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Syfte & bakgrund

Den hir rapporten ir initierad utifran ett samarbete
mellan Hiv-Sverige och Gilead som inleddes 2017
med fokus pa utmaningar och lésningar pa hur
Sverige kan fortsitta vara ett av de frimsta liinderna
i viirlden att leva med hiv i. Rapporten syftar till att
ge underlag och forslag som méter de utmaningar
som idag aterstar for god livskvalitet.

UNAIDS, som leder FN:s arbete med hiv och aids,
har tidigare satt ett hoppfullt mél for eliminering av
hiv till ar 2030 genom de sa kallade 90-90-90-malen,
inom ramen for Agenda 2030. Dessa syftar till att

90 procent av alla personer som lever med hiv ska
vara diagnostiserade, 90 procent av dessa ska sta pa
behandling med hivldkemedel och 90 procent av dem
ska i sin tur ha en sa vélinstélld behandling att det ger
icke métbara virusnivaer.

2021 uppdaterade FN malen i rapporten "End
inequalities. End Aids. Global AIDS strategy 2021-
2026. Dar hojdes ambitionerna till 95-95-95, vilket

har bejakats av alla nordiska lander inklusive

Sverige. Ambitionshdjningen blev ocksa tydlig i det
riksdagsbeslut som fattades varen 2022 om att en ny
nationell strategi ska skrivas fram, ett uppdrag som
regeringen i juni gav vidare till Folkhdlsomyndigheten
att utfora. Uppdraget ska redovisas i april 2023.

Status for Sverige just nu gillande dessa mal ar: 8 523
personer med diagnostiserad hiv, 98,4 procent av dessa
ar under antiretroviral behandling och 94,6 procent av
dessa har icke-métbara virusnivaer. Daremot har Sverige
till skillnad mot 6vriga nordiska lander haft svart under
senare ar att stabilt klara det forsta 90-malet.

Pa 1980-talet var hiv en dodlig sjukdom da det inte
fanns ndgon behandling att tillgd. Under de senaste
decennierna har ménga framgangar uppnatts nér det
giller behandling av hiv. 1996 kom en behandling som
gor att den som lever med hiv inte utvecklar aids eller
att hiv inte overfors, &ven om det tog manga ar innan
det blev erként att den som har en vélinstélld behandling
inte kan fora viruset vidare. Idag behover den som
diagnostiseras och lever med hiv behandling livet ut och
det anses darfor vara en kronisk sjukdom.

En person som idag lever med hiv och dr f6ljsam i sin
behandling lever ndstan lika ldnge som en person utan
hiv. Utmaningar finns dock i form av sena testare, risk
for foljdsjukdomar, paverkan pa livskvaliteten, fortsatt
stigmatisering, isolering och att dppenhet kring sin
hivstatus inskranker vardagslivet for personer som lever
med hiv.

Hiv kom till Sverige for 40 ar sedan (1982).
Viruset attackerar immunforsvaret genom

att angripa och forinta CD4-celler som dr

en av kroppens vita blodkroppar. Detta gor
att personen som bdr pa hiv till slut saknar
motstandskraft for andra sjukdomar. Dd
kallas sjukdomstillstandet for aids (forvarvat
immunbristsyndrom). Till skillnad frdn manga
andra virussjukdomar liker inte hiv ut av sig
sjilv, och ledde ddrfor i borjan till att personer
som diagnostiserades pa sikt dog med stort
stigma som foljd.



"Jag visste egentligen ingenting om hiv”

PERSONLIGT PERSPEKTIV

Gustav, da 22 ar, hade matt daligt i flera ar.
Infektionerna avloste varandra och han rasade
i vikt, hade 6mma lymfkortlar och tappade
har. Trots upprepade besok hos hilso- och
sjukvirden i Hilsingland var det ingen som
tinkte pa att hivtesta honom.

Samtalet i juli 2020 kom som en chock, trots symtom.
En sjukskoterska ringde och sa att han behdvde testas
for hiv som del i en smittsparning.

— Jag visste egentligen ingenting om hiv. Det var inget
som jag hade ténkt pé eller hade kunskap om. Jag hade
bara ldst att det var en sjukdom som folk dog av for
30-40 ar sedan.

Det visade sig att Gustavs immunforsvar var ordentligt
péaverkat. Han hade strax under 150 T-celler — personer
med ett virde under 200 riskerar att utveckla aids.

— Jag berittade direkt for mina ndrmsta vénner att jag
fatt hiv. Sedan for 6vriga vénner, familj och arbetsgivare
och jag gick dven ut med min hivstatus pa Instagram.

Att berétta avdramatiserade hiv for Gustav och han
anser att oppenhet dr ndgot som har gjort livet béttre.

— Ingenting har foréndrats och ingen har reagerat
negativt pa min hivstatus. Livet kan bli vildigt bra &nda!

"En del tycker att det ar fel aft prata oppet om hiv”

PERSONLIGT PERSPEKTIV

47-ariga Fatu Dorley anlénde till Sverige 2007 fran
Liberia i Afrika, efter att spenderat ett par manader
i Danmark. Hon hade da varit sjuk ett lingre tag och
uppsokte svensk sjukvard, och det var da hon fick
sin hivdiagnos.

— Nér jag fick veta det var min forsta reaktion tystnad,
jag var helt tyst under flera dagar medan beskedet sjonk
in, berdttar Fatu. Dérefter foljde en mycket emotionell
period da jag var jatteledsen och tinkte: ”Varfor jag?”

Fatu lever numera 6ppet med hiv, men resan till att dela
med sig av sin hivstatus har inte alltid varit enkel.

— I borjan var det valdigt svart, for det finns sd mycket
stigma kring hiv. For mig har det varit viktigt att vara
helt drlig mot mina barn och svara pa deras fragor.

Stodet fran familjen har varit viktigt for Fatu. Hon har
dven varit Oppen med sin hivstatus i sociala medier.

— Manga tycker att det ar jattebra och ger mig massor
av stod, men en del tycker att det dr fel att prata 6ppet
om hiv. Jag &r mycket ndjd med att ha gatt ut 6ppet med
min hivstatus. Jag vill ge hiv ett ansikte.

Fatu ser ljust pa framtiden och arbetar just nu med att
samla in stdd och finansiering for att kunna resa till sitt
hemland. Dér vill hon arbeta med att 6ka kunskapen om
hiv och minska stigmat. I Liberia &r unga en speciellt
utsatt grupp.




Behandling

Under 2021 diagnostiserades 352 personer med hiv i
Sverige, vilket dr ldgre &n arliga genomsnittet pa grund
av atgérder kring covid-19-pandemin (2015-2019
rapporterades 449 fall per ar i snitt). Snittaldern for
rapporterad hivinfektion 2021 var 36 ar. 12 procent av
personer som fick hiv 2021 fick det i Sverige och 88
procent fick det utomlands, dir de vanligaste lander
personer uppgav som det land dér de tros fatt hiv

var demokratiska republiken Kongo, Thailand samt
Uganda.’ I Sverige har behandling for hiv funnits
tillgdngligt sedan 1996, vilket mojliggor for personer
som lever med hiv att leva néstan lika l&nge som

vem som helst. Sedan 1996 har inga dverforingar
rapporterats fran en person som star pa behandling.*

Icke mdtbara virusnivaer avgdérande
Folkhélsomyndigheten har bedomt att personer som
lever med hiv och uppfyller kriterierna for valinstéilld
behandling inte riskerar att overfora hivinfektionen
till nagon annan via sexuell kontakt. Beddomningen

uppdateras utifran forskning och aktuellt kunskapslige.

For att behandlingen ska ses som vélinstilld ska
personen ha en icke métbar niva av hiv i blodet efter
upprepade tester, och vara foljsam i sin behandling.’

PrEP - for att undvika att fa hiv
Preexpositionsprofylax (PrEP) dr likemedel som
anvinds for att undvika hivinfektion. Det kan minska
risken for hivinfektion med upp till 99 procent och ges
primart till méan som har sex med mian (MSM) samt till
personer som delar injektionsverktyg.® I diskussionen
kring hiv har fokus ofta varit pa specifika riskbeteenden
och riskgrupper, men oskyddat sex innebér alltid en
risk nér inte bada kénner till sin hivstatus. PrEP &r inte
bara till for MSM och termen riskgrupp” kan i sig vara
stigmatiserande.

Graviditet och forlossning vid hiv

Idag &r det majligt for personer som lever med hiv att
foda barn utan att barnet riskerar att fa hiv. Gravida
kvinnor med hivinfektion rekommenderas paborja
lakemedelsbehandling snarast mojligt och efter
fodsel ges likemedelsprofylax till barnet. Oavsett
foljsambhet till behandling rekommenderas inte amning
for barn till mammor med hivinfektion i Sverige,

sa brostmjo6lksersattning blir en nddvandighet.” T
Region Stockholm erbjuds mammor med hiv gratis
modersmjolksersittning sedan 2019.*

3 Folkhédlsomyndigheten, Hivinfektion — sjukdomsstatistik (2021), http://www.folkhalsomyndigheten.se/folkhalsorapportering-statistik/statistik-a-o/sjuk-

domsstatistik/hivinfektion/

4Folkhdlsomyndigheten, Sjukdomsinformation om hivinfektion (2020), https://www.folkhalsomyndigheten.se/smittskydd-beredskap/smittsamma-sjukdo-

mar/hivinfektion/

SFolkhilsomyndigheten, Ingen risk for hiv via samlag om behandlingen ér vélinstélld (2019), https://www.folkhalsomyndigheten.se/nyheter-och-press/
nyhetsarkiv/2019/juni/ingen-risk-for-hiv-via-samlag-om-behandlingen-ar-valinstalld/

®HIV.gov, Pre-Exposure Prophylaxis (2022), https://www.hiv.gov/hiv-basics/hiv-prevention/using-hiv-medication-to-reduce-risk/pre-exposure-prophylaxis
"Gisslén M, Hiv och graviditet (2021), https://www.internetmedicin.se/behandlingsoversikter/hiv/hiv-och-graviditet/

8Dagens Medicin, Mammor med hiv fir gratis modersmjolkserséttning, https://www.dagensmedicin.se/specialistomraden/barnsjukvard/mam-

mor-med-hiv-far-gratis-modersmjolksersattning/



Hivexpert & pensionerad overlakare Venhdlsan

Goran Bratt: Halsosamt aldrande med hiv

EXPERTPERSPEKTIV

Goran Bratt var en av de pionjirer som for over fyrtio
ar sedan var med och startade Venhilsan. Kliniken
fick en enorm betydelse inom hivbehandling.

— Det finns flera utmaningar inom hiv idag. Viktigast dr
att se till att personer som lever med hiv far ett hélso-
samt liv och aldrande genom att halla noggrann koll pa
samsjuklighet och god sammanhallen vard. Vidare har vi
idag fortfarande en utmaning i att minska morkertalet for
personer som inte &r varse sin hivstatus.

Aldrande med hiv innebir en 6kad risk for samsjuklighet i
exempelvis typ 2-diabetes, hjértkarlsjukdom, benskorhet,
vissa former av cancer, depression och njursjukdom.

— En samlad bedomning av det allménna hélsoldget och
risker for samsjuklighet bor goras minst en gang om aret
och inkludera ett livsstilssamtal. Ut6ver rutinblodprover
och hivprover, bor screening goras av bland annat blod-
socker, blodfetter, blodtryck, viktutveckling, bukomféng

Professor i virologi & infektionssjukdomar Karolinska institutet

Anders Sonnerborg: Utmaningar att bevaka

och risk for hjértkarlsjukdom. Vartannat eller vart tredje
ar bor dven osteoporosrisken utvirderas. En 14g troskel
att starta cancerutredning &r avgorande. Risken for
samsjuklighet kan se olika ut i olika grupper. For MSM
till exempel ar det viktigt att komma ihdg att bade rutin-
massigt regelbundet och vid misstinkta symtom testa
for syfilis, gonorré, klamydia och utreda anala cell-
fordndringar/cancer orsakade av hogrisk-HPV-varianter.

Livskvalitet for personer som lever med hiv &r en fraga
Goran Bratt 6nskar kommer lyftas mer. Han ser fram
emot ett fjirde 90-mal som ror livskvalitet.

— Stigma &r fortfarande nagot som drabbar den hér
gruppen och manga &r dérfor inte 6ppna med att de

lever med hiv och det paverkar livskvaliteten. Radsla for
bemotandet i primédrvarden ar pataglig hos édldre pa grund
av tidigare erfarenheter. Det vore fantastiskt bra om man
kunde hitta ett sétt att méta livskvalitet 6ver tid och ta in i
InfCare.

EXPERTPERSPEKTIV

Fragan om sjukvard for hiv dr hogaktuell nu nér
personer som lever med hiv i allt storre utstrackning
uppmanas soka hjilp inom primérvarden.

— De flesta, ungefar 75 procent, har en infektion som ar
relativt latt att behandla. Den hér gruppen kan fa bra hjélp
inom priméarvarden med annat 4n sjilva hivbehandlingen.
Men for ungefar var fjérde patient ér det stokigare:

1015 procent har stérre problem med sin hivinfektion/
behandling och tio procent &r i riskzonen for att hamna
snett med sin behandling. Denna grupp ar extra viktig

att folja pa en specialistmottagning for hiv for saval
behandling av hiv som for andra sjukvardsbehov.

