PATIENTINDDRAGELSEN HALTER

Af Helle Andersen, Formand for Hiv-Danmark

Dette efteraret har vi sat
fokus pa det medicinskift,
der i gjeblikket foregar i
Region Hovedstaden.

Hiv-positive far endret behandling,
fordi regionens legemiddelkomité
onsker at spare penge pa hiv-omra-
det. Der er ingen, der vil argumentere
imod, at de midler, som vi anvender

pé sundhed og behandling, udnyttes
bedst muligt. Problemet ligger mere i,
hvordan man inddrager patienterne (og
patientforeningen) i denne proces.

Inddragelse

Hiv-Danmark ensker at bidrage til
udviklingen af den bedst mulige hiv-
behandling i Danmark. Hermed me-
nes ikke kun en behandling med den
bedst mulige virologiske effekt, men
ogsa en behandling som sikrer den
bedst mulige livskvalitet.

Siden Riédet for Anvendelse af Dyr
Sygehusmedicin (RADS) blev nedsat
12008, har vi veret inddraget og 1 di-
alog med RADS ved flere lejligheder
med vores srlige viden og indsigt fra
patienter, der lever med en kronisk
sygdom i vores hverdag.

Derfor var vi som patientforening
optimistiske dette forar, da vi blev in-
viteret med som patientreprasentanter
i fagudvalget for hiv og aids under det
nye Medicinrad, der erstatter RADS.
Hiv-Danmark ensker denne ind-
flydelse, fordi vi gerne vil have bade bi-
virkninger og livskvalitet bedre belyst i
behandlingsvejledningen for hiv.

Det er vigtigt, at de nodvendige res-
sourcer afsaettes til at finde det opti-
male match mellem en rackke forskel-
lige faktorer, herunder bade kvalitet,
pris og effekt.

I sundhedsvasenet har vi indfort en
reekke demokratiske processer og prin-
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cipper, som gor, at der er transparens,
involvering af patienter og fokus pa hoj
kvalitet, ndr der traeffes beslutninger
om behandling med sygehusmedicin.

Med vores deltagelse i fagudvalget
under Medicinradet foler vi os ind-
draget i overensstemmelse med de
politisk vedtagne regler, hvor vi far
mulighed for at bidrage med vores
viden. En viden der skaber et bedre
grundlag, nar der skal treffes beslut-
ninger med betydning for behandling
og livskvalitet.

Spgrgsmalet om pris

Igennem de senere ar er prisen for be-
handlingen af hiv faldet. Processen
blev allerede igangsat i midtnullerne
under RADS. Fra en medicinudgift pa
mere end 100.000 kr. om dret pr. be-
handling, s har forskellige udbud og
udlob af patenter betydet, at medicin-
priserne er faldet vaesentligt.

Onsket fra regionerne om at redu-
cere omkostningerne yderligere bety-
der nu, at vi skiftes fra en velfungeren-
de behandling til en anden og @ldre
behandling. Oftest ledsages skiftet
ogsa af en oget pillemaengde, hvilket
er til stor gene for visse patienter. Selv
om den xndrede behandling er ligesa
effektiv i forhold til virologisk effekt,
sa er der ved hvert behandlingsskift
bekymring for bivirkninger, og om be-
handlingen vil virke lige sa godt som
den, man blev skiftet fra.

Hvordan inddrages vi?

Det er forstaeligt, at man gerne vil
skifte patienter fra et preparat, der
med sin listepris koster omkring
150.000 kt. om 4ret til en kombination,
som koster langt mindre.

Det klzeder dog ikke sundhedsvasenet,
at man ikke far inddraget patienterne

Hiv-Danmark gnsker medlemmer, venner og samarbejds-
partnere en glaedelig jul og et godt nytar! Vi glaeder os til
at forseette samarbejdet og kontakten i 2018.

mere i denne proces. At muligheden
for dialog med beslutningstagerne af-
skaeres og information, som kunne
forberede patienterne pa beslutnin-
gen, udebliver. Den form for styring
horer ikke et moderne samfund som
det danske til. Seerligt ikke nar der rent
faktisk er udarbejdet vejledninger, som
skal sikre patientinddragelsen.
Patienterne og vores forening krever
at blive involveret. Vi vil tage del i
beslutningsprocessen og arbejde for,
at flere kvalitetsparametre inddrages.
Hiv-positives behandlingskvalitet er
mere end en supprimeret virusmangde
og et hojt CD4-tal. Det er ogsi en be-
handling, som fokuserer pa livskvali-
tet, er nem at folge og som har stadig
feerre bivirkninger, og hvor patientens
egen oplevelse af kvalitet respekteres.

@g patientinddragelsen

Herhjemme er vi naet langt med at fa
hiv-positive i behandling. Vi har neer-
mest europamesterskabet i forhold til
at fa hiv-epidemien under kontrol, og
ved at stadig ferre hiv-positive lever
med en ukendt hiv-status.

Succesen skyldes helt klart et godt og
tillidsfuldt samarbejde mellem patient-
er, leger, sygeplejersker og politikere,
nar kvalitet star hojest pd dagsordenen.
Al erfaring viser, at patientinddragel-
se har stor betydning for kvaliteten og
evnen til at passe behandlingen.

Hiv-Danmark arbejder for at frem-
me patienternes rettigheder og forven-
ter at blive hort, nar det handler om
skift eller andre storre endringer af
vores hiv-behandling.

Lad os derfor ikke snuble ved mal-
stregen, men give hinanden handslag
P4, at vi fremover stir sammen om
oget patientinddragelse. Dermed kan
vi fastholde det gode greb, vi har pa
hiv-behandlingen og hiv-forebyggelsen
herhjemme.
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MOTION OG KOST STYRKER KNOGLER

Af Morten Eiersted, Redaktgr VI&HIV

Sa enkelt kan budskabet
formidles til langt de fleste
hiv-positive, der oplever
pavirkning af knoglemassen
pga. hiv-behandlingen.

I forste omgang kan motion og kost-
tilskud hjzlpe mod det tab af knogle-
masse, som folger af den gaengse
hiv-behandling.

Ann-Brit Hg Hansen, som er infek-
tionsmedicinsk lege pa Hvidovre Ho-
spital, var inviteret forbi Kafe Knud
den 27. november 2017 for at holde
et opleeg om knogleskorhed, og hvad
man kan gore forebyggende.

P4 Hvidovre Hospital foregar der
en rekke undersogelser, hvor man er
pabegyndt eller patenker at igangszette
undersogelser om knoglepavirkningen
hos hiv-positive. Et af studierne skal
undersoge, om behandling med en
bifosfonat ved opstart af hiv-behand-
lingen kan beskytte mod tab af knog-
lemasse. Et andet studie er 1 gange med
at folge forandringen i knoglemassen
for en gruppe velbehandlede hiv-po-
sitive maend over 50 ar og velbehand-
lede hiv-positive kvinder over 40 ar.
Derudover sa vil der ogsa komme
data ind fra COCOMO-studiet. I det
studie folger man den almene sund-
hedstilstand hos 1.100 hiv-positive,
hvor gruppen sammenlignes med bag-
grundsbefolkningen. Sd sporgsmailet
om knoglepavirkning bliver nu under-
sogt 1 en lang reekke forskellige studier.

Knogleskgrhed

Knogleskorhed er en folkesygdom.
Den rammer to ud af fem kvinder med
alderen, og hver femte mand. Efter
30-40 ars alderen begynder en alders-
betinget knogletab, hvor knoglemas-
sen reduceres mellem 0,5-1,0% om
aret. For kvinder falder knoglemassen
yderligere med 5-6% ved overgangsal-
deren. Dvