@regionjh.se
mailto:asa.mellgren@vgregion.se
mailto:ombudsman@hiv-sverige.se
mailto:pernilla.albinsson@regionstockholm.se
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Täckningsgrad 

Täckningsgraden är >99% dvs mer än 99% av individer med konstaterad 

hivdiagnos är anknutna till InfCareHIV. Denna siffra är validerad 

gentemot bland annat Folkhälsomyndighetens data vid ett flertal 

tillfällen, senast 2016. Återkommande avstämningar med Smittskydd 

Stockholm, senast år 2020, har även detta visat att antalet 

smittskyddsanmälningar motsvarar antalet nya registrerade patienter i 

InfCareHIV. 

 

Kvalitetssäkring och validering 

Kvalitetssäkring och datavalidering sker med hjälp av Datakvalitets 

Indexering, DDM-Tool samt via manuell avstämning av 

huvudadministratör.  

• Datakvalitets Index ligger nationellt på 4,9 på en skala 1–5. 

Avstämning sker regelbundet på nationell nivå och på kliniknivå. 

• Distributed Data Management Tool (DDM-Tool). Framtagen i ett 

europeiskt samarbete: European Network of HIV/AIDS Cohort 

Studies. Möjliggör datadelning i europeiska samarbeten med 

samtidig automatisk kvalitetssäkringskontroll. 

• Hälsoenkäten (PREM och PROM) är validerad och publicerad i 

vetenskaplig tidskrift. 

• Validering mot Dödsorsakregistret pågår. 

Kvalitetsregistervariabler 
Variabler som samlas in vid inskrivningen inkluderar kön vid födsel, 

könsidentitet, födelseland, misstänkt överföringsväg, datum för första 

positiva hivtest och misstänkt land för överföring. Labdata som uppdateras 

vid varje uppföljningsbesök inkluderar hiv-RNA-nivåer och CD4-cellantal. 

Start- och stoppdatum för hivläkemedel, läkemedelsklass och anledning till 

eventuell ändring av läkemedelsregimer. Dödsdatum och dödsorsak. Data 

från hälsoenkäten och behandlande klinik inkluderas. Forskningsdatabasen 

innehåller även andra variabler, ej definierade som kvalitetsregisterdata, 

såsom resistensdata. 

Enskilda klinikers nytta av InfCareHIV 
En betydande orsak till den kompletta anknytningsgraden (alla vårdande 

enheter och >99% av patienterna) är att InfCareHIV används vid praktiskt 

taget alla möten mellan personer som lever med hiv och 

läkare/sjuksköterska/kurator. Laboratorieresultat, aktuell behandling och 

behandlingsresultat illustreras med hjälp av individuella grafer. 
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Med InfCareHIV är det även lätt för vårdpersonal att identifiera personer 

med hiv som saknar uppföljning inom vården under en viss tid och att se 

vilka som inte når behandlingsmålen. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Grafen visar det Kliniska beslutsstödet. Blått är CD4 i absoluta tal, rött är viruskopior/ml 

plasma. Vågräta boxar illustrerar läkemedelsbehandling. 

PROM och PREM 
Till InfCareHIV hör en hälsoenkät som ger patientrapporterade resultat, så 

kallade Patient Reported Outcome Measures (PROM) och Patient Reported 

Experience Measures (PREM). Detta är ett viktigt verktyg för att säkerställa 

långsiktig hälsa och förbättra livskvaliteten för personer som lever med hiv. 

Enkäten används till att värdera självrapporterad fysisk, psykologisk och 

sexuell hälsa. Enkäten innehållen även frågor om hur väl man kommit ihåg 

att ta sin hivbehandling och upplevda biverkningar samt rökningsanamnes. 

Svaren visas i realtid och diskuteras med vårdpersonal i samband med 

återbesöket. Enkäten är utvecklad i samråd med hivorganisationen Hiv-

Sverige och läkare/sjuksköterskor vid infektionskliniker i Sverige. Den är 

validerad och publicerad i vetenskaplig tidskrift (1).     
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Grafen visar det kliniska beslutsstöd med svar på Hälsoenkäten under grafen. Grönt=mycket 

nöjd/nöjd, Rött= missnöjd/mycket missnöjd, Gult=ganska nöjd/ganska missnöjd  

 

Kvalitetsindikatorer och målnivåer 
WHO/UNAIDS upprättade år 2016 de s.k. 90-90-90 målen där Sverige var 

det land (2) som först nådde detta. En uppgradering skedde år 2020 av 

WHO med de  så kallade 95-95-95 målen för global hivvård. Detta innebär 

att 95% av hivbärare ska vara diagnostiserade (dvs mörkertal <5%), 95% 

ska stå på hivbehandling och av dessa ska 95% vara välbehandlade. 

Antalet odiagnostiserade med hiv i Sverige är inte säkert klarlagt men 

bedöms ligga <10%. Två pågående studier har som målsättning att 

förbättra estimeringen. De övriga två målen når svensk hiv-sjukvård redan, 

se aktuella resultat i kapitel 2. 

Trots goda behandlingsresultat har personer med hiv rapporterat sänkt 

livskvalitet och hälsa i internationella studier. År 2018 fattade InfCareHIVs 

styrgrupp ett beslut att arbeta för ett 4:e 90-mål, sedermera uppgraderat till 

4:e 95-mål, som fokuserar på förbättrad livskvalitet för personer med hiv. 

För att förbättra livskvalitet och hälsa avsågs fördjupning gällande två 

fokusområden; samsjuklighet och hälsorelaterad livskvalitet. Målet är att 

95% av patienterna ska erbjudas att besvara hälsoenkäten en gång årligen. 

Detta för att få ett mått på PREM och PROM och som ett redskap för 

vårdpersonalen att bemöta och handlägga nedsatt fysiskt och psykiskt 

mående i patientgruppen. Ett annat mål är att 95% av patienterna ska 

erbjudas ett hälsosamtal årligen för råd om till exempel kost och motion. 
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Samverkan med patientorganisationer 

Exempel på samverkan med patientorganisationer 

• Representant för organisation för personer som lever med hiv (Hiv-

Sverige) är adjungerad till styrgruppen. 

• Sammanställningar från InfCareHIV och forskningsresultat 

presenteras regelbundet på av patientorganisationerna organiserade 

seminarier/webinarier.  

• Representanter från InfCareHIV föreläser regelbundet vid 

patientföreningarnas medlemsmöten om de ämnen som 

patientgruppen eftersöker. 

Samverkan med myndigheter 

Exempel på samverkan med Folkhälsomyndigheten (Fohm) 

• InfCareHIV bistår med datasammanställningar för rapporter till bl.a 

ECDC, FN, UNAIDS, Agenda 2030, WHO, OECD, Östersjösamarbeten, 

och Regeringskansliet. Detta då Fohm ofta saknar efterfrågade data. 

• InfCareHIVs täckningsgrad är validerad gentemot Fohms data vid ett 

flertal tillfällen, senast 2016.  

Samverkan med andra kvalitetsregister 
InfCareHIV samverkar med InfCareHepatit, PIDCare (primära 

immundefekter), SWIBREG samt InfCareSprutbyte som alla använder RealQ 

som plattform med teknisk drift av Health Solutions AB. Registren har 

kommit olika långt i sin utveckling, InfCareHIV är äldst och ledande inom 

gruppen.  

InfCareHIV har även aktuella forskningsprojekt tillsammans med 

Lymfomregistret och med Nationella registret för obesitaskirurgi. 

Samverkan med teknisk drift 
InfCareHIVs tekniska plattform ligger på RealQ. Driftansvarigt företag är 

BCB AB. Styrgruppen har ett nära samarbete med BCB AB för optimering 

och utveckling av InfCareHIV. 

Internationella samarbeten 
InfCareHIV är involverad i ett flertal internationella samarbetsprojekt som 

berör långtidsuppföljning av patienter med hivinfektion med avseende på 

behandlingseffekt, långtidsbiverkningar, resistens och andra associerade 

sjukdomstillstånd.  

Exempel på internationella samarbeten 

InfCareHIV har samarbeten med följande europeiska kohortstudier 

• RESPOND (uppföljning av integrashämmare, en läkemedelsklass) 

• EuResist (resistensdatabas) 
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• CASCADE (primär hivinfektion) 

• EuroSIDA (klinisk långtidsuppföljning) 

• CARE (uppföljning av behandlingseffekt, jämförelse Västeuropa – 

Östeuropa/Ryssland). 

• European Society for translational Antiviral Research (spridning av 

läkemedelsresistent hiv). 

InfCareHIV använder Electronic submission Tool (REST) för automatiserad 

överföring av förprogrammerade variabler till samarbetspartners i 

europeiska studier. Detta är en förutsättning för att kunna delta i studier 

med stora kohorter. Tidigare har REST använts vid ett antal större EU 

finansierade europeiska projekt. 

Samverkan med industrin 
Läkemedelsindustrin kan ansöka om sammanställningar från InfCareHIV, 

tex hur många patienter som står på vilka läkemedel.  

Landets största hivmottagningar; Karolinska Universitetssjukhuset, 

Venhälsan och Sahlgrenska Universitetssjukhuset, deltar regelbundet i 

internationella läkemedelsprövningsstudier. Selektion av lämpliga 

studiepatienter sker genom InfCareHIV. 

Vidare samarbetar InfCareHIV, läkemedelsindustrin och BCB Medical AB 

(f.d. Health Solutions AB) i projekt som befrämjar utvecklingen av 

InfCareHIV och patientvården såsom ett pågående hivtestningsprojekt för 

att minska andelen med sen hivdiagnos. 

Kapitel 2. Resultat från årsavläsning 2022 

Personer som lever med hiv i Sverige 
Vid årsskiftet 2022/2023 följdes 8533 personer som lever med hiv i 

Sverige, varav 60% män och 40% kvinnor. Etthundratrettiofyra barn och 

ungdomar (0–19 år) som lever med hiv följdes då vid landets barn och 

infektionskliniker.  

Efter den ryska invasionen har uppskattningsvis 7,9 miljoner ukrainska 

medborgare flytt till EU-länder 2022. Totalt migrerade 51 263 ukrainare till 

Sverige. 17 ukrainska migranter som inte tidigare var medvetna om sin 

hivstatus testades positivt för hiv. Bland de nydiagnostiserade var 65 % 

kvinnor, med en medianålder på 42 år och ett mediantal av CD4 T-celler på 

210 celler/l. Ytterligare 81 individer självrapporterade en redan känd 

hivinfektion.  
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Under 2022 

diagnostiserades 179 

personer med hiv 

(motsvarande siffra för år 

2021 var 124 personer). 

Dessutom immigrerade 

195 personer med en 

redan känd diagnos till 

Sverige, motsvarande 

siffra år 2021 var 186. I 

samband med pandemin 

blev en del personer fast 

utomlands, under 2022 

återvände 44 personer 

med redan känd hiv till 

Sverige. Sextio personer 

avled (av hiv och av icke 

hiv-relaterade 

dödsorsaker) och 106 

personer emigrerade.  

Av de 8533 personer som lever med hiv har hälften uppgivit heterosexuell 

överföringsväg (51%), en 

tredjedel MSM/bi, (32%), 

övriga intravenöst 

drogbruk (4%), mor-till-

barn överföring (3%) eller 

plasmaprodukter (1%). 

Födelseland 
Majoriteten av personer som lever med hiv i Sverige är födda utomlands 

(64%). En tredjedel är födda i Sverige och en tredjedel i Afrika söder om 

Sahara. Drygt tio procent är födda i Sydostasien, varav de flesta i Thailand.  

Fördelning av födelseland 
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Andel anknutna personer per klinik 
Majoriteten av patienterna lever i Sveriges tre största regioner; Stockholm 

3959 (46%), Västra Götaland 1055 (12%) och Skåne 968 (11%) patienter. 

Demografin skiljer sig mycket åt mellan de största klinikerna. Karolinska 

Universitetssjukhuset (26% av patienterna) har en patientgrupp där 72% är 

födda utomlands och 65% har uppgett överföring via sex med partner av 

motsatt kön i jämförelse med Venhälsan (19% av patienterna) där 51% är 

födda utomlands och 78% är män som har sex med män. 

Åldersfördelning 
Grafen visar åldersfördelning (antal) bland personer med hiv i Sverige. 

Majoriteten är mellan 40 och 59 år gamla. 
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Andel behandlade 2010–2022 
Sedan år 2012 rekommenderas hivbehandling till alla oavsett 

immunförsvarsnivå (mätt som CD4 tal). Enligt tidigare riktlinjer avvaktades 

behandling till dess immunförsvaret sjunkit. 

I grafen nedan ses andelen patienter på behandling över tid, vid 

årsavläsning 2022 stod 98,4% på behandling.  

En något lägre andel kvinnor än män står på behandling under 2022 (99,0% 

av männen, och 97,7%, p<0.001), skillnaden är något större jämfört med 

2021 (98,9% av männen jämfört med 98,1% av kvinnorna). Andelen 

svenskfödda som står på behandling är 98,9% och motsvarande siffra för 

personer födda utomlands är 98,2%. 

Andelen som står på behandling av de som fått hiv via intravenöst drogbruk 

är något lägre (96,8%) jämfört med övriga överföringsvägar; heterosexuella 

98,2%, män som har sex med män 99,4% (se bild på sidan 17). Antalet 

obehandlade med CD4<200 (normalvärde 500) har ökat från 8 till 16 

individer vilket sannolikt beror på ett större antal nydiagnostiserade 

individer under 2022 av vilka alla ej hunnit starta behandling/har 

registrerats med behandling i samband med årsavläsningen.  
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Jämlik vård; andel välbehandlade med <50 kopior/ml 
I denna graf illustreras andelen (%) välbehandlade personer år 2022, dvs de 

som når behandlingsmålet (<50 viruskopior/ml plasma) efter minst sex 

månaders behandling presenterat per klinik. Målet är att alla kliniker ska nå 

95% patienter med välbehandlad hiv. Rikssnittet ligger på 94,4% och 

mellan klinikerna varierar andelen med välbehandlad hiv mellan 88,0% och 

100%. På kliniker med ett fåtal anknutna patienter kan enstaka patienter 

med behandlingssvikt få ett stort genomslag i statistiken. Rikssnittet ligger 

i år på väsentligen samma nivå som år 2021 (94,4 vs 94,9).  
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Andel välbehandlade med <200 kopior/ml 
När vi i analysen tillåter enstaka episoder av mätbar virusnivå (blip) upp till 

200 viruskopior/ml plasma (ej smittsam nivå) har alla kliniker nått 

efterfrågat behandlingsresultat dvs >95% har mindre än 200 viruskopior/ml 

plasma. Det är även detta mått (<200 kopior/ml) som European Centre for 

Disease Prevention and Control använder för att definiera välbehandlad hiv. 
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Andel välbehandlade 2010–2022 
Sedan 2014 har andelen välbehandlade patienter (<50 kopior/ml) legat 

mellan 94% och 95% 

 

Andel välbehandlade per kön, transfusionsväg och 
födelseland 
Andelen med välbehandlad hiv är väsentligen densamma oavsett kön på 

riksnivå, 94,3% av männen och 94,5% av kvinnorna.  

Blåa staplar representerar andelen (%) patienter med hivbehandling. Oranga staplar 

representerar andelen (%) med välbehandlad hiv, <50 viruskopior/ml (VL=viral load). 

Överföring av hiv via sex (man som har sex med män/bisexuell eller heterosexuell) eller via 

aktuellt eller tidigare intravenöst substansbruk. 
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Män som har fått hiv via sex med andra män har bäst behandlingsresultat 

sett till riket, 95,4% välbehandlad hiv i jämförelse med 94,1% för de som fått 

hiv via sex med motsatt kön och 94,3% för de som fått hiv via intravenöst 

bruk. Men resultaten är närmast likvärdiga och man kan konstatera att 

personer som har fått hiv via intravenöst substansbruk har i Sverige unikt 

goda behandlingsresultat ur ett internationellt perspektiv. 

Andelen välbehandlade utlandsfödda är 3% lägre jämfört med svenskfödda 

(93% vs 96%), vilket motsvarar 2021 år siffror (94% vs 96%). Detta belyser 

att denna grupp kan behöva ökat stöd för optimal följsamhet till 

behandling. 

Förskrivningstrender 
Nedanstående graf illustrerar fördelningen (%) av de olika 

hivläkemedelsklasserna. Majoriteten (65,2%) av patienterna står på en 

integrashämmare, vilket är rekommenderad första linjens behandling. 