Anders Sonnerborg papekar att det finns nya utmaningar:
for ungefar fem procent av personer som behandlas for
hiv kan inte virusnivaerna tryckas ner tillrackligt.

— Ny forskning visar dessutom att runt var femte patient
som dr nydiagnostiserad fran Karolinska och Venhélsan
1 Stockholm samt fran Goteborg bér ett resistensmuterat

virus. Detta dr ndgot vi maste bevaka da det &r en hotbild,
eftersom vi pa lang sikt inte vet vad dessa mutationer
betyder. Ett scenario kan vara att det langsiktigt okar
risken for behandlingssvikt.

Det finns ocksé andra omraden att halla under bevakning:

— Maénga bland nydiagnostiserade inom MSM-gruppen
far hiv utomlands och vi behover na gruppen med
budskap om forebyggande behandling, PrEP. Dessutom
aterfinns hiv inom gruppen migranter, exempelvis fran
Ukraina. Omfattningen pa detta ar svar att estimera, men
vi har redan ett antal fall p& Karolinska.

Sena testare &r ett problem i Sverige, vi ar fortfarande en
av de sdmsta ldnderna i Europa pa att hitta personer som
lever med hiv i ett tidigt skede.

— Det dr dver tio procents dodlighet pa de som kommer
under behandling for sent, dessutom kan obehandlade
fora hiv vidare. Vi maste se hivtesta mer frikostigt!



Aldrande och féljdsjukdomar

I Sverige idag &r ndrmare hélften av personer som lever
med hiv 50 ar eller dldre.” Med hogre alder foljer ocksa
risken for foljdsjukdomar/samsjuklighet. Blickar vi
framat i tiden antas 84 procent av personer som lever
med hiv ha minst en f6ljdsjukdom/samsjuklighet ar
2030." Personer som lever med hiv drabbas i hogre
utstrackning av exempelvis njursjukdom, hjért-
kérlsjukdom, cancer, diabetes, osteoporos (benskorhet)
och depression jamfort med de som inte lever med hiv.
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Faktorer som paverkar samsjuklighet
Hivlikemedel - En del hivlikemedel kan ibland ge
foljdsjukdomar som paverkar skelett och njurar.

Inflammation - Antal ar personen har levt med hiv
paverkar direkt risken for sjukdomar pa grund av den
kroniska inflammation som hivinfektionen ger.

Livsstil - Ytterligare en bidragande faktor ar livsstilen,
exempelvis rokning och alkohol, som paverkar risken
att utveckla till exempel hjart-karlsjukdom, diabetes,
osteoporos (benskorhet), depression och/eller lever- och
njursjukdomar. ’Studie av co-morbiditet hos patienter
50+ pé Venhélsan 2013 - visar foljande samsjuklighet
inom gruppen;

% Aberg Lars, Leva livet - att aldras med hiv

*Smit M, et al. Lancet Infect Dis 2015. doi: 10.1016/ S1473-3099(15)00056-0

*  Hogt blodtryck 44 % (238)
*  Hogt kolesterol (blodfetter) 43 % (237)
*  Malignitet/cancer 19 % (105)
— Aidsrelaterad 9 % (47)
— Icke aidsrelaterad 11 % (58)
*  Hjért-kérlsjukdom* 17 % (95)
*  Njursjukdom 15 % (80)
*  Njursten 8 % (45)
»  Aktuell Hepatit C 4 % (23)
*  Kronisk Hepatit B 3 % (15)

*inklusive stroke

Riskmarkorer och livsstilsfaktorer

Idag kan infektionsmottagningar identifiera och forutspa
risken att drabbas av foljdsjukdomar/samsjuklighet. Det
ar mojligt att genom riskmarkorer forutspa sarbarhet
hos vissa personer. Dessa markorer dr exempelvis antal
ar med hivinfektion, niva av de immunfGrsvarsceller
(CD4) som forokar sig och sprider hiv, samt anvandning
av vissa hivldkemedel som péverkar risk for exempelvis
hjért-karlsjukdom. Mdjliga 16sningar skulle vara att
infektionsmottaningarna utbildar specifika vardcentraler
kring hiv, eller att de sjdlva anstiller bade geriatriker och
allménldkare for att 6ka den patientcentrerade varden.

Livsstilsfaktorer har stor direkt padverkan pa risken for hjért-
krlsjukdom och cancer. Hogt blodtryck och hoga blodfetter
péverkar dven risk for hjéart-kérlsjukdom och diabetes.

Faktorer kan ocksa innefatta att dra sig undan, vilket kan
vara tecken pa begynnande depression/psykisk ohélsa,

och att slé ifrén sig information angéende biverkningar

och foljdsjukdomar med motiveringen “det hir géller inte
mig”. Ett sétt att minska risken for psykisk ohélsa &r att
mottagningar direkt kan erbjuda peer-support fran andra
som lever med hiv. Det dr en beprovad metod i andra
lander, men lyser i stort sett helt med sin franvaro i Sverige.

Inom vissa grupper finns &ven en stor radsla for att

uppge sin hivstatus pa grund av oro for att inte fa
uppehallstillstand eller for att bli utesluten ur gruppen. Det
kan paverka mojligheterna att tidigt sétta in behandling och
gOr migranter mer sarbara.

!"Guaraldi et al.Premature Age-Related Comorbidities Among HIV-Infected Persons Compared With the General Population CID 2011;53(11):1120-6 /
Guaraldi et al. Cost of noninfectious Comorbidities in patients with HIV. Clinicoecon Outcomes Res. 2013 Sep 23;5:481-8. doi: 10.2147/CEOR.S40607



Utmaningar

Kunskapsldget angdende hiv inom sjukvarden, speciellt
priméarvarden, ar bristfalligt och ordentliga utbildnings-
insatser behovs framover. Bland annat for hivldkemedlens
effekt p& smittsamheten samt om indikatorsjukdomarna for
hiv. Det kan betyda att en mojlighet till att hivtesta missas,
och personens diagnos och behandling forsenas, vilket kan
medfora allvarliga konsekvenser.'

En samlad strategi och férdplan for eliminering av hiv

saknas och samverkan &r 14g mellan alla parter involverade
1 beslut, vard och stod for de som lever med hiv. Det saknas
dven en sammanhallen vérdkedja for de som lever med hiv
samt strategier for de utmaningar som &ldre med hiv méter.

All sjukvérdspersonal behover ha kunskap om de

rutiner som redan finns vid hivtest och &ven kring
indikatorssjukdomar. Okad kunskap hos vardpersonal
skulle dven minska obefogad rédsla for att sjdlv fa hiv eller
for att en kollega som lever med hiv ska fora det vidare.'

For manga handlar livskvalitet om att ha en biverkningsfri
och enkel behandling, samt att slippa drabbas av samsjuk-
lighet. Via en hivorganisation i Sverige kan personer som
lever med hiv mota andra som lever med hiv, sa kallat
peer-support, vilket leder till battre livskvalitet, delaktighet
och stirkt psykisk hélsa. Att mota andra i samma situation,
oavsett alder, konstillhorighet eller annat dr darfor ett
viktigt komplement till stodet fran varden — nagot som
implementerats mer strukturerat i andra lander &n i Sverige.

Utbildning ar ocksa viktigt for att hela kedjan av personal,
pa exempelvis en vardcentral, ska beméta personer

som lever med hiv pé ett bra sétt — frén receptionist till
skoterska och ldkare. Det dr ocksa grundlaggande att
varden informerar om patientorganisationer som rutin for
personer som lever med hiv och att patienten kénner att
bemotandet fran varden &r gott, att hen blir lyssnad pa och
att fragor besvaras pa ett bra sitt.

2Ton, A. & Elston, D. (2015). Examining the Health Care Experiences of Women Living with Human Immunodeficiency Virus (HIV) and Percieved
HIV-Related Stigma. Women’s Health Issues, 25(4), 410-419. Doi: 10.1016/j.whi.2015.03.012

Viktiga insatser for att na detta mal:

+  Okade testmojligheter i Sverige, med biittre till-
génglighet och till flera viktiga malgrupper.

Forstiarkta mojligheter att arbeta med aldrande for
personer som lever med hiv.

Arlig screening/kartliggning av riskmarkorer hos
de som har levt med hiv 6ver 20 ar eller ar 40+.

Nationell strategi med tydliga planer for att na
95-mélen och eliminera nya infektioner till 2030.

Den nationella planen och hur den genomfors i
regionerna far ett starkt fokus pa livskvalitet och
tillgang till god behandling.

Peer-support tillgingligt vid mottagningar som &r
specialiserade pa personer som lever med hiv.

Sveriges tre storstadsregioner bor ansluta sig till
Fast Track Cities-initiativet.
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