H iv-positive i Danmark har ad-
gang til effektiv medicinsk be-
handling, som holder virus i skak og
gor, at vi ikke kan smitte andre, nér vi
er velbehandlede. Det betyder, at hiv
pa mange mader er blevet normalise-
ret, men desvarre betyder det ogsa, at
der er mindre interesse for at stotte op
om hiv-positive og de udfordringer, vi
stadig lever med.

Det handler bl.a. om:

e fordomme og diskrimination

e fysiske og psykiske bivirkninger

e ensomhed og isolation

* langtidsskader af savel hiv som af
behandlingen

REHPA

I flere ar har Hiv-Danmarks medlem-
mer fortalt om tiltagende problemer
for langtidsoverlevere. Nedsat livskval-
itet, smerter, trathed, ensomhed og
mange tilstodende diagnoser som dia-
betes, kognitive problemer, depression,
hjerte/kar sygdomme og lignende.

Vi tog derfor kontakt til REHPA -
Nationalt Videncenter for Rehabilit-
ering og Palliation. Videncenteret er
specialister 1 at undersoge og sxtte fin-
geren pd pulsen i patientgrupper der
lever med kronisk sygdom.

To hold langtidsoverlevere med hiv
har veret igennem forlob, der har
varet meget givende for de fleste og er
flot evalueret.

Forlobet strakte sig over 4 dage og
med to opfelgningsdage. Metoden
der blev brugt er livsfortellinger og
omkring juni kommer der et viden-
skabeligt notat fra videncenteret, som
belyser situationen for danske langt-
idsovetlevere.

Hiv-Danmark har taget initiativ til
forskningsarbejdet, der er stottet af
en referencegruppe med deltagelse fra
de infektionsmedicinske afdelinger
pé Skejby Sygehus, Odense Universi-
tetshospital, Hvidovre Hospital, samt
Positivgruppen pa Frederiksberg og
AIDS-Fondet.

Et udfordrende ar

2018 har varet et udfordrende ar for
Hiv-Danmark. Det skylder bade ude-
frakommende udfordringer og interne
uenigheder om patientforeningens vir-
ke og fremtid.

Pa bestyrelsesmodet sondag den
26.08.2018 indstillede formandskabet,
3 bestyrelsesmedlemmer til udeluk-
kelse af Patientforeningen Hiv-Dan-
mark. Baggrunden var alvorlige brud
pa foreningens vedtegtsparagraf §9.1.
Indstillingen blev vedtaget af et flertal
i bestyrelsen. De 3 medlemmer blev
pa bestyrelsesmodet oplyst om deres
rettigheder i forbindelse hermed. Be-
styrelsen har tavshedspligt i sager som
denne. Pnsker de udelukkede udeluk-
kelsen behandlet ved arsmodet den 27.
april, bortfalder bestyrelsens tavsheds-
pligt og grundlaget for udelukkelsen
kan fremstilles for Arsmadet til god-
kendelse eller forkastelse.

I november afholdt Hiv-Danmark
bestyrelsesdagen, pa dagen deltog to
ud af tre inviterede tidligere bestyrel-
sesmedlemmer. P4 den made fik vi
ojne pa bestyrelsen udefra.

/

Dagen var praeget af alvor, kiggen
indad, vilje til forandring, og hab. Her
er tre eksempler pa udsagn ud af da-
gens mange: Poreningen skal finde sig
selv — foreningen skal veere nervaren-
de for medlemmerne og hiv-positive i
ovrigt — der skal vare anerkendelse og
rummelighed, bade udadtil og inden
for bestyrelsens rammer.

I forlengelse af bestyrelsesdagen har
Hiv-Danmark haft en god og positiv
kontakt med en imedekommende kon-
sulent fra Center for Frivilligt Socialt
Arbejde (CSFA). Formailet har veeret at
fa bistand til at omsette ordene fra be-
styrelsesdagen til handlinger, hvilket vi
havde habet kunne ske ved at atholde
workshops i forskellige sammenhzan-
ge. Vi mitte erkende, vores ressourcer
ikke rakte.

For at fortsette et eventuelt samar-
bejde med CEFSA og fi glade af deres

Fortsattes pd neste side
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BESTYRELSENS BERETNING (FORTSAT)

Fortsat fra forsiden

kompetencer, modtes Paul og Lilli-
an den 22. marts med konsulenten.
Vi talte om fremadrettede muligheder
og hab om forandringer og fornyelse i
foreningen, inkluderende foreningens
grundleggende verdier.

Efter arsmodet den 27. april har
Hiv-Danmark en bestyrelse, som val-
ger den retning, den finder rigtig.
Skulle der i den proces vare behov for
vejledning, tilbyder Center for Frivil-
ligt Socialt Arbejde gerne forskellige
muligheder for at stotte op om denne
proces.

”Hiv-Danmark skal vere
en vedkommende og nzr-
vaerende forening for med-
lemmer og beslutningsta-

gere”
Soren R. pa bestyrelsesdagen

Hiv-Danmark har, i aret der er gaet,
haft tiltagende vanskeligheder med

at fundraise til foreningens arbejde
og projekter. Det har bl.a. betydet, at
det ikke har varet muligt at ansatte
en leder af foreningens verested Kafe
Knud og en ny informationsmedarbej-
der. Den okonomiske virkelighed gor,
at vi fremover muligvis mé anvende
konsulenter til konkrete opgaver frem
for faste medarbejdere.

I mentorordningen er Solveig Roth
tilknyttet som koordinator, mens stort
set alle ovrige opgaver har mittet vare-
tages af Hiv-Danmarks frivillige, iser
bestyrelsen. Dette har vearet et stort
arbejdspres for bestyrelsen, som lig-
ger udover hvad man kan forvente af
en bestyrelse, hvis vigtigste opgave er
at arbejde med strategi og visioner og
skabe langsigtede falles mal for for-
eningens arbejde.

Hiv-Danmarks bestyrelse sender en
stor tak for indsatsen i arets lob, til de
mange frivillige kraefter uden for be-
styrelsen, som har varet en uvurderlig
hjalp til at lofte de mange opgaver.
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Lillian Christoffersen
fortaeller om sin funktion
som kasserer i

Hiv-Danmarks bestyrelse

Siden slutningen af august sidste ar
har jeg fungeret som kasserer. Det har
virkelig veeret en udfordring. Jeg har
tidligere erfaring med at sidde med et
daginstitutionsbudget, hvor det hvert
ar handlede om at bruge de forudsige-
lige faste tildelte belob i overensstem-
melse med retningslinjerne. Det var til
at forsta og finde ud af.

Hiv-Danmarks budget og regnskab
har fra forste ferd, for mig, vaeret som
at lese 7russisk”. En smule har jeg lert
ilobet af mine tre forste ar i bestyrel-
sen, og ellers har jeg haft stor tillid til
mine medbestyrelsesmedlemmers evne
til at forstd regnskab og budget. Jeg
blev derfor overrasket, da man udpege-
de mig til kasserer, men valgte at tage
imod udfordringen med lofte om at ga
til opgaven sa godt, som det var mig
muligt.

Jeg er blevet klogere siden. Carsten
Fohlmann, Hiv-Danmarks boghol-
der, har talmodigt forklaret og svaret
pa sporgsmal. Undervejs er jeg ble-
vet bedre til at se, hvordan budget og
regnskab skal leses, og har ogsa fiet
idéer til nye principper. Hvorvidt disse
skal fores ud 1 livet, er op til bestyrel-
sen efter den 27. april.

En ting adskiller sig fra daginstituti-
onsbudgettet: I Hiv-Danmarks budget
er intet givet fra dr til ar, alt skal soges
og fundraises, de belob, der ”plejer” at
komme ind, kan variere, eller udeblive.
Det er som at planlagge sit hushold-
ningsbudget ud fra et hab om, at der
kommer belob pa de forskellige konti
og projekter, som Hiv-Danmark gerne
vil stotte. Derfor har Hiv-Danmark til
stadighed brug for hjelp til fundraising
af projekter og beskrivelse af disse. Der
er vilje til at yde skonomiske bidrag,
dog stilles der i dag storre krav end tid-
ligere om relevans og beskrivelse, for
at fundraising kan lykkes. Efterfolgen-
de er der krav om dokumentation for
afholdelse og afleggelse af regnskab
for de eventuelt tildelte midler.

Aktiviteter

Pa trods af de okonomiske udfordrin-
ger er det i 2018 alligevel lykkedes for
Hiv-Danmark at gennemfore en lang
rekke arrangementer, f.eks. Hiv-Fo-
rum, Hiv-Danmark aftener, debatar-
rangementer og deltagelse i Copen-
hagen Pride, Kafe Knud tirsdage og
torsdage, samt fra Arsskiftet dbent hus
den sidste fredag i maneden. Der har
varet diverse undervisning og opleg,
udvikling af Mentorordningen, delta-
gelse i fagudvalget for hiv/aids i Me-
dicinradet, EATG konferencer, [AS
konference og Hiv-Norden. I sam-
arbejde med Positivgruppen har der
veeret tilbud om Reiki healing og del-
tagelse i kunstgruppen HiV+AfT. Sol-
stralerne er modtes pa manedlig basis
og har haft sommerudflugt og julefro-
kost og der har veret mange moder og
nye samarbejder bl.a. med REHPA,
Ukrainske leger og PG-Vest.

Pa baggrund af bestyrelsens rettidige
ombhu i forhold til at udskyde anszt-
telse af nye medarbejdere og en stram
styring af okonomien i sidste halvar af
2018, er det lykkedes at komme ud af
2018 med et mindre underskud pa ca.
4.500 kr., der deekkes af foreningens
egenkapital.

Hiv-Danmarks bestyrelse anerkender
de udfordringer, der er i Hiv-Dan-
mark. Vi er en lille forening, som har
brug for flere medlemmer og flere
engagerede frivillige. Bestyrelsen ser
frem til Arsmodet, hvor vi vil lytte til
medlemmernes onsker og diskutere
foreningens handlemuligheder og vi
opfordrer nye, engagerede frivillige til
at bidrage til foreningens arbejde, ger-
ne som kommende medlemmer af be-
styrelsen.

Vi har med mennesker at gore og vi
skal ikke indbyrdes male, veje og kon-
trollere hinanden i det frivillige arbej-
de. Vi skal derimod bygge vores akti-
viteter, vores frivillige samarbejde og
vores aktivisme pa tillid til hinanden, i
viden om at vi kemper den samme sag
— nemlig at gore det lettere at leve med
hiv, bade som hiv-positiv og som pire-
rende. Vores hab er, at vi sammen kan
udvikle et endnu sterkere og mere om-
sorgsfuldt Hiv-Danmark.



FORMANDSKABET TAKKER AF

1 har begge varet en del af

Hiv-Danmarks bestyrelse i

mange ar, Helle siden 2005 og
Jacob siden 2011, sa Hiv-Danmark er
pé godt og ondt blevet en vigtig del af
vores liv og identitet.

Nir vi ser tilbage pé drene der er
gaet, har de varet fyldt med fantas-
tiske, positive og laererige oplevelser.
Vi har begge haft vores kampe med
hiv og har fdet hjxlp til at komme vi-
dere og leve et positivt liv. Her er vi
nok meget lig de fleste andre frivillige
i Hiv-Danmark, for det er ofte tak-
nemmeligheden over, at have fiet den
helt rigtige hjeelp pa det helt rigtige
tidspunkt, som gor, at man kaster sin
keerlighed og sin energi ind i en foren-
ing som Hiv-Danmark.

En hverdag med hiv er ikke altid
let. Det ved enhver, som er berort af
dette rygteomsuste virus. Det tarer
pa kraefter, som vi, som hiv-positive
nogen gange ikke aner hvor kommer
fra. For os begge har det vaeret modet
med ligesindede, der giver lysten til at
forandre og gore en forskel. Bade for
andre, og for os selv. Det er gennem
modet med andre mennesker, som
kemper den samme kamp som os, at
vi har lert at leve det bedst mulige liv
med hiv.

Hiv-Danmark har veeret det omdre-
jningspunkt, som har holdt os til ilden.
Serligt fordi vi bade ser og maerker
pa mennesker vi moder, i hiv-miljoet
herhjemme savel som uden for lan-
dets grenser, hvor ondt det kan gore
at blive modt med frygt, uvidenhed
og sagar kelige skuldre fra venner og
familie, som vi troede var trofaste stot-
ter. Det er barske oplevelser vi tager
med os, men ikke blot det. Vi ser ogsa,
at det gode liv kan leves med hiv, ”pd
trods af tvivl og stort besvaer, pé trods
af det som smerter”.

Der er sket store forandringer inden
for behandlingen af hiv. Hiv-positive
og parorendes behov har @ndret sig
og tiden er en anden. Vi er bade stolte
og ydmyge over at have taget del i den
gennemgribende udvikling, der er sket
pé hiv-omradet.

Hiv-Danmark arbejder evidens-
baseret og har gennemfort to Levekar-
sundersogelser, hvoraf den forste var
verdens storste pa davaerende tid-
spunkt. Undersogelserne og patient-
foreningens kontakt med hiv-positive

Hiv-Danmarks formand, Helle Elena Andersen, takker af

og parerende har givet os den viden,
som vi har bygget vores strategiplan
og hele vores indsats pa. Hiv-loven
(§252, stk. B) blev sat i bero 1 2011, vi
har atholdt 3 nationale hiv-konferenc-
er og Hiv-Danmark har gjort sin ind-
flydelse gaeldende i mange forskellige
sammenhange, over for politikere, i
RADS og nu i Medicinradet og taget
del i en lang reekke frugtbare samar-
bejder i hiv-miljoet bade i Danmark, 1
Norden og internationalt. Hiv-positive
kan i dag tegne en livsforsikring, adop-
tere, have sex og fa born efter natur-
metoden og viden om, at velbehandlet
hiv ikke smitter, bliver mere og mere
udbredt, selvom der stadig er lang vej
endnu, for budskabet nar ud til alle.
De mange kampagner har afspejlet
denne udvikling, fra ”Er du bange for
et rundstykke? (handklede mv).”, til
”Mere sex med hiv-smittede”, hvor
vii Hiv-Danmark var de forste til at
g4 sa tydeligt ud med budskabet om
smittefrit hiv ved Priden 1 2013. Der
har veret mange T'V-indslag, artikler,
videoer og kys med de kendte, som vi
haber har givet befolkningen en storre
forstielse for, at hiv kan ramme alle.

Det sociale fallesskab mellem de
meget forskellige grupper af hiv-pos-
itive og parerende har varet dybt in-
spirerende og vi har arbejdet for at
styrke feellesskabet 1 Kafe Knud, Café
Lone, pa Hiv-Forum, Hiv-Danmarks
Orienteringsaftener, i nyhedsbreve og
pa Facebook, i Solstrdlerne, pa Kul-
turnatten, pa World Aids Day, pé kun-
studstillinger, kurser, rejser, sammen-
komster og fester.

Vi er taknemmelige for at have veret
en del af alt dette og sender vores dy-
btfelte tak til alle, vi har samarbejdet

med, som har bidraget til at forbedre
helbred og livskvalitet for alle os
hiv-positive og parerende. Allermest
onsker vi at takke de mange mennesk-
er, som har delt deres historier, frygt,
lengsel, glede og inderste tanker med
os. Det er et utroligt smukt, fortroligt
rum at veere i. De oplevelser har veeret
noget af det mest berigende 1 vores liv.
Vi tror pa, at det nytter at dele sine
sorger og gleder. Vi tror p4, at det ny-
tter at keempe hiv-sagen og at turde
raekke ud og bede om hjelp. Heri har
vi fundet vores styrke og lert at leve
med vores sarbarhed.

Vi tror derimod ikke p4, at stri-
digheder i egne rakker bringer os
hiv-positive pa nogen som helst ret
kurs. Vi kemper alle for den samme
sag og selvom vi star overfor mange
udfordringer i den kommende tid, skal
vi huske p4, at vi faktisk har en sterk
tradition for samarbejde pa tvers af
hiv-miljoet.

Hiv-positive og parerendes behov
har @ndret sig og tiden er en anden.
Det er tid til forandring og tid til, at
nye krafter og idéer kan komme pa
banen i Hiv-Danmark. Derfor opfor-
drer vi til, at fremtidens ledere 1 det
danske hiv-miljo star forrest, er skarpe,
og har modet til at bevare vores elsk-
ede Hiv-Danmark, sa patientforenin-
gen fortsat udvikler sig og kan yde den
stotte og hjxlp, vi alle trenger til et
sted pd vejen 1 livet med hiv.

Med de keerligste tanker og tak, vi ses
derude

Helle Elena Andersen (formand)
Jacob Hermansen (nastformand)
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FAGUDVALGET FOR HIV/AIDS

VI&HIV har interviewet Ann-Brit Eg Hansen, formand for Medicinradets fagudvalg for hiv/
aids, for at fa et stgrre indblik i hiv/aids fagudvalgets arbejde i Medicinradet.

Hvad er din baggrund?

Jeg er overlege pa Infektionsmedicinsk
Afdeling pa Hvidovre Hospital og kli-
nisk lektor ved Institut for Klinisk Me-
dicin, Kobenhavns Universitet. Min
baggrund er, at jeg har forsket i hiv i
mange dr, med fokus pa bivirkninger
og prognose, primart med data fra den
danske hivkohorte, men ogsa mere kli-
nisk forskning, hvor jeg bl.a. har ledet
et randomiseret studie, hvor vi under-
sogte, hvordan start af hiv-behandling
péavirker knogleteethed. Sammen med
Ole Kirk fra Rigshospitalet, star jeg
ogsa for HIV-kurset for kommende
speciallzeger i infektionsmedicin. Jeg
har ogs4 altid interesseret mig for
administrative processer, og hvordan
man bedst far taget de rigtige beslut-
ninger med inddragelse af alle parter,
ndr man agerer i et administrativt sy-
stem. Det synes jeg egentligt er meget
sjovt at indga i.

Hvad arbejder I med i
fagudvalget?

Der er nogle bundne opgaver i Me-
dicinradet, og det er vurdering af nye
legemidler. Vi har allerede vurderet 2
nye praparater. Det ene er en ny inte-
grasechammer, Bictegravir, som kun
findes i en kombinationstablet; Bictar-
vy. Fagudvalget fastsatter ud fra rele-
vante data, hvad den kliniske merverdi
er i forhold til det legemiddel, man
sammenligner med. Altsa hvor godt
man synes stoffet er i forhold til det
allerede anvendte leegemiddel, det sam-
menlignes med. I dette tilfalde vurde-
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rede vi, at Biktravy har samme kliniske
mervardi som Dolutegravir 1 kombina-
tion med to nukleosidanaloger.

Er den sa blevet godkendt?

Ja det er den. Det er Medicinradet,
som endeligt godkender den, dels ud
fra Fagudvalgets anbefaling og dels ud
fra prisen, hvor Medicinrddet vurderer
om prisen star mal med, hvor godt
stoffet er i forhold til de eksisterende
legemidler.

Fagudvalget har ogsa set pa Doravirin,
som er en non-nukleosidanalog, der
bide findes som tablet for sig selv og

1 en kombinationstablet, og Doravirin
er ogsi blevet godkendt. Der er altsa
kommet to nye legemidler, mens jeg
har varet formand for fagudvalget. Vi
synes, at de er gode legemidler begge
to og jeg er ogsa rigtigt glad for, at
prisen blev sadan, at de blev godkendt
af medicinradet. Det er godt, nir der
er mange legemidler pa hylden, det
giver bedre mulighed for at finde noget
der passer den enkelte ogsa i specielle
situationer. Jeg tror ogsa det er godt
rent sundhedsokonomisk, for jo flere
legemidler der er, jo billigere bliver de,
fordi der er konkurrence.

Er de to nye lzegemidler dyrere
end andre laegemidler?

Jeg ved faktisk ikke, hvad prisen er pa
Doravirin, men vi har jo heller ikke
ligestillet dem med de legemidler, som
aktuelt er forste valg som standardbe-
handling. Da vi undersogte Bictarvy
og Doravirin, var der kun 48 ugers
data pa dem. Nar man ser pa, at be-
handlingen er livslang, sa vil vi helst
ikke ligestille noget, vi kun har data pa
for 48 uger, i forhold til stoffer, hvor vi
har data pa maske 4-5 ar eller lengere,
og hvor den fulde bivirkningsprofil er
bedre belyst.

Vi vurderer, at forskningsresultaterne i

studierne er gode, og at vi pa nuvaren-
de tidspunkt kan anvende legemidler-
ne, men vi har ikke ligestillet dem med
de eksisterende forstevalgs praparater.
Vi har jo allerede gode legemidler, el-
ler relativt gode legemidler, og si skal
man jo ikke bare hoppe til noget nyt,
fordi det er nyt. Sd skal man forst opna
erfaring med stoffet for det anvendes
over en bred kam, sa man er sikker pa,
at der ikke opstar noget uventet.

Nir nye legemidler er godkendt, kan
man tage dem i brug. Men det er de
regionale legemiddelkomitéer, der en-
deligt afgor, om de kan tages i brug i
den enkelte region. Det er ikke sidan,
at fordi der bliver besluttet noget 1 Me-
dicinrddet, sa skal regionerne altid rette
sig efter det.

Sa det kan godt vaere forskelligt
fra region til region?

Ja, det kan sadan set godt vare forskel-
ligt fra region til region.

Nu skal I jo i gang med at udarbejde en
ny behandlingsvejledning, hvorfor det?

Det er fordi, at Fagudvalget selv har
onsket det, fordi der var forhold, der
gjorde, at den gamle skulle opdateres.

Det handler bl.a. om Efavirenz?

Ja, det var bl.a. Efavirenz data og, at
der er ogsa data pa Atazanavir, der gor,
at det nok heller ikke skal vere forste-
valg lengere. Det er nogle ar siden det
videnskabelige grundlag er blevet gen-
nemgdet. S der var tilkommet data,
der viste, at nogle af stofferne ikke
skulle veere ligestillede mere og samti-
dig passede Medicinradets anbefaling
ikke leengere med hverken med Dansk
Selskab for Infektionsmedicin eller
med internationale vejledninger. Sa vi
syntes den trengte til en opdatering og
ansegte om det.



Ann-Brit Eg Hansen, formand for Medicinradets fagudvalg for hiv/aids, giver her et stgrre indblik i hiv/aids fagudvalgets

arbejde i Medicinradet.

Hvordan laver man en ny
behandlingsvejledning?

Det er en slags udvidet proces i for-
hold til, nir man skal vurdere et enkelt
stof. Fagudvalget udarbejder en proto-
kol, hvor man beskriver, hvad man vil
gore. Hvordan skal vi udvzlge den re-
levante litteratur og hvad er de effekt-
mail for behandlingsresultaterne, vi vil
vurdere legemidlerne ud fra. Denne
protokol skal sd godkendes i Medicin-
radet. Jeg skal fremlegge protokollen
for Medicinradet d.10.april.

Nar protokollen er godkendt, sa gar
sekretariatsmedarbejderne 1 gang med
at finde den relevante litteratur frem
og ekstrahere data pa de effektmal lz-
gemidlerne vurderes pa i samarbejde
med Fagudvalget. Sa undersoger man
de effektmal, vi vurderer legemidlerne
pé og si ser man pd, hvad der kan lige-
stilles. Nar man har en liste over lige-
stillede legemidler, sa er det, at prisen
kommer ind.

Hvor meget kigger | pa
bivirkninger og livskvalitet?

Vi kigger meget pa bivirkninger. Der
er ingen tvivl om, at det er vigtigt og
det stir ogsd 1 Medicinradets kommis-
sorium, at det skal man kigge pa. Me-
dicinen er sa god 1 dag, at det forven-
tes, at nye legemidler kan holde virus
pd et umaleligt niveau, og at der ikke
er betydelig risiko for resistens. Derfor
er det ofte bivirkningerne, som afgor,
hvordan det ene praparat klarer sig i
forhold til det andet. Vi kan desverre
ikke direkte kigge pa livskvalitet, for
det er der ikke data pa i studierne.

Er det svaert at male
livskvalitet?

Ja, og det er oftest ikke malt ordent-
ligt 1 studierne, sa vi kan vurdere det.

I mange af studierne er det slet ikke
med. Men vi har en formodning om, at
hvis man undersoger bivirkningerne,

e . o T2 P
- ot i

S

sa far man ogsa indirekte livskvaliteten
med. Nedsat livskvalitet har jo meget
at gore med at have bivirkninger og jeg
tror, at den livskvalitet der er afhangig
af det legemiddel man tager, langt hen
af vejen har at gore med bivirkninger-
ne. Altsd ndr livskvaliteten er pavirket
af selve legemidlet.

Jeg forventer, at protokollen giver os

i hvert fald to indirekte mal for livs-
kvalitet, da vi planleegger at undersoge
bivirkninger pa mere end en made.

Sa gennemgar man en sakaldt
GRADE-proces?

Ja, det gor man ogsa og i den proces
ser man ogsd pa de vejledninger, der er
lavet andre steder. Den mest opdate-
rede er nok den fra WHO. De har for
nyligt lavet en behandlingsvejledning,
hvor de ogsd har brugt GRADE og
den tror jeg, vi kommer til at kigge pd.
Men i selve GRADE-processen er det
jo beskrevet, hvordan man skal gare
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det. Det er egentlig sddan lidt koge-
bogsagtigt beskrevet, hvordan man
skal vurdere forskningsstudierne, f.eks.
hvor mange deltagere der er med, er
det randomiseret (altsd et lodtrak-
ningsstudie), hvad er den statistiske
usikkerhed pa resultaterne og saidan
noget.

Overordnet handler det om
evidensen og kvaliteten af
studierne?

Ja, og det skal gores pa en made, sa alle
der beskaftiger sig med feltet kan se, at
det er gjort transparent.

Jeg tror nu ikke, at GRADE-vurde-
ringen vil overraske os, for vi kender
studierne og ved hvilke studier, der er
randomiserede og hvor evidensen er

god.

Hvor lang tid tager denne
proces?

Nu har vi jo holdt vores forste mode
om det d.1. marts, hvor vi gennemgik
protokollen for, hvordan vurderings-
rapporten skal vaere. Sa tager vi den op
igen pa et mode i april og sd tror jeg,
der kommer til at ga cirka et dr, for den
er ferdig og vejledningen er klar.

Er der ssmmenhaeng med
Sundhedsstyrelsens vejledning?

Nej, for behandlingsvejledningen
handler kun om den antiretrovirale
behandling af hiv-smittede. Den hand-
ler ikke om f.eks. hvem der skal testes,
eller om PReP. Medicinradet handler
kun om behandling, og vi har ensket
at gore opdateringen af behandlings-
vejledningen snaver og malrettet, fordi
der har vaeret et stort onske om, at der
skulle komme en ny behandlingsvej-
ledning hurtigt. Jo bredere man gor
den, jo lengere tid vil gir ¢i, inden
den bliver ferdig.

Kan du sige noget om
fremtidens hiv-behandling?

Ud over de to nye stoffer jeg har allere-
de naevnt, si kommer vi formodentlig
ogsa til at vurdere to-stofs behandling.
Studier viser lovende resultater for fle-
re to stofs-kombinationer. Vi skal kon-
kret vurdere Dolutegravir og Epivir
sammen, som kommer i en kombinati-
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onstablet formentlig til efteraret. Den
kommer oveni i de to nye legemidler
vi har godkendt. Fordi vi ved, vi skal
vurdere denne to-stofskombinationen,
sd vurderer vi den ogsa i forbindelse
med behandlingsvejledningen. Vi on-
sker at lave behandlingsvejledningen
som et skelet, hvor nye legemidler kan
indszttes i den eksisterende vejledning,
Vi vurderer kun det, som man kalder
tredje stoffer. Vi kigger ikke pa, hvilke
nukleosid-analoger man skal valge og
det haeenger sammen med, at der, hvor
der er storst behov for en opdatering,
er i forbindelse med tredje stofferne.

Fordi det er der bivirkningerne
som regel opstar?

Ja, og fordi der ikke for alvor er kom-
met nye studier pa de andre to stoffer,
dem kender vi rigtigt godt og vi ved,
hvordan vi skal bruge dem.

Og det ligger naesten altid i
tredjekomponenten?

Ja, det gor det egentligt. Man kan se i
studierne, at der godt kan vare en lille
forskel i hyppighed af kvalme, 1 forhold
til om man far Abacavir eller Tenofo-
vir, men det er oftest kvalme, der ret
hurtigt gir over.

Det er en af udfordringerne i fagudval-
get, at man tillegger de rigtige bivirk-
ninger betydning. Der kan vaere meget
forskel pa, om man har kvalme et par
uger, nar man starter behandling, det
er selvfolgelig ikke rart og det kan veare
ubehageligt, nar man er 1 chok eller i
en sver livssituation. Men det er jo en
anden slags bivirkning, end hvis man
bliver ved med at have f.eks. diarré

i drevis, eller bliver ved med ikke at
kunne sove. Det er derfor, det er godt
at se pa bivirkninger pa flere mader,
for nogle gange kan vi se, at en bivirk-
ning kun optrader den forste maned
eller to. Og si skal det jo tillegges en
anden betydning, end hvis det er en bi-
virkning, hvor vi kan se, at den bliver
ved med at vaere det.

Nogen gange kan det veere @rgerligt at
afsta fra en god behandling, hvis det
handler om, at kroppen bare lige skal
vaenne sig til det. I nogle af de studier,
hvor man skifter behandling, kan man
se, at selvom man egentlig skifter folk
til noget, man tror har ferre bivirk-
ninger, sa har den medicin, der bliver
skiftet til faktisk flere bivirkninger 1

starten. Det kan maske vere, fordi de
egentlig godt talte, det de var pa i for-

vejen.

Vi kender jo alle sammen godt til, at
ndr vi far noget nyt medicin, sd far vi
lidt kvalme og lidt maveuro og maske
lidt hovedpine, indtil kroppen har
vennet sig til det. Det tror jeg sker,
nasten ligegyldig hvilken medicin vi
starter, der vil altid vare en fraktion af
folk der oplever det.

Hvorfor er den danske behand-
lingsvejledning sa kort i forhold
til andre landes?

Den er kort, fordi hiv-behandlings-
feltet er lille i Danmark. Hiv-be-
handlingen er samlet fa steder og de
infektionsmedicinske klinikker har va-
ret specialiserede i hiv i mange ar. Sd
jeg tror danske laeger ser hiv-behand-
lingsvejledningen som noget der skal
sikre, at behandlingen er ensartet, men
at der ikke behover at vaere et langt
baggrundsnotat, for det kan man lese
andre steder.

Den danske behandlingsvej-
ledning indeholder ikke noget
om, hvad manii gvrigt
undersgge for?

Nej, og jeg tror, at sidan nogle be-
handlingsvejledninger er sat op som
en slags guideline, for alt det som man
skal huske. Det er jo ikke sadan, at jeg
sporger hver eneste patient, hvordan
det gir med deres sexliv eller om mulig
depression og jeg tror ogsa, at mange
ville blive trette af det, hvis jeg spurgte
hvert halve ar. Som lege skal man have
checklisten 1 hovedet og huske sig selv
p4, hvad det er man skal holde oje med
ved patienten og fa spurgt ind til. Der
skal screenes for bivirkninger, men jeg
tror ikke, at vi som hiv-leger i Dan-
mark onsker os en meget fast og lang
checkliste, som vi skal igennem hver
gang, Sa tror jeg vi kommer til at sidde
og sette krydser i stedet for at tale med
folk.

Har sundhedsvaesenet generelt
for meget fokus pa symptomer
frem for helheden?

Ja, jeg tror da, at vi er meget problem-
losningsorienterede og s har der jo



veret et stigma omkring hiv, hvor bade
patient og behandler har skullet forhol-
de sig til risikoen for at smitte seksuelt.
Nu har det jo heldigvis vist sig, at det
problem ikke er der mere, nar man er

i behandling og ikke kan smitte. Men
det har jo varet en svar situation for
mange og si skal man jo ogsa kunne
opklare over for folk, hvordan det er i
dag.

Som laege kan man godt have en lidt
forskellig opfattelse af drsagerne til et
givet helbredsmeassigt problem. Hvor
stor sandsynligheden er for, at det er
noget, der har med selve hiv-infektio-
nen at gore. Det kan vare begrundet i

er altid, at den kan anvendes.

For de som har veret i behandling i
lang tid, bor man som hovedregel ikke
skifte mellem de forskellige klasser

af legemidler af okonomiske arsager,
medmindre der er en helt urimelig stor
prisforskel.

MENTOR?

— Har du eller en pargrende
til dig lyst til en samtale?

Vi er hiv-positive, som stiller vores
personlige erfaring til radighed for
dig. Maske kan det hjaelpe dig med
at finde inspiration. Det er et gratis
tilbud til dig, og der er gensidig tavs-
hedspligt.

E-mail mentor@hiv-danmark.dk el-
ler kontakt sekretariatet pa tlf.
33 32 58 68, sa szetter vi dig i forbin-
delse med en mentor.
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NYHEDER FRA LAGENS BORD
OG FREMTIDENS HIV-KLINIK

Af Martin Carlsen fra Positivgruppen

marts 2019 moedtes sundhedsper-
sonale og hiv-organisationer til
CROI seminar med info og debat om
behandlingsnyt og nye tiltag,
succes.

Hiv og knogle afkalkning -
ved Susanne Lunding, Her-
lev Hospital

Knogleskorhed (osteoporose) males
ved en Dexa-skanning med malinger
ved hofter og lend. Specielt det gamle
legemiddel Tenofovir (TDF) har veeret
arsag til foreget risiko for knogleskor-
hed hos visse patienter — det kan oge
brudricisi med 1,6 %. Men patienter
der ryger, har flere andre diagnoser,
specielt hepatitis og lavt BMI (Body
Mass Index) har en oget risiko pa helt
op til 4 %. Det er ofte hofte brud, der
rammer patienterne.

Risikoen for knogleskorhed er i
baggrundsbefolkningen hojere hos
kvinder end hos mand. Derfor er det
specielt vigtigt, at kvinder med hiv ob-
serveres fra de er 50+. Jo kortere man
har haft darlige hiv-tal, jo bedre er ens
knoglehelbred ogsa i arene der kom-
mer. Patienter i risikozonen folger en
Smart-Phase undersogelse baseret pa
EACS (de europziske retningslinjer).

Nye studier viser, at man godt kan
vare i behandling med det gam-
le Tenofovir (TDF) selvom man har
knogleskarhed, hvis man samtidig be-
handles med Zolidronsyre. Men man
vil som hiv-lege som regel valge at
behandle med Bisfosfonat og skifte
patienten til den nye slags Tenofovir:
Tenofovir-amid (TAF). Et skift hvor
Bisfosfonat indgar giver den bedste
bedring med 8 %.

De forelobige studier viser, at
PrEP-behandlingen med TDF til
hiv-negative ikke medforer knogle-
skorhed af betydning. For patienter
i risikozonen for osteoporose under-
soges der 1 blodprever for calcium og
B-vitamin niveau og ens lege skal ogsa
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vare opmarksom pa, om der er andre
arsager til knogleskorhed. F.eks. hvis
man har haft knoglebrud efter let fald
cller pres.

TDF har i evrigt ogsa ledt til pludse-
lig opstaet nyresten og darlige nyretal
hos en del patienter — der straks bor
skiftes til den alternative TAF, der bl.a.
er i 2-kombinations-praparatet Desco-
vy.

Behandling af zeldre hiv-pa-
tienter med tilstadende
sygdomme - ved Maria Hel-
leberg, Rigshospitalet

Herunder langtidsoverlevere. I den-
ne patientgruppe ser man en oftere en
lettere forhojet forekomst af cancer, le-
ver-, hjerte- og andre livsstils-sygdom-
me som diabetes og knogleskorhed.

Jo senere man er konstateret/kommet
1 behandling efter smitte-tidspunktet,
desto hojere forekomst procentvis af
disse lidelser 1 alderdommen — eller en
lidt for tidligt kommende aldring. Det-
te forvaerres VESENTLIGT af ryg-
ning. Ogsa langvarig behandling med
tidlige proteascheemmere og Abacavir
kan give en let forhgjet risiko. RY-
GE-STOP ANBEFALES TIL EN-
HVER TID!

HPV-baserede kraeftformer (anal- og
livmoderhalskraft) er de eneste kracft-
former, det rutinemassigt kan betale
sig at screene for, da de er ret usyn-
lige, for symptomerne viser sig langt
henne i forlobet. Skanninger for lun-
gekreft anbefales ikke pa nuvarende
tidspunkt. Lagen skal i ovrigt vare
opmzrksom pa flere andre kreftfor-
mer, som der er et forhojet antal af hos
hiv-positive.

Milde kognitive symptomer — HAND:

Ved klare symptomer pa HAND
anbefales det at henvise til neurolo-

gisk tilsyn. Afdelingerne anbefales at
anvende neuropsykologiske test som
IHDS og MoCA. Det anbefales, at
hiv-legerne henviser til neurologerne
for ydetligere undersogelser.

Kolesterol og blodtryk:

Kolesterol og blodtryk folges noje
hos sivel unge som @ldre ved arspro-
verne pa ambulatorierne. Man anbe-
faler ikke at seenke blodtrykket med
blodtryksmedicin mere end 140/80 da
man ikke onsker, at patienten skal blive
svimmel og konfus.

I ovrigt anbefales de danske hiv-lae-
ger, at vere specielt opmarksomme pa
aldrelidelser, som har klare sympto-
mer. Dette kan ogsa gores ved forbe-
redende sporgeskemaer til patienterne
for hospitalsbesoget (hel eller halvar-
ligt). Dette er indtil videre kun gen-
nemfort i Arhus - endnu pa forsogs-
basis.

Ph.D. om medicin-interakti-
on - ved Michala Thingaard,
Hvidovre Hospital

Bide kosttilskud og anden ordineret
medicin til andre sygdomme kan have
en darlig effekt pa en hiv-behandling
eller i veerste fald vare farlige for os
som patient.

Normalt anbefales det, at vi ikke
kombinerer baldrian, perikum og gin-
seng med vores hivbehandling (red.
tidligere oplyst i hiv-miljoet).

Liverpool-hiv-interaktions-databasen
pé nettet anbefales af Michala. Her kan
man bl.a. selv sztte sine medicin kom-
binationer ind og se om de “’gar sam-
men/ eller passer til hinanden” uden
at odelaegge ens behandling eller swtte
ens helbred pa spil.

I hendes athandling klarlagdes det
med sikkerhed, at det var hojere tal
end forventet for mislykket behandling



pga. de forskellige egen-foranstaltede
kombinationer med kosttilskud eller an-
den ordineret medicin fra egen lege og
hiv-legen.

F.eks. viser det sig, at en alminde-
lig multivitamin kan nedsette effekten
af behandlingen med Integrase hem-
mere, og behandles man for eksempel
med mavesarsmedicinen Omeprazol
(h2blokker), skal man adskille indtagel-
se af proteasechemmere og omeprazolen
med 12 timers mellemrum.

Derfor er det anbefalelsesvardigt at
man sammen med egen lege/ hiv-lege
en gang arligt far udfyldt sit medicin-
kort pa sundhedsplatformen — ogsia med
sine kosttilskud.

Evt. 2-stof-behandling — ved Rein
Sikut, GSK

Denne behandling vinder stadig mere
og mere frem. Specielt kombinatio-
nerne mellem Lamivudin (Epivir) og
Dolutegravir (Tivicay) eller (TFD-)/
TAF, Tenofovir-amid og Dolutegravir
er sandsynligvis lige sd effektfuld som
en 3-kombinations-behandling, der
har veere den gengse behandling siden
1996. Fordelen er ogsa, at de nye inte-
grasehzemmere bliver mere og mere po-
tente 1 forhold til antal milligram 1 hver

pille.

Behandlingen er sa effektiv, at den
kan reducere virusmangden til under
48 eller lavere 1 lobet af 8 uger. En hur-
tig igangsatning af behandling efter
diagnose er forbedrende. Og der synes
ogsa at vere en meget god synergief-
fekt mellem kombinationspraparaterne,
selvom der skulle vare resistens over for
et af legemidlerne - reagensglasforsog
tyder endda pa, at dette ogsé gelder ved
dobbelt-resistens.

Fremtidens hiv-ambulatorium — ved
sygeplejerske Tinne Laursen, Arhus
Universitets Hospital)

Med grundlag i inddragelse af
AIDS-Fondet, Hiv-Danmark og Posi-
tivgruppen, startede man en diskussion
12018 om forslag, der kunne forbed-
re ambulatorierne og behandlingen af
ALLE hiv-positive.

Dette har bl.a. mundet ud i, at man
1 et ar har kert pilotprojekterne ”Spor-
geskema — projektet”, der er et patient
forberedelses skema-interview “ Am-
buFlex” i Arhus, og et virtuelt konsul-
tationsprogram i Odense, der er et Sky-
pe-baseret ambulatoriebesog.

Begge projekter ventes afsluttet i
2019. Og efterfolgende implementeret
pa disse afdelinger.

HiV+ArT

Kunstgruppen HivPlusArt et samarbejde mellem Hiv-Danmark og Positivgruppen

Vi mgdes i Villaen
Nye mgdedatoer for kunstgruppen:

Fredag den 8/3 kl. 14:00
Fredag den 15/3 kl. 14:00

Onsdag den 27/3 kl. 14:00

Onsdag den 3/4 kl. 14:00 (evt. museums besgg)

Onsdag den 10/4. kl. 14:00
Onsdag 24/4 kl. 14:00
Onsdag 3/4 kl. 14:00
Onsdag 10/4 kl. 14:00
Onsdag 24/4 kl. 14:00
Onsdag 15/5 kl. 14:00

Onsdag 22/5 kl. 14:00
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Find yderligere oplysninger om kunstgruppen pa hjemmesiden www.hivplusart.dk eller pa Positivgruppens hjemmeside: www.Positivgruppen.dk
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HIV-DANMARK AFTENERNE 2018

Af Helle Andersen, Formand for Hiv-Danmark

ed Hiv-Danmark aftenerne fej-

rede deltagerne 25. drs jubileum
for Hiv-Danmarks tema aftener i sam-
arbejde med de infektionsmedicinske
afdelinger, hvor Jens Wilhelmsborg har
vaeret primus motor 1 alle drene. Stor
tak til Jens, der som superfrivillig har
lagt sin tid og sine ressourcer i at gore
Hiv-Danmark aftenerne til sa stor en
succes.

Hiv-Danmark aften i Odense

I Odense presenterede Olav
Ditlevsen Larsen, overlege ved
Infektionsmedicinsk afdeling pa OUH
og medlem af fagudvalget for hiv/aids i
Medicinridet, en gennemgang af sene-
ste nyt vedrorende hiv-behandlingen i
Danmark og pa OUH.

Olav fortalte bl.a. om en rakke nye
behandlingsregimer. Herefter fulg-
te en livlig debat, der iseer kom til at
handle om, hvorfor behandling med
Stocrin/Efavirenz stadig er forste-
valg i Danmark, nar siavel Dansk
Infektionsmedicinsk Selskab, fagudval-
get for hiv/aids under Medicinridet, de
danske hiv/aids organisationer og intet-
nationale hiv/aids vejledninger anbefa-
ler, at stoffet udfases af hiv-behandlin-
gen, fordi andre regimer har en langt
bedre bivirkningsprofil.

Flere af deltagerne havde selv erfa-
ringer med alvorlige bivirkninger af
stoffet og Olav forsikrede os alle om,
at der arbejdes frem imod en a@ndring
af den danske behandlingsvejledning,
sa Stocrin/Efavirenz fremover ikke vil
vare forstevalg til nye patienter i Dan-
mark, som det ogsa er tilfaldet i de fle-
ste andre lande.

Olav gennemgik de vigtigste studier
vedrerende velbehandlede hiv-positive
og det glade budskab om, at man ikke
kan overfore hiv seksuelt, nir man er
velbehandlet. Iser Partnerstudiet som
netop i 2018, ved IAS konferencen i
Amsterdam, kunne fremlagge de ende-
lige resultater om, at heller ikke maend
der har sex med mand, kan overfore
virus til en hiv-negativ partner ved anal
sex.

Som en del af sit oplag, presenterede
Olav ogsa U=U kampagnen, eller som
den kaldes i Danmark og Norge 0=0,
som udtryk for, at nar der er umaleligt
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virus (0), sa er ogsa smitterisikoen fra
en hiv-positiv til en hiv-negativ seksu-
alpartner umilelig (0). I den efterfol-
gende debat blev der bl.a. blev stillet
sporgsmal til, hvordan man forholder
sig ved storre uheld pa arbejdspladsen,
der kan involvere hiv-positive i at be-
handle storre blodende sar og sikker-
heden ved at yde forstehjalp. Efter en
grundig debat om den minimale risi-
ko, der er tilstede, nar velbehandlede
hiv-positive yder forstehjalp, opnaede
deltagerne en storre tryghed i forhold
til selv at kunne gribe ind og yde for-
stehjalp, uden at skulle vere nervose
for at komme til at smitte andre med
hiv.

Under pausen gik snakken livligt ved
de smd borde i foyeren.

Derefter holdt Helle Rogild
Hessel Moller, sygeplejerske ved
infektionsmedicinsk Afd. Q pa OUH,
et opleg om ambulatoriebesoget. Hel-
le fortalte, at afdeling Q flytter over
1 det nye OUH supersygehus i 2023.
Det bliver dog i mindre lokaler end
nu. Afd. Q har over 600 patienter fra
et stort geografisk omride og, i lig-
hed med de ovrige hiv-ambulatorier
1 Danmark, har man forskellige idéer
til, hvordan fremtidens ambulatorium
kan komme til at fungere bedre. For
mange patienter er der lang vej til am-
bulatoriet og man overvejer derfor for-
skellige telemedicinske losninger, som
f.eks. Skype konsultationer og farre
ambulatoriebesog for velmedicinerede
patienter. Der skeles ogsa til Skejbys
ambuflex system, hvor man kan indde-
le patienter 1 kategorier, alt efter deres
behov, si der bliver mere tid til sirbare
patienter og patienter med serlige be-
how.

Afdeling Q arbejder ogsia med at ud-
vikle en ny App, hvor patienter kan
fa et overblik over afdelingens tilbud,
f.eks. vaccinering mv. Maske man der

ogsa vil kunne legge aktiviteter og ar-
rangementer op som f.eks. Hiv-Dan-
mark aftener, kvindemoder og lignen-

de.

Aftenens sidste opleg stod Overla-
ge Raquel Martin-Iguacel for og det
handlede om hiv og aldring. Der smit-
tes stadig gennemsnitligt 80 personer
med hiv om dagen i EU. Samtidig le-
ver hiv-positive lengere og aldring bli-
ver et storre og storre fokusomrade.
Raquel gennemgik en lang rekke data
om hiv-positives udsathed i forhold til
baggrundsbefolkningen. Der hvor der
er de storste udsving er i forhold til
rygning, som er pavist til at vere eks-
tra skadeligt for mennesker, der lever
med hiv.

De vigtigste budskaber vi fik med
hjem var, at forskellen til baggrunds-
befolkningen falder mere og mere som
tiden gar. Iser ny konstaterede hiv-po-
sitive kan forvente stort set samme le-
vetid og samme risikofaktorer som alle
andre. Det andet og serligt vigtige for
hiv-positive er et budskab vi kender,
men som altid er godt at fa understre-
get, nemlig at det bedste, vi kan gore
for vores helbred, er at passe vores me-
dicin og stoppe med at ryge.

I Hiv-Danmark ma vi konstatere, at
disse mindre forsamlinger med faglige
opleg og samvzr giver noget helt an-
det end de storre arrangementer, idet
alle far mulighed for at komme til orde
og fa svar pd egne sporgsmal. Samlet
set var det en rigtig god aften i Oden-
se, hvor vi oplevede et stort engage-
ment og stor lyst til at deltage i debat-
ten.

Hiv-Danmark aften i Kgben-
havn

Hiv-Danmark aftenen pa Vartov
blev en rigtig god og informativ aften
for de ca.85 fremmodte deltagere.



Det var forste gang, at Hiv-Danmark
arrangerede Hiv-Danmark aften uden
for hospitalerne. Vi var derfor meget
spaendte pa, hvor mange der ville finde
vej til det nye sted. Invitationerne kom
forholdsvist sent ud, si fremmeodet var
ganske tilfredsstillende. Hiv-Danmark
er opmarksom pd, at aldersgennem-
snittet hos deltagerne var hojt. Ved
fremtidige arrangementer ma vi gore
en storre indsats for at tiltreekke yngre
malgrupper.

Efter velkomst og opfordring til at
melde sig ind og 1 ovrigt stotte op om
patientforeningen overlod Hiv-Dan-
marks formand ordet til Jens Wil-
helmsborg, som gennemgik aftenens
program.

Jan Gerstoft gav i sit oplag om be-
handlingsnyt en gennemgang af den
medicinske hiv-behandling med fokus
pé nye preparater og kombinationer
af disse, samt den seneste forskning
inden for hiv. Det blev bl.a. nevnt, at
Dolutegravir frarades til gravide, da
flere undersogelser viser, at der kan
vare bivirkninger ved praparatet, som
kan skade fosteret. De nye muligheder
for behandlinger med langtidsvirken-
de injektioner blev introduceret, samt
muligheden for at velbehandlede un-
der visse forudsetninger kan overga til
to-kombinationsbehandling.

Efter Jan Gerstofts opleg fik vi be-
sog af Anne Marie Helger, som gav
en meget personlig og rerende tale, da
hun selv har haft hiv meget tzt inde
pé livet, bade 1 forhold til hendes brors
dod, hvor han som en af de forste in-
sisterede p4, at der skulle sta AIDS i
hans dedsannonce og i forhold til de
mange venner, hun har mistet gennem
arene. Anne Marie gav ogsa den sang,
som hun har skrevet om hiv, hvis om-
kvad handler om “det sker aldrig for
mig”. Det var tydeligt, at Anne Maries
oplaeg var sardeles vedkommende for
deltagerne og hun fik stiende ovatio-
ner og klapsalver for sit livslange enga-
gement i hiv-sagen.

Jens Lundgren gennemgik i sit op-
laeg forskningen omkring hiv-positives
velbehandlethed fra den schweiziske
udmelding 1 2008 og frem til Partner-
studiet, der med sikkerhed fastslir, at
velbehandlede hiv-positive ikke kan
smitte vores partnere seksuelt. Forsk-
ningsresultaterne er overbevisende og
har givet anledning til et unikt sam-
arbejde mellem forskere og patientor-
ganisationer om at udvikle den ver-
densomspzndende U=U kampagne
(Undetectable equals Untransmittable).

En kampagne som har betydet, at det
af-stigmatiserende budskab om vel-
behandlethed effektivt er blevet ud-
bredt til hele verden. I Danmark har
Hiv-Danmark, som ogsi var et af de
forste medlemmer af U=U fzllesska-
bet, valgt at give budskabet videre i
form af kampagnen 0=0, som forenin-
gen fortsat arbejder med.

Sidste opleg for pausen omhandlede
et nyt forskningsprojekt om langtids-
overlevere med hiv. Helle Timm fra
REHPA (Videncenter for Rehabilite-
ring og Palliation) fortalte om projek-
tet, som handler om livsfortzllinger og
livskvalitet hos mennesker, der lever
med kronisk sygdom, i dette tilfaelde
hiv. I ugen op til Hiv-Danmark afte-
nen, havde forste hold pa 11 langtids-
overlevere deltaget i kurset pa Nyborg
Sygehus. REHPA arbejder normalt
med individuelle livsfortellinger, men
1 dette projekt er formalet ogsa at sam-
le en kollektiv fortalling blandt delta-
gerne. Ud over de individuelle delta-
geres eget udbytte af kurset, som har
veeret personligt udviklende og har
skabt storre livsmod, giver den kollek-
tive fortalling et steerkt modspil til den
gaengse fortelling, hvor hiv fremstilles
som en handterbar kronisk lidelse som
alle andre. I februar gentages kurset
for nye deltagere. Begge kurser har en
opfolgning, hvorefter man samler re-
sultaterne i en rapport.

Efter pausen hvor samtalen gik liv-
ligt mellem deltagerne, gennemgik
Ann-Brit Hg Hansen, formand for fag-
udvalget for hiv/aids i Medicinradet,
procedurer og aktiviteter i forbindelse
med godkendelse af ny medicin og be-
handlingsvejledninger i Medicinradet.

Selvom det var ret tungt og fagligt
stof, fortalte deltagerne at de havde op-
niet en storre forstielse af, hvordan
vejen fra opfindelse af nye mediciner
gik, frem til at medicinen 1a pd hylder-
ne i ambulatoriet. Ann-Brit gennemgik
Medicinradets og fagudvalgets arbej-
de. Fagudvalget for hiv/aids ensker, i
lighed med Hiv-Danmark, at fa gen-
nemgiéet hiv-behandlingen gennem
en sikaldt GRADE analyse, siledes at
vi kan fa en opdatering af den danske
behandlingsvejledning for hiv/aids,
og bl.a. fa fjernet Efavirenz som for-
stevalg til behandling af hiv-positive.
Disse onsker har resulteret 1 en samlet
henvendelse til Medicinridet, om at fa
taget omrédet op til revurdering.

Medicinradet har i forste omgang
afvist dette, men fagudvalget har ef-
terfolgende bedt Medicinradet om at

se pa sagen igen. Hiv-Danmark stot-
ter 100% op om at fi igangsat arbejdet
med at revurdere behandlingsvejled-
ningen, sa den lever op til de internati-
onale retningslinjer og den praksis der
folges 1 de lande, som Danmark nor-
malt sammenligner sig med.

Sidste opleg pd Hiv-Danmark af-
tenen handlede om aldring ved Gitte
Kronborg. Gitte gennemgik en reekke
forskningsresultater, der viste, at der i
dag er en nzrnormal livsprognose for
mennesker, der lever med hiv.

Nogle studier viser, at der er en for-
oget sygelighed for langtidsoverleven-
de, og at der kan vare nogle langtids-
skader af AIDS og tidlige medicinske
regimer. I dag er det dog iseer de gaeng-
se risikofaktorer, som ogsa gor sig
gxldende for hiv-positive. Overord-
net ses en rekke ko-morbiditeter, som
kan have betydning for livskvalitet og
overlevelse, men da hiv-positive gar
fast til kontrol opfanges mange symp-
tomer pa et tidligt stadie. Dette kan
endda indebare, at nogle hiv-positive
kan leve et lengere liv end baggrunds-
befolkningen, da problemerne opdages
i tide, sa indgreb er mere effektive.

Der er stor forskel pa at fa hiv i dag,
hvor behandlingen er mere skinsom
og AIDS er sjelden, end det var en-
gang. De som har levet lenge med hiv,
har haft perioder, hvor immunforsva-
ret har vaeret angrebet. Medicinen var
af en ringere kvalitet end den man far i
dag og man kan registrere, at langtids-
overlevere ofte har en lavere livskvali-
tet og far flere tilstodende sygdomme,
mens ny-diagnosticerede kan leve et liv
stort set som baggrundsbefolkningen.
Pa mange mader gav aftenens oplaeg
udtryk for disse forskellige vilkar for
hiv-positive i Danmark i dag,

Savel Hiv-Danmark som arrangor
som alle de deltagere vi talte med, var
meget tilfredse med aftenens program
og de fleste fik ogsd svar pa en lang
rekke sporgsmal til oplegsholderne.
Derudover var vi meget tilfredse med
Vartovs lokaler, opsztning og service
og kommer meget gerne igen en anden
gang,

En stor tak for den okonomiske stot-
te fra medicinalfirmaerne Gilead og
GlaxoSmithKline, som har muliggjort
patientaftenerne i 2018.
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VI SES TIL ARSM@DE 2019

Lerdag d. 27. april 2019, i Positivgruppens Dagsorden for arsmgdet
ViIIa, TESdOI'fSVGj 23, 2000 Frederiksberg 01. Valg af dirigent(er), referent(er) og stemmetzellere

02. Godkendelse af stemmeberettigede medlemmer
KI. 14:00-15:00 Opteelling af pdrgrendestemmer og udde- 03. Bestyrelsens beretning
ling af stemmesedler til pargrende ifglge 04. Godkendelse af revideret arsregnskab
vedtaegterne. 05. Fastseettelse af kontingenter
K. 15:00-17:00 Arsmgde 06. Indkomne forslag
KI. 17:30-18:00 Konstituerende bestyrelsesmgde 07. Fremlaeggelse af budget til orientering
KI. 18:00-20:00 Arsmgdemiddag 08. Valg af bestyrelsesmedlemmer
09. Valg af bestyrelsessuppleanter
Tilmeld dig pa: www.hiv-danmark.dk eller tIf. 33 32 58 68 af 10. Valg af registreret/statsautoriseret revisor
hensyn til planlaegningen. 11. Eventuelt
Vi gleeder os til at se dig!

Patientforeningen Bestyrelsen: Konsulenter:

. Helle Andersen Bent Hansen
Hiv-Danmark Jacob Hermansen Solveig Roth

Forchammersvej 18. Lillian Christoffersen Martin Keller
1920 Frederiksberg C Paul T,, Sune Hansen,
Antoni og Dan Jeanett Ditlev
TIf.: 333258 68
info@hiv-danmark.dk Henriette Laursen
www.hiv-danmark.dk Helle, Jacob, Lillian Frivillige, sekretariat:
CVR 15921870 og Bent Hansen Torben V
Arbejdernes Landsbank, Frederiks- Helle og Jacob Martin Keller
sundsvej 160, 2700 Brgnshgj Antoni Bent Hansen
Konto: 5331 000 024 5613 Paul T Gunner Sgrensen
Paul T Gyda Svanberg

278 medlemmer, heraf:
145 enkeltmedlemmer

96 feellesmedlemmer, Positivgruppen

24 pargrende medlemmer Donor eller sponsor Aktivitet

12 stgttemedlemmer

Omsatning 2018: 1.492.203 kr.
Arets resultat 2018: - 4.505 kr.