Integrashämmare (INI), nukleosid reverse transkriptashämmare (NRTI), non-nukleosid 

reverse transkriptashämmare (NNRTI), boostrad proteashämmare (PI/booster) 
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Följande graf visar de vanligaste läkemedelskombinationerna (%) vid 

årsskiftet 2022/2023. 

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 

Följsamheten till nationella behandlingsriktlinjer är god. Referensgruppen 

för Antiviral Terapi uppdaterade under 2021 de nationella 

behandlingsrekommendationerna (3). I de nya riktlinjerna rekommenderas 

switch till lamivudin/dolutegravir för patienter utan kontraindikationer för 

detta byte och vi ser från 2021 till 2022 en ökning från 5,7 till 12% i andel 

patienter på denna läkemedelskombination. 

Nydiagnostiserad hiv  
Under 2022 diagnostiserades 179 personer med hiv (motsvarande siffra för 

år 2021 var 124 personer). Dessutom immigrerade 195 personer med en 

redan känd diagnos till Sverige, motsvarande siffra år 2021 var 186.  

Av de nydiagnostiserade hade 37% CD4<200 dvs ett gravt nedsatt 

immunförsvar vid hivdiagnos. 
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Grafen illustrerar fördelning av CD4-tal vid hivdiagnos för de som diagnostiserades med hiv 

under 2022. Blått %, orange antal.  

4:e 95% målet; PROM och PREM 
Under 2022 tillfrågades 3177 personer (37%) att besvara den så kallade 

Hälsoenkäten. Av dessa tackade 72 personer nej. Hälsoenkäten ger 

patientrapporterade resultat av självskattad hälsa (se sidor 10–11).  

Av de som besvarade enkäten under 2022 var 67% män, vilket är en 

överrepresentation m.h.t. att 60% av populationen är män.  

Majoriteten av de som besvarade enkäten var nöjda med sin fysiska hälsa, 

liksom år 2021 var kvinnorna oftare nöjda än männen (68% vs 61%). 

Andelen nöjda kvinnor har ökat jämfört med år 2021 från 64 till 68% medan 

det var väsentligen oförändrat för männen (60 vs 61%). 
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FYSISK HÄLSA. Nöjd: Mycket nöjd/nöjd. Missnöjd: Ganska nöjd/ganska 

missnöjd/missnöjd/mycket missnöjd 

Majoriteten var nöjda med sin psykiska hälsa. Andelen som var nöjda med 

sin psykiska hälsa har ökat jämfört med år 2021. År 2021 var 64% av 

männen var nöjda jämfört med 66% år 2022. Bland kvinnorna var skillnaden 

ännu större då andelen nöjda har ökat från 61 till 67%.   

 

 

 

 

 

 

 

 

PSYKISK HÄLSA. Nöjd: Mycket nöjd/nöjd. Missnöjd: Ganska nöjd/ganska 

missnöjd/missnöjd/mycket missnöjd 

En större andel av kvinnorna (56%) var nöjda med sin sexuella hälsa jämfört 

med männen (45%). Dock var det en större andel av kvinnorna som valde 

att inte svara på frågan (14% vs 6%). Siffrorna motsvarar de för år 2021 

även om en något högre andel kvinnor är nöjda år 2022 jämfört med 2021 

(52%) 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

SEXUELL HÄLSA. Nöjd: Mycket nöjd/nöjd. Missnöjd: Ganska nöjd/ganska 

missnöjd/missnöjd/mycket missnöjd 
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På frågan ”Upplever du förnärvarande några biverkningar” svarar 92% av 

männen och 88% av kvinnorna nej. 

 

 

 

 

 

 

 

 

BIVERKNINGAR.  

På frågan ”Hur nöjd är du med vården” så svarar nästan alla att de är nöjda 

med vården på hivmottagningen (94–95%) och andelen är något högre 

jämfört med år 2021 (93%). 

