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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 2023 presenteras. Aktuella
forskningsprojekt och publicerade vetenskapliga artiklar
redovisas samt fokusomraden fér 2024/2025.
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Kapitel 1. Inledning

Sammanfattning

Kvalitetsregistret InfCareHIV inkluderar alla infektions och
barnmottagningar i Sverige som féljer 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. Kvalitetsséakring och validering av data sker
regelbundet pa nationell nivda 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 samt omraden déar utvecklingsbehov finns.

Vid arsavlasning 2023 stod nastan alla (98,6%) som lever med hiv i Sverige
pa behandling varav 95,3% nadde behandlingsmalet, definierat som
vélbehandlad hiv (<50 viruskopior/ml plasma efter minst sex manaders
behandling). Nar vi i analysen tillater virusniva upp till 200 viruskopior/ml
plasma (ej smittsam niva) har alla kliniker natt efterfragat
behandlingsresultat d.v.s. >95% har mindre an 200 viruskopior/ml plasma.
Det &ar dven det matt (<200 kopior/ml) som European Centre for Disease
Prevention and Control och WHO anvéander for att definiera valbehandlad
hiv. Behandlingsresultaten ar jamlik mellan konen. Man som har fatt hiv via
sex med andra man har hogst behandlingsresultat sett till riket, 96,4%
vélbehandlad hiv (<50 viruskopior/ml plasma efter minst sex manaders
behandling) i jamforelse med 95,0% for de som fatt hiv via sex med motsatt
kon och 94,5% for de som fatt hiv via intravenost bruk. Resultaten ar dock
narmast likvardiga och vi kan konstatera att personer som har fatt hiv via
intravenost substansbruk har i Sverige unikt goda behandlingsresultat ur
ett internationellt perspektiv.

Andelen valbehandlade (<50 viruskopior/ml plasma efter minst sex
manaders behandling) utlandsfodda ar knappt 3% lagre jamfort med
svenskfodda (93,9% vs 96,6%), vilket ar jamforbart med 2022 ar siffror (93%
vs 96%). Detta belyser att denna grupp kan behéva okat stéd for att
optimera behandlingen, exempelvis genom foljsamhetstodjande atgarder.

Under 2023 har InfCareHIV’s registerhallare med huvudadministrator
fortsatt med digitala klinikbesok for information om uppdateringar i
InfCareHIV och fort dialog om klinikresultat och mojliga
forbattringsomraden. Klinikbesoken dr mycket uppskattade. Under 2023
har InfCareHIV anslutits till metadataverktyget RUT samt utokat antalet
indikatorer pa Varden i Siffor. InfCareHIV har under 2023 &ven publicerat en
review-granskad referensartikel i internationell tidskrift (British Medical
Journal Open) som beskriver InfCareHIV.



Under 2023 publicerades 38 vetenskapliga artiklar och ytterligare ett flertal
konferensabstrakts baserade helt eller delvis pa InfCareHIV inklusive
internationella samarbeten och translationell forskning. Fornarvarande
pagar mer &n tjugo forskningsprojekt som helt eller delvis baseras pa
kvalitetsregisterdata.

Arbetet med att nd det 4:e 95 malet (att 95% av patienterna ges majlighet
att skatta sitt maende) med bland annat en uppdaterad Halsoenkét
planeras slutféras under 2024. Arbetet med integration av kemlabdata
kommer fortsatta under det kommande aret liksom ett kontinuerligt arbete
for att optimera kvalitetssakringsverktyget for en 6kad datakvalitet.

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 Vilbehandlad 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 och balanserad gender-fordelning.

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
Infektionsldkarféreningen. Styrgruppen har fyra arbetsgrupper: en lokal
arbetsgrupp for Iopande arenden, en arbetsgrupp for kvalitetsregistret, en
arbetsgrupp for teknisk utveckling av InfCareHIV, samt en arbetsgrupp for
handlaggning av forskningsrelaterade fragestallningar.

Registerhéllare: Christina Carlander, Overldkare, Docent, Karolinska
Universitetssjukhuset, ordinarie ledamot
christina.carlander@regionstockholm.se

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

Ordinarie ledamoter:

Anders Sénnerborg, Overlédkare, Professor, Karolinska Universitetssjukhuset
anders.sonnerborg@regionstockholm.se
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Magnus Gisslén, Overlakare, Professor, Sahlgrenska Universitetssjukhuset
magnus.gisslen@infect.gu.se

Johanna Brannstrom, Overlakare, PhD, Sédersjukhuset
johanna.m.brannstrom@regionstockholm.se

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

Hans Norrgren, Overldkare, Docent, Skénes Universitetssjukhus Lund.
Representant for Infektionslakarforeningen hans.norrgren@med.lu.se.

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

Lisa Fohlin, Overlékare Infektionskliniken Ostersunds sjukhus, bitrddande
smittskyddslakare i region Jamtland Harjedalen lisa.fohlin@regionjh.se

Adjungerade ledamoter:

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

Asa Mellgren, Overlédkare, Docent, Sahlgrenska Universitetssjukhuset,
Representant for 4:e 95 malet, asa.mellgren@vgregion.se

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

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

Styrgruppen holl arsmote 29/9-23. Genomforda utvecklings och
kvalitetsarbeten samt arsredovisning presenterades av Christina Carlander.
Christina redovisade aven kvalitetsregistrets balansrakning vilken
godkandes av styrgruppen. Asa Mellgren redovisade arbetet med 4e 95.

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

Tackningsgrad

Tackningsgraden ar >99% dvs mer an 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 aven detta visat att antalet
smittskyddsanmalningar motsvarar antalet nya registrerade patienter i
InfCareHIV. En ny avstamning planeras 2024.

Kvalitetssakring och validering

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

e 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 fédsel,
konsidentitet, fodelseland, misstankt overforingsvag, datum for forsta
positiva hivtest och misstankt land for verfoéring. Labdata som uppdateras
vid varje uppfdljningsbesok inkluderar hiv-RNA-nivaer och CD4-cellantal.
Start- och stoppdatum for hiviakemedel, lakemedelsklass och anledning till
eventuell andring av lakemedelsregimer. Dédsdatum och dodsorsak. Data
fran halsoenkaten och behandlande klinik inkluderas. Forskningsdatabasen
innehaller daven andra variabler, ej definierade som kvalitetsregisterdata,
sasom resistensdata.

Enskilda klinikers nytta av InfCareHIV

En betydande orsak till den kompletta anknytningsgraden (alla vardande
enheter och >99% av patienterna) ar att InfCareHIV anvénds 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 l&tt 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)
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 ar ett viktigt verktyg for att sakerstalla
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. Enkéten 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/UNAIDS uppréttade ar 2016 de s.k. 90-90-90 malen déar Sverige var
det land (2) som forst nddde detta. En uppgradering skedde ar 2020 av
WHO med de sa kallade 95-95-95 malen for global hivvard. Detta innebar
att 95% av hivbarare ska vara diagnostiserade (dvs mérkertal <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%. En pagaende studie har som malsattning att forbattra
estimeringen, preliminara resultat visar att Sverige nar dven det forsta
malet. 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 gallande tva
fokusomraden; samsjuklighet och halsorelaterad livskvalitet. Malet ar att
95% av patienterna ska erbjudas att besvara halsoenkaten 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 fran organisation fér personer som lever med hiv (Hiv-
Sverige) ar adjungerad till styrgruppen.

e Sammanstéllningar 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 Folkhdalsomyndigheten (FoHM)

e InfCareHIV bistar med datasammanstélliningar 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 BCB Medical AB. Registren har kommit
olika langt i sin utveckling, InfCareHIV ar 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
BCB AB. Styrgruppen har ett ndra samarbete med BCB AB for optimering
och utveckling av InfCareHIV.

Internationella samarbeten

InfCareHIV &r 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 (behandlings och resistensdatabas)
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e CASCADE (primér hivinfektion)
e EuroSIDA (klinisk langtidsuppféljning)

e CARE (uppfdljning av behandlingseffekt, jamforelse Vasteuropa —
Osteuropa/Ryssland).

e European Society for Translational Antiviral Research (spridning av
lakemedelsresistent hiv).

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 ansoka om sammanstallningar fran InfCareHIV,
tex hur manga patienter som star pa vilka lakemedel.

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

Vidare samarbetar InfCareHIV, lakemedelsindustrin och BCB Medical AB
(f.d. Health Solutions AB) i projekt som beframjar utvecklingen av
InfCareHIV och patientvarden sasom ett pagaende hivtestningsprojekt for
att minska andelen med sen hivdiagnos. Tva vetenskapliga projekt pagick
under 2023 i samarbete med industrin for att utvardera 1) byte fran 3-
lakemedelsregim till 2-l1akemedelsregim 2) férekomsten av avancerad
lakemedelsresistens bland personer med hiv i Sverige.

Kapitel 2. Resultat fran arsavlasning 2023

Personer som lever med hiv i Sverige

Vid arsskiftet 2022/2023 foljdes 8566 personer som lever med hiv i
Sverige, varav 60% man och 40% kvinnor. Av dessa identifierar sig ca 1%
som transperson och <0.1% som ickebinar. Etthundratrettio barn och
ungdomar (0—19 ar) som lever med hiv foljdes da vid landets barn och
infektionskliniker.
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65
avlidna
2023

151
emigrerade
2023

15
forsvunna
2023

8533 aktiva
vid
&rsavldsning
2022

121
hivdiagnos
2023

116
immigranter
med kand
diagnos

12 nya saknade
vid &rsavidsning
datum
for diagnos
Sverige/n&gonsin

8566 aktiva
vid
&rsavlasning
2023

15 atervandare

Under 2023
diagnostiserades 121
personer med hiv
(motsvarande siffra for ar
2022 var 179 personer).
Dessutom immigrerade
116 personer med en
redan kand diagnos till
Sverige, motsvarande
siffra ar 2022 var 195.
Under 2023 atervande 15
personer med redan kand
hiv till Sverige. Sextiofem
personer avled (av hiv
och av icke hiv-relaterade
doédsorsaker) och 151
personer emigrerade.

Av de 8566 personer som lever med hiv och féljs pa upp inom svensk
sjukvard har halften uppgivit sex med motsatt kon som 6verf6ringsvég
(51%), en tredjedel sex
med samma kon (32%),
ovriga intravendst
drogbruk (4%), mor-till-

barn 6verforing (

0
3%),

plasmaprodukter (1 °/o)

eller okand

overforingsvag (7%).

Fodelseland
Majoriteten av personer som lever med hiv i Sverige ar fodda utomlands
(67%). En tredjedel ar fodda i Sverige och en tredjedel i Afrika séder om
Sahara. Drygt tio procent ar fédda i Sydostasien, varav de flesta i Thailand.

Mmme.-
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Andel anknutna personer per klinik

Majoriteten av patienterna lever i Sveriges tre storsta regioner; Stockholm
3952 (46%), Vastra Gotaland 1055 (12%) och Skane 972 (11%) patienter.
Demografin skiljer sig mycket at mellan de tva storsta klinikerna.
Karolinska Universitetssjukhuset (26% av patienterna) har en patientgrupp
dar 72% ar fodda utomlands och 65% har uppgett éverforing via sex med
partner av motsatt kon i jamforelse med Venhélsan (19% av patienterna)
dar 51% ar fodda utomlands och 78% har uppgivit verféring via sex med
samma kon.

Patientfordelning per region, Antal

Gotland B 25
Blekinge W 44
Jimtland w0 83
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Halland N 93
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Varmiand B 129
Norrbotten NN 135
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Aldersfordelning

Grafen visar aldersférdelning (andel) bland personer med hiv i Sverige.
Majoriteten ar mellan 40 och 59 ar gamla.

Aldersfordelning, Andel
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Andel behandlade 2010-2023

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 2023 stod 98,6% pa behandling.

Andel behandlade 2010-2023
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En nagot lagre andel kvinnor 4n mén star pa behandling under 2023 (99,0%
av mannen, och 98,0%, p<0.001), skillnaden ar jamférbar med 2022.
Andelen svenskfédda som star pa behandling ar 99,3% och motsvarande
siffra for personer fodda utomlands &r nagot lagre 98,2% (p <0.001).

Andelen som star pa behandling av de som fatt hiv via intravendst drogbruk
ar nagot lagre (96,8%) jamfort med 6vriga overforingsvagar; heterosexuella
98,4%, man som har sex med mén 99,4% (se bild pa sid 19). Antalet
obehandlade med CD4<200 (normalvérde >500) har sjunkit fran 16 till 11
individer jamfort med ar 2022.
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Jamlik vard; andel valbehandlade med <50 kopior/ml

| denna graf illustreras andelen (%) valbehandlade personer ar 2023, 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 95,3% och
mellan klinikerna varierar andelen med valbehandlad hiv mellan 91,0% och
100%. Pa kliniker med ett fatal anknutna patienter kan enstaka patienter
med behandlingssvikt fa ett stort genomslag i statistiken. Rikssnittet ligger
i ar battre jamfort med 2022 (95,3 vs 94,4).

Behandlingsutfall (%) per klinik, Behandling > 6 man HIV-RNA <50kopior/ml
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Andel valbehandlade med <200 kopior/ml

Na&r vi i analysen tillater virusniva upp till 200 viruskopior/ml plasma (ej
smittsam niva) har alla kliniker natt efterfrdgat behandlingsresultat dvs
>95% har mindre dn 200 viruskopior/ml plasma. Det &r dven detta matt
(<200 kopior/ml) som saval WHO som European Centre for Disease
Prevention and Control anvander for att definiera valbehandlad hiv.

% % 100
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Andel vilbehandlade 2010-2023

Sedan 2014 har andelen valbehandlade patienter (<50 kopior/ml) legat
mellan 94% och 95%

Andel vélbehandlade (Beh >6mén HIV-RNA <50) 2010-2023
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Andel vdlbehandlade per kon, transfusionsvag och
fodelseland

Andelen med vélbehandlad hiv &r densamma, 95%, oavsett kon pa riksniva.
En nyligen publicerad studie, som inkluderade data fran InfCareHIV fran
2011 till 2018 fann att man hade 6kad sannolikhet for valbehandlad hiv
(<50 kopior/mL) men att denna skillnad mellan kdnen forsvann da man i
analysen tog hansyn till fodelseland och 6verforingsvag (4).
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Behandlingsutfall

99,4
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Totalt Man Kvinnor M: Heterosexuell Intravendst bruk

® Andel Beh ® Andel beh >6 man, HIV-RNA<50

Blda staplar representerar andelen (%) patienter med hivbehandling. Orangea staplar
representerar andelen (%) med valbehandlad hiv, <50 viruskopior/ml (VL=viral load).
Overfdring av hiv via sex (man som har sex med mén eller heterosexuell) eller via aktuellt
eller tidigare intravendst substansbruk.

Man som har fatt hiv via sex med andra mén har bast behandlingsresultat
sett till riket, 96,4% valbehandlad hiv (<50 kopior/mL) i jamforelse med
95,0% for de som fatt hiv via sex med motsatt kon och 94,5% for de som
fatt hiv via intravendst bruk. Resultaten ar narmast likvardiga och vi kan
konstatera att personer som har fatt hiv via intravenost substansbruk har i
Sverige unikt goda behandlingsresultat ur ett internationellt perspektiv.

Andelen vélbehandlade (<50 kopior/mL) utlandsfodda ar knappt 3% lagre
jamfort med svenskfodda (93,9% vs 96,6%), vilket ar jamforbart med 2022
ar siffror (93% vs 96%). Detta belyser att denna grupp kan behova ckat stod
for optimering av behandlingen, exempelvis genom stdd till 6kad
foljsamhet.

Forskrivningstrender

Nedanstaende graf illustrerar férdelningen (%) av de olika
hiviakemedelsklasserna under 2023 jamfort med tidigare ar. Majoriteten
(74%) av patienterna star pa en integrashdammare, vilket &r rekommenderad
forsta linjens behandling och en 6kning jamfort med 2022 (65,2%). Framfor
allt bestar dkningen av att 2-regims kombination med en integrashdammare
och en nukleosid-omvant-transkriptashammare har 6kat, se nedan.
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Fordelning likemedelsgrupper (%)
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Integrashdmmare (INI), nukleosid/-tid omvént transkriptashammare (NRTI), non-nukleosid
omvant transkriptashdmmare (NNRTI), boostrad proteashdgmmare (Pl/booster)

Foljande graf visar de vanligaste lakemedelskombinationerna (%) 2023 i
jamforelse med 2022 och 2021.

Vanligaste Likemedelssubstanskombinationer (%) 2021, 2022 och 2023
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ABC/3TC/DTG TOF/FTC/DTG 31C/DTG TAF/FTC/BIC TAF/FTC/DTG TOF/FTC/EFV
w2021 m2022 w2023
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 (3). | riktlinjerna rekommenderas byte till
lamivudin/dolutegravir (3TC/DTG) for patienter utan kontraindikationer for
detta byte och vi ser fran 2021 till 2023 en 6kning fran 6% till 17% i andel
patienter pa denna lakemedelskombination.

Nydiagnostiserad hiv

Under 2023 diagnostiserades 121 personer med hiv (motsvarande siffra for
ar 2022 var 179 personer). Dessutom immigrerade 116 personer med en
redan kénd diagnos till Sverige, motsvarande siffra ar 2021 var 195. | tillagg
inkluderas 12 personer i InfCareHIV under 2023 dar datum for diagnos i
Sverige och/eller utomlands saknades vid arsavlasningen (detta foljs upp
under 2024).

Av nydiagnostiserade hade 35% CD4<200 dvs ett gravt nedsatt
immunfdrsvar vid hivdiagnos, vilket ar en diskret minskning jamfoért med
2022 (37%), men fortfarande hogre an det som beskrevs innan COVID-19
pandemin (29%). Hogsta andelen individer med gravt nedsatt
immunfdrsvar vid diagnos identifierades under 2021 och en mdjlig orsak
kan vara minskad hivtestning under COVID-19 pandemin. Vi ser en trend
med en minskad andel individer med normalt immunférsvar (CD4>500) vid
diagnos. En majlig orsak kan vara 6kad anvandning av
preexpositionsprofylax i riskgruppen man som har sex med man dar vi
historiskt sett hogre CD4 nivaer vid diagnos framst pga. mer frekvent
testning och darmed tidigare identifering av personer som infekterats med
hiv.

Fordelning av CD4-tal vid diagnos, %
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Grafen illustrerar fordelning av CD4-tal vid hivdiagnos for de som diagnostiserats med hiv
sedan 2019.

21



4:e 95% malet; PROM och PREM

Under 2023 tillfrdgades 3245 (38%) personer att besvara den sa kallade
Halsoenkaten, en 6kning med 68 personer jamfort med 2022. Av dessa
tackade 116 personer nej, en 6kning med 44 personer jamfort med 2022.
Halsoenkéaten ger patientrapporterade resultat av sjalvskattad halsa (se
sidor 10-11).

Av de som besvarade enkaten under 2023 var 67% man, oférandrat jamfort
med 2022, vilket &@r en dverrepresentation m.h.t. att 60% av populationen ar
man.

Majoriteten av de som besvarade enkaten var néjda med sin fysiska halsa.
Andelen no6jda kvinnor har dock minskat fran 68 till 63,6% jamfort med ar
2022 och bland méan fran 61 till 58,5%.

0.7% 0,6%
Kvinna

B Missnojd [ Nojd I avstar fraga

FYSISK SJALVSKATTAD HALSA. Nojd: Mycket néjd/néjd. Missnéjd: Ganska nojd/ganska
missnojd/missndjd/mycket missndjd

Majoriteten var dven ndjda med sin psykiska halsa. Andelen n6jda kvinnor
har dock minskat fran 67 till 65,5% och bland mannen fran 66 till 64%.
Nastan dubbelt s& manga kvinnor som man valjer att avsta fran fragan.

1.1% 0.6%
Kvinna

B Missnojd [ Nojd - avstar fraga

PSYKISK SJALVSKATTAD HALSA. N6jd: Mycket néjd/néjd. Missnojd: Ganska néjd/ganska
missndjd/missnojd/mycket missnojd
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Liksom 2022 uppgav en storre andel av kvinnorna (54%) sig vara néjda med
sin sexuella hélsa jamfért med mannen (46,5%). Dock var det oférandrat
med tidigare en mer dn dubbelt sa stor andel av kvinnorna som valde att
inte svara pa fragan (13% jamfort med 6,5%) varfor det &r vanskligt att
jamfora grupperna. Siffrorna motsvarar de for ar 2022 dven om en nagot
lagre andel kvinnor &r néjda ar 2023 jamfort med 2022 (54 jamfort med
56%) och en nagot hogre andel mén ar ndjda 2023 jamfort med 2022
(46,5% jamfort med 45%).

6.5%

Kvinna Man

B nissnojd I N6jd [ avstar fragan

SEXUELL SJALVSKATTAD HALSA. N6jd: Mycket n6jd/ndjd. Missndjd: Ganska ndjd/ganska
missnojd/missnojd/mycket missndjd

Pa frdgan "Upplever du fornarvarande nagra biverkningar” svarar 88% av
kvinnorna och 93% av méannen nej vilket motsvarar 2022 ars siffror (88%
respektive 92%).

Kvinna Man

Hl ey B A

BIVERKNINGAR

Pa fragan "Hur nojd ar du med varden” sa svarar ndstan alla att de &r nojda
med varden pa sin hivmottagning (93-95%) vilket &r oférandrat jamfort
med ar 2022.
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12% 55% 0.9% _43%

Kvinna Man

B Missnojd [ Nojd B avstar fragan

NOJDHET MED VARDEN N&jd: Mycket néjd/ndjd. Missndjd: Ganska nojd/ganska
missnodjd/missnojd/mycket missnojd

Majoriteten kédnner sig dven delaktiga i planeringen av varden, 83%, oavsett
kon, instdmmer helt pa frdgan "Kéanner du dig delaktig i planeringen av
varden) vilket &r oforandrat jamfort med ar 2022.

Av de som besvarat enkaten ar det mer dn dubbelt s manga av mannen
som &r rokare/tidigare rokare jamfort med kvinnorna (54,7% vs 25,7%).

Kvinna Man

B Aldrig I Ja I Slutat

ROKNING Aldrig/Ja/Slutat
Fokus for 2024 ar att halsoenkaten ska uppdateras och att fler patienter

ska erbjudas besvara halsoenkaten med uppfdljande aterkoppling. Se
Fokusomraden Kapitel 4, sida 24. Aven om det finns en stor
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forbattringspotential sa kan det vara vart att nédmna att ur ett internationellt
perspektiv ar andelen patienter som tillfrdgas att besvara halsoenkaten
hog.

Kapitel 3. Kvalitetsforbattring och
Utvecklingsprojekt under 2023

Anslutning till RUT

Under 2022 paborjades arbetet for att ansluta InfCareHIV till
metadatakatalogen/verktyget som drivs i Vetenskapsradets regi. |
samband med detta tydliggjordes vilka variabler i InfCareHIV som
definieras som kvalitetsregistervariabler. Ett arbete som pabérjades av
styrgruppen 2021. Anslutningen till RUT fardigstalldes under 2023.

\& RUT - Register Utiliser Tool

—

InfCareHIV

Typ av register Registerhallande organisation Data i registret

Nationellt Kvalitetsregister Karolinska Universitetssjukhuset 1983-01-01 - tills vidare

| Metadataverktyget

Ja

InfCareHIV ar ett nationellt kvalitetsregister for personer som lever med hiv i Sverige.

InfCareHIV inkluderar alla Sveriges hivkliniker och mer an 99% av alla som &r diagnostiserade
med hiv. Det senare har validerats i jamforelse med bland andra Folkhdlsomyndighetens data.
Variabler som samlas in vid inskrivningen inkluderar kon vid fodseln, konsidentitet, fodelseland,
misstédnkt transmissionsvag, datum for sista negativa hivtest, datum for forsta positiva hivtest
och misstankt land for transmission. Data som samlas in/uppdateras vid varje
uppféljningsbesdk inkluderar hiv-RNA-nivaer och CD4+-cellantal samt start- och stoppdatum
for hivliakemedel vid eventuella lakemedelsbyten.
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VIS
Under 2023 lades fler indikatorer till pa Varden i Siffror for att oka
tillgangligheten till InfCareHIVs resultat.

Kvalitetsregistret InfCareHIV

Bl Battre @n eller lika med Rikssnitt Samre @n Rikssnitt [ ] Ej tillampbar

Namn

Andel personer med hiv som &r ndjda med sin fysiska hdlsa
Onskat virde: Hégt, Mitenhet: %

Andel personer med hiv som har behandling
Onskat viirde: Hogt, Miitenhet: %

Andel personer med hiv som &@r néjda med sin psykiska hélsa
Onskat virde: Hégt, Mitenhet: %

Andel personer med hiv som &r néjda med varden
Onskat viarde: Hogt, Mitenhet: %

Antal personer som lever med hiv
Onskat viirde: Kan ej anges, Mitenhet: Antal

Andel personer med vidlbehandlad hiv
Onskat virde: Hogt, Mitenhet: %

HemSida R iy Seinfogish Sk
En ny hemsida lanserades ar 2022
(https://infcarehiv.se). Den vander
sig till patienter, vardgivare och

anvandare av InfCareHIV, forskare

For patienter ‘ Fir wirdgivare och anvindare Fir forskare Fakta om hiv | Om InfCareHIV

och allmanheten som soker fakta ~ MareHlV - beslutstod,
. . .. . kvalitetsregister och
om hiv. Hemsidan ar framtagen i forskningsdatabas
sSama rbete m ed InfCareHIV inkluderar personer som lever
patient/hivorganisationerna Hiv- ekt e P

och en forskningsdatabas.

Sverige och Posithiva gruppen.
Hemsidan finns pa svenska med
en sammanfattande sida pa

engelska.
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Under 2023 lades Oppna statistikvisningar till pa hemsidan for att 6ka
tillgangligheten till kvalitetsregistrets resultat for patienter, forskare och

andra intresserade.

InfCareHIV Styrgrupp

Patientfordelning per region

Patientfordelning per region

Ditakily fCare oy Arseappor 2022

| Rrsrapporter | Statistik
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ABSTRACT

Purpose The Swedish InfCareHIV cohort was established
in 2003 to ensure equal and effective care of people living
with HIV (PLHIV) and enable long-term follow-up. InfCareHIV
functions equally as a decision support system as a quality
registry, ensuring up-to-date data reported in real time.
Participants InfCareHIV includes data on >99% of all
people with diagnosed HIV in Sweden and up to now
13029 have been included in the cohort. InfCareHIV
includes data on HIV-related biomarkers and antiretroviral
therapies (ART) and also on demographics, patient-
reported outcome measures and patient-reported
experience measures.

Findings to date Sweden was in 2015 the first country
to reach the UNAIDS (United Nations Programme on
HIV/AIDS)/WHO's 90-90-90 goals. Late diagnosis of

HIV infection was identified as a key problem in the
Swedish HIV-epidemic, and low-level HIV viraemia while
on ART with all mortality.

27

12,13

STRENGTHS AND LIMITATIONS OF THIS STUDY

= Complete nation-wid I of all
people with HIV.

= High
lidity of data.

= Ability to link to other nation-wide healthcare
registers.

= Includes patient-reported outcomes.

= Lacking information on socioeconomic data.

and va-

with HIV (PLHIV) is close to that of HIV-
seronegative people, as shown in a study
including European and North American
HIV cohorts.'
Swedish InfCareHIV cohort show that after
follow-up period, successfully

However, studies from the

a  15-year
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Klinikbesok: "Lunch med InfCareHIV”

Under hosten 2022 paborjades ett projekt som planeras I6pa under de
kommande aren. Varje manad bjuder InfCareHIV in sig till en klinik for ett
digitalt klinikbesok. For att sa manga som mgijligt av personalen som
handlagger hivpatienter ska kunna delta i métet bjuder InfCareHIV pa
salladslunch. Under besoken redovisas/diskuteras foljande.

¢ Kilinikens resultat i forhallande till rikssnittet och mojliga
forbattringsomraden

¢ Information om férdelar med héalsoenkaten och efterfoljande
halsosamtal.

o Diskussion om datakvalitet via Datakvalitets Index och
forbattringsmojligheter

e Information om uppdateringar i InfCareHIV

e Oppet forum for férbattringsforslag

Under 2023 har dessa mycket uppskattade klinikbesok fortsatt med besok
vid infektionsklinikerna i Malmo, Ostersund, Linkdping/Norrképing, Skévde,
Halmstad, Sunderbyn samt vid Astrid Lindgrens Barnsjukhus.

Kapitel 4. Fokusomraden for 2024/2025
Klinikbesok

Under 2024 fortsatter klinikbesdken enligt beskrivning ovan.

Beslutsstod

Under 2021 uppdaterades kvalitetsregistrets stadgar. Kvalitetsregistret och
Beslutstodet har varit och ar separata identiteter sedan InfCareHIV
skapades. Som del i detta fortydligades i stadgarna att Kvalitetsregistret ar
separerat fran Beslutstodet bade juridiskt och ekonomiskt. Under 2024
planeras slutférande av den tekniska separationen for att sakerstélla att
individ som valjer att tacka nej till deltagande i Kvalitetsregistret (opt-out)
fortfarande har tillgang till Beslutsstodet. Det ar viktigt att fortydliga att
aven historiskt sett har information endast exporterats fran Beslutsstod till
Kvalitetsregistret, ingen information har gatt fran Kvalitetsregistret till
Beslutsstodet.

4:e 95

Arbetet med det 4:e 95 malet, att mer an 95% av patienterna har erbjudits
deltagande i PROM och PREM, fortskrider. En ombearbetning av
Halsoenkéten (for PROM och PREM) pagar av en arbetsgrupp i InfCareHIVs
styrgrupp. Malet ar att 6ka patientnyttan med enkaten och att férenkla
vissa fragor som upplevts som svartolkade. Arbetsgruppen ser dven éver
riktlinjer for hur svaren pa halsoenkaten kan foljas upp av vardpersonal pa
individniva. Detta sker i samarbete med féreningarna for personer som
lever med hiv, en representant som ar Ombudsman for Hiv-Sverige, sitter i
arbetsgruppen och synpunkter inhamtas fran ovriga aktiva féreningar i
Sverige. Arbetet planeras slutféras under 2024.
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Integration kemlab

Under de senaste nio aren har InfCareHIV arbetat for direktéverfoéring av
biomarkorer fran kemlab till InfCareHIV for att pa basta séatt anvanda
befintliga data i framst biverkningsmonitorerande syfte men aven for att
kunna studera samsjuklighet. Under 2022 blev Region Orebro som
pilotregion anslutet for direktoverforing av kemlab. Avtal kommer att
kravas for varje region och beslut tas lokalt. Malet &r att integrationen
inkluderar alla Sveriges regioner. Det finns intresse for detta fran ett stort
antal kvalitetsregister och utredningar pagar pa saval regional som
nationell niva fér en eventuell gemensam satsning.

Utveckling av variabler

Ett kontinuerligt arbete pagar for att utveckla kvalitetsregistrets variabler.
Under 2023 planerades bland annat introduktion av en ny forenklad modul
for registrering av nyinsatta lakemedel i InfCareHIV vilket kommer slutféras
2024. Detta for att optimera datakvalitén pa aktuella lakemedel
registrerade i InfCareHIV.

Utveckling av kvalitetssakring

Diskussion pagar angaende utveckling av automatiserad analys av
introducerade lakemedelskombinationer. En sadan analys signalerar om en
ny lakemedelskombination innehaller osannolika, och darmed potentiellt
felaktiga, lakemedel eller doser. En sadan analys anvéands sedan tidigare
inom ramen for EuResist-samarbetet och méjligheter kan finnas att
applicerad detta lokalt i InfCareHIV vid varje inmatning av ny
lakemedelskombination.

Transgruppen

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

Konsidentitet kan anges i InfCareHIV sedan hésten 2021. | samband med
klinikbesoken (se ovan) informeras om bakgrunden till inforandet av
konsidentitet. Malet &r att alla personer med hiv tillfrdgas om konsidentitet
vid minst ett tillfalle oavsett hur I1ange man féljts vid kliniken.

Kapitel 5. Forskning

Vetenskapliga publikationer 2023. Baserade
helt eller delvis pa data fran InfCareHIV
inklusive internationella samarbeten och
translationell forskning

1. Cohort profile: InfCareHIV, a prospective registry-based cohort
study of people with diagnosed HIV in Sweden. Carlander C,
Brannstrom J, Mansson F, Olof Elvstam, Pernilla Albinsson, Simon
Blom, Lena Mattssson, Sanne Hovmoller, Hans Norrgren, Asa
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Mellgren, Veronica Svedhem, Magnus Gisslén, Anders Sénnerborg.
BMJ Open 2023 Mar 17;13(3):e069688. PMID: 36931676

Cohort profile: a longitudinal study of HIV infection in the central
nervous system with focus on cerebrospinal fluid - the Gothenburg
HIV CSF Study Cohort. Hagberg L, Gisslén M. BMJ Open. 2023 May
17;13(5):e070693. doi: 10.1136/bmjopen-2022-070693.PMID:
37197824.

Residual Central Nervous System Immune Activation Is Not
Prevented by Antiretroviral Therapy Initiated During Early Chronic
HIV Infection. Edén A, Rydberg F, Yilmaz A, Hagberg L, Gostner J,
Nilsson S, Fuchs D, Gisslén M. Open Forum Infect Dis. 2023 Feb
9;10(2):0fad064. doi: 10.1093/0ofid/ofad064. eCollection 2023
Feb.PMID: 36861089

. Sirtuin-2, NAD-Dependent Deacetylase, Is a New Potential

Therapeutic Target for HIV-1 Infection and HIV-Related Neurological
Dysfunction. Duran-Castells C, Llano A, Kawana-Tachikawa A, Prats
A, Martinez-Zalacain |, Kobayashi-Ishihara M, Oriol-Tordera B, Pefia
R, Galvez C, Silva-Arrieta S, Clotet B, Riveira-Munoz E, Ballana E,
Prado JG, Martinez-Picado J, Sanchez J, Mothe B, Hartigan-
O'Connor D, Wyss-Coray T, Meyerhans A, Gisslén M, Price RW,
Soriano-Mas C, Mufioz-Moreno JA, Brander C, Ruiz-Riol M. J Virol.
2023 Feb 28;97(2):e0165522. doi: 10.1128/jvi.01655-22. Epub 2023
Jan 31.PMID: 36719240

Rebound HIV-1 in cerebrospinal fluid after antiviral therapy
interruption is mainly clonally amplified RS T cell-tropic virus. Kincer
LP, Joseph SB, Gilleece MM, Hauser BM, Sizemore S, Zhou S, Di
Germanio C, Zetterberg H, Fuchs D, Deeks SG, Spudich S, Gisslen M,
Price RW, Swanstrom R. Nat Microbiol. 2023 Feb;8(2):260-271. doi:
10.1038/s41564-022-01306-6. Epub 2023 Jan 30. PMID: 36717718
Longitudinal decline of plasma neurofilament light levels after
antiretroviral initiation in people living with HIV. Ripamonti E, Edén A,
Nilsson S, Sonnerborg A, Zetterberg H, Gisslén M.J Intern Med. 2023
Apr;293(4):445-456. doi: 10.1111/joim.13594. Epub 2022 Dec 8.
PMID: 36443917

COVID-19-related stigma among infected people in Sweden;
psychometric properties and levels of stigma in two cohorts as
measured by a COVID-19 stigma scale. Reinius M, Svedhem V,
Bruchfeld J, Holmstrom Larm H, Nygren-Bonnier M, Eriksson LE.
PLoS One. 2023 Jun 21;18(6):e 0287341. doi:
10.1371/journal.pone.0287341. eCollection 2023.PMID: 37343027
Impact of pre-antiretroviral treatment HIV-RNA on time to
successful virological suppression and subsequent virological
failure - two nationwide, population-based cohort studies. Sorstedt
E, Tetens MM, Nilsson S, Nowak P, Treutiger CJ, Mansson F,
Anghagen L, Gisslén M, Obel N, Yilmaz A. AIDS. 2023 Feb
1;37(2):279-286. doi: 10.1097/QAD.0000000000003425. Epub 2022
Nov 10. PMID: 36541640

Risk of Multiple Sclerosis in People Living with HIV: An International
Cohort Study. McKay KA, Wijnands JMA, Manouchehrinia A, Zhu F,
Sereda P, Li J, Ye M, Trigg J, Kooij K, Ekstrom AM, Gisslén M, Hillert
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Aktuella forskningsprojekt
Nedan foljer exempel pa aktuella forskningsprojekt i slumpmassig 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.s
e

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

HIV och CNS,
kontakt: magnus.qgisslén@infect.qu.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

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

PROM & PREM, kontakt: 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 lakemedelsval hos kvinnor som lever med hiv i
Sverige, kontakt: maria.lindh@vgregion.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 hos man som har sex med man,
kontakt: peter.thelin-schmidt@regionstockholm.se
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Using unsupervised machine-learning methods of analysis for feature
selection in cancer risk prediction model development, kontakt
christina.carlander@ki.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

COSMOHS; Cohort Study on Morbidity and HIV in Sweden, kontakt:
christina.carlander@ki.se
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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 foér hivvarden i
Sverige successivt forbattrats och behandlingen har blivit mer likvardig i
hela landet. Med utgang fran InfCareHIV &r det mojligt att pa nationell niv3,
liksom pa klinikniva, identifiera vilka individer/grupper som behdéver mer
fokus och forbattringsatgarder.

Vid arsavldsning 2023 stod nastan alla (98,6%) som lever med hiv i Sverige
pa behandling varav 95,3% nadde behandlingsmalet, definierat som
valbehandlad hiv (<50 viruskopior/ml plasma efter atminstone sex
manaders behandling). Nar vi i analysen tillater virusniva upp till 200
viruskopior/ml plasma (ej smittsam niva) har alla kliniker natt efterfragat
behandlingsresultat dvs >95% har mindre an 200 viruskopior/ml plasma.
Det &r dven detta matt (<200 kopior/ml) som European Centre for Disease
Prevention and Control och WHO anvéander for att definiera valbehandlad
hiv.

Under 2023 har InfCareHIV fortsatt med digitala klinikbesok for information
om uppdateringar i InfCareHIV och for dialog om klinikresultat och magjliga
forbattringsomraden. Klinikbesdken ar mycket uppskattade. Under 2023
har InfCareHIV anslutits till metadataverktyget RUT samt utokat antalet
indikatorer pa Varden i Siffor. InfCareHIV har under 2023 &ven publicerat en
review-granskad referensartikel i internationell tidskrift som beskriver
InfCareHIV.

Under 2023 publicerades 38 vetenskapliga artiklar och ytterligare ett flertal
konferensabstrakts baserade helt eller delvis pa InfCareHIV inklusive
internationella samarbeten och translationell forskning. For narvarande
pagar mer an tjugo forskningsprojekt som helt eller delvis baseras pa
kvalitetsregisterdata.

Arbetet med att na det 4:e 95 malet (att 95% av patienterna ges mojlighet
att skatta sitt maende) med bland annat en uppdaterad Halsoenkat
planeras slutforas under 2024. Arbetet med integration av kemlabdata
pagar under det kommande aret liksom ett kontinuerligt arbete for att
optimera kvalitetssakringsverktyget for 6kad datakvalitet i InfCareHIV.
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