 

 

 

 

 

 

 

 

Vårdnöjdhet. Nöjd: Mycket nöjd/nöjd. Missnöjd: Ganska nöjd/ganska 

missnöjd/missnöjd/mycket missnöjd 

Majoriteten känner sig även delaktiga i planeringen av vården, 81-84%, 

oavsett kön, instämmer helt på frågan ”Känner du dig delaktig i planeringen 

av vården) vilket är något högre andel jämfört med år 2021 (80%). Det är 

viktigt att poängtera att det för vårdgivaren ej är möjligt att se den enskilda 

individens svar på frågorna angående nöjdhet med vården. 

Betydligt större andel av männen som besvarat enkäten är eller har varit 

rökare jämfört med kvinnorna (53% vs 35%). Andelen som har slutat har 

ökat för både kvinnor (24 vs 18% år 2021) och män (32% vs 30% år 2021). 
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Rökning. Aldrig/Ja/Slutat  

Fokus för 2023/2024 är att hälsoenkäten ska uppdateras och att fler 

patienter ska erbjudas besvara hälsoenkäten med uppföljande 

återkoppling. Se Fokusområden Kapitel 4, sida 24. Även om det finns en 

stor förbättringspotential så kan det vara värt att nämna att ur ett 

internationellt perspektiv är andel patienter som följs med hälsoenkät hög. 

Kapitel 3. Kvalitetsförbättring och 
Utvecklingsprojekt under 2022  

Anslutning till RUT  
Under 2022 påbörjades arbetet för att ansluta InfCareHIV till 

metadatakatalogen/verktyget som drivs i Vetenskapsrådets regi. I 

samband med detta tydliggjordes vilka variabler i InfCareHIV som 

definieras som kvalitetsregistervariabler. Ett arbete som påbörjades av 

styrgruppen 2021. Anslutningen till RUT färdigställs under 2023.   

Stadgar 
Under 2021 uppdaterades kvalitetsregistrets stadgar. Som del i detta 

förtydligades att Kvalitetsregistret är separerat från Beslutstödet både 

juridiskt och ekonomiskt. Under 2022 påbörjades arbete för att uppdatera 

information till patienterna om hur Kvalitetsregistret är skilt från 

Beslutsstödet. Arbetet planeras avslutas under 2023 när SKR delgivit mer 

exakta riktlinjer angående detta vilket väntas inkomma hösten 2023.  

VIS  
Under 2022 påbörjades arbete för att lägga upp fler indikatorer på Vården i 

Siffror. Detta planeras avslutas under 2023.   
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Hemsida 
En ny hemsida lanserades i maj 2022 

(https://infcarehiv.se). Den vänder sig 

till patienter, vårdgivare och användare 

av InfCareHIV, forskare och 

allmänheten som söker fakta om hiv. 

Hemsidan är framtagen i samarbete 

med patient/hivorganisationerna Hiv-

Sverige och Posithiva gruppen. 

Hemsidan finns idag på svenska med 

en sammanfattande sida på engelska. 

Under 2022 påbörjades arbete för öppna statistikvisningar på hemsidan 

vilket planeras slutföras under 2023. 

Integration kemlab 
Under de senaste nio åren har InfCareHIV arbetat för direktöverföring av 

biomarkörer från kemlab till InfCareHIV för att på bästa sätt använda 

befintliga data i främst biverkningsmonitorerande syfte.  

Under 2022 blev Region Örebro som pilotregion anslutet för 

direktöverföring av kemlab. Avtal kommer att krävas för varje region och 

beslut tas lokalt. Målet är att integrationen inkluderar alla Sveriges regioner. 

Det finns intresse för detta från ett stort antal kvalitetsregister och 

utredningar pågår på såväl regional som nationell nivå för en eventuell 

gemensam satsning. 

Plattform  
Representant från styrgruppen har under 2021 och 2022 deltagit i 

referensgrupp (som representerar alla Sveriges kvalitetsregister) som 

bistått SKRs utredning av strategi för registerplattformar.  

Referensartikel  
Under 2022 påbörjades arbete med en Referensartikel om InfCareHIV av 

styrgruppen.  Artikeln skickades in till den välrenommerade och review-

baserade tidskriften British Medical Journal Open den 29e Oktober 2022 

(accepterad för publikation mars 2023) (4). 

Klinikbesök 
Under hösten 2022 påbörjades ett projekt som planeras löpa under de 

kommande åren. Varje månad bjuder InfCareHIV in sig till en klinik för ett 

digitalt klinikbesök. För att så många som möjligt av personalen som 

handlägger hivpatienter ska kunna delta i mötet bjuder InfCareHIV på 

salladslunch. Under besöken redovisas/diskuteras följande.  

• Klinikens resultat i förhållande till rikssnittet och möjliga 

förbättringsområden 

• Information om fördelar med hälsoenkäten och efterföljande 

hälsosamtal.  

https://infcarehiv.se/
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• Diskussion om datakvalitet via Datakvalitets Index och 

förbättringsmöjligheter 

• Information om uppdateringar i InfCareHIV 

• Öppet forum för förbättringsförslag  

Under hösten 2022 besöktes Falun och Umeå infektionskliniker med goda 

efterföljande utvärderingar.  

Kapitel 4. Fokusområden för 2023/2024 

Klinikbesök 
Under 2023 fortsätter klinikbesöken enligt beskrivning ovan. Malmö, 

Östersund, Skövde, Linköping/Norrköping under våren 2023. 

4:e 95 
Arbetet med det 4:e 95 målet har blivit fördröjt pga covidpandemin. Under 

år 2022 återupptogs arbetet. En ombearbetning av Hälsoenkäten (för 

PROM och PREM) pågår av en arbetsgrupp i InfCareHIVs styrgrupp. Målet 

är att öka patientnyttan med enkäten och att förenkla vissa frågor som 

upplevts som svårtolkade. Arbetsgruppen ser även över riktlinjer för hur 

svaren på hälsoenkäten kans följas upp av vårdpersonal på individnivå. 

Detta sker i samarbete med föreningarna för personer som lever med hiv, 

en representant som är Ombudsman för Hiv-Sverige, sitter i arbetsgruppen 

och synpunkter inhämtas från övriga aktiva föreningar i Sverige. Se mer 

under Kvalitetsindikatorer och målnivåer på sida 10. 

Integration kemlab  
Arbetet med integration av kemlab till InfCareHIV fortskrider, se 

Kvalitetsförbättring och Utvecklingsprojekt sida 16. 

Transgruppen  
InfCareHIV har som mål att stödja patientföreningarnas arbete för att 

synligggöra transpersoner med hiv i vården och i samhället.  

Könsidentitet kan anges i InfCareHIV sedan hösten 2021. I samband med 

klinikbesöken (se ovan) informeras om bakgrunden till införandet av 

könsidentitet. Målet är att alla personer med hiv tillfrågas om könsidentitet 

vid minst ett tillfälle oavsett hur länge man följts vid kliniken. 

Kapitel 5. Forskning 
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Aktuella forskningsprojekt  
Nedan följer exempel på aktuella forskningsprojekt i slumpmässig ordning.  

Karakterisering av ukrainska migranter i Sverige 2022-2024 

Kontakt:  anders.sonnerborg@ki.se, anna.weibull-

warnberg@regionstockholmse 

Studier av hivreservoarer, 

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

se 

Låggradig viremi och komorbiditet, 

Kontakt: per.bjorkman@med.lu.se, olof.elvstam@med.lu.se 
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HIV och CNS, 

Kontakt: magnus.gisslén@infect.gu.se, aylin.yilmaz@infect.gu.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 

Långtidsuppföljning av barn infekterade i samband med förlossning, 

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 

Behandlingseffekt och läkemedelsval hos kvinnor som lever med hiv i 

Sverige, Kontakt: maria.lindh@vgregion.se, Södra Älvsborgs sjukhus 

NK-celler för 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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HIV-Base; comorbidity in people living with and without HIV, kontakt: 

christina.carlander@ki.se 

 

 

 

 

  



34 

 

Kapitel 6. Referenser 
1. Marrone G, Mellgren Å, Eriksson LE, Svedhem V. High Concordance 

between Self-Reported Adherence, Treatment Outcome and 
Satisfaction with Care Using a Nine-Item Health Questionnaire in 
InfCareHIV. PLoS One. 2016 Jun 16;11(6): e0156916. doi: 
10.1371/journal.pone.0156916. PMID: 27310201; PMCID: 
PMC4911158. 

2. Gisslén M, Svedhem V, Lindborg L, Flamholc L, Norrgren H, Wendahl S, 

Axelsson M, Sönnerborg A. Sweden, the first country to achieve the 

Joint United Nations Programme on HIV/AIDS (UNAIDS)/World Health 

Organization (WHO) 90-90-90 continuum of HIV care targets. HIV Med. 

2017 Apr;18(4):305-307. doi: 10.1111/hiv.12431. Epub 2016 Aug 18. 

PMID: 27535540; PMCID: PMC5347969. 

3. Antiretroviral behandling av hivinfektion 2021, 

https://www.sls.se/globalassets/rav/rekommendationer/rav_hiv_2021_

220318.pdf 

4. Carlander C, Brännström J, Månsson F, Elvstam O, Albinsson P, Blom S, 

Mattsson L, Hovmöller S, Norrgren H, Mellgren Å, Svedhem V, Gisslén 

M, Sönnerborg A. Cohort profile: InfCareHIV, a prospective registry-

based cohort study of people with diagnosed HIV in Sweden. BMJ 

Open. 2023 Mar 17;13(3):e069688. doi: 10.1136/bmjopen-2022-

069688. PMID: 36931676; PMCID: PMC10030896. 

 

 



0 

Sammanfattande text 
Kvalitetsregistret InfCareHIV inkluderar alla infektions och 

barnmottagningar i Sverige som följer personer som lever med hiv. Detta 

innebär att >99% med hivdiagnos i Sverige är inkluderade i InfCareHIV. Det 

senare har validerats i jämförelse med bland andra Folkhälsomyndighetens 

data. Kvalitetssäkring och validering av data sker regelbundet på nationell 

nivå med hjälp av Datakvalitets Indexering där InfCareHIV graderas 4.9 på 

en 0–5 gradig skala.  

Sedan InfCareHIVs lansering har behandlingsresultaten för hivvården i 

Sverige successivt förbättrats och behandlingen har blivit mer likvärdig i 

hela landet. Med utgång från InfCareHIV är det möjligt att på nationell nivå, 

liksom på kliniknivå, identifiera vilka individer/grupper som behöver mer 

fokus och förbättringsåtgärder. 

Vid årsavläsning 2022 stod nästan alla (98%) som lever med hiv i Sverige 

på behandling varav 94,4% nådde behandlingsmålet, definierat som en 

välbehandlad hiv (<50 viruskopior/ml plasma efter åtminstone sex 

månaders behandling). När vi i analysen tillåter enstaka episoder av mätbar 

virusnivå (blip) upp till 200 viruskopior/ml plasma (ej smittsam nivå) har 

alla kliniker nått efterfrågat behandlingsresultat dvs >95% har mindre än 

200 viruskopior/ml plasma. Behandlingsresultaten är jämlik mellan könen. 

Män som har fått hiv via sex med andra män har bäst behandlingsresultat 

sett till riket, 95,4% välbehandlad hiv i jämförelse med 94,1% för de som fått 

hiv via heterosexuella och 94,3% för de som fått hiv via intravenöst bruk. 

Men resultaten är närmast likvärdiga och man kan konstatera att personer 

som har fått hiv via intravenöst substansbruk har i Sverige unikt goda 

behandlingsresultat ur ett internationellt perspektiv. Antalet välbehandlade 

utlandsfödda är 3% lägre jämfört med svenskfödda (93% vs 96%), vilket 

motsvarar 2021 år siffror (94% vs 96%). 

Under 2022 har InfCareHIV påbörjat regelbundna digitala klinikbesök för 

information om uppdateringar i InfCareHIV och för dialog om klinikresultat 

och möjliga förbättringsområden. Klinikbesökan har hittills varit mycket 

uppskattade. InfCareHIV har under 2022 även publicerat en referensartikel 

som beskriver InfCareHIV, lanserat en ny hemsida samt påbörjat arbetet för 

att anknytas till metadataverktyget RUT. 

Under 2022 publicerades sju vetenskapliga artiklar baserade på 

kvalitetsregisterdata, nitton vetenskapliga artiklar baserade på 

internationella samarbeten och sex vetenskapliga artiklar baserade på 

translationell forskning som inkluderar kvalitetsregisterdata. Förnärvarande 

pågår åtminstone tjugo forskningsprojekt som helt eller delvis baseras på 

kvalitetsregisterdata. 
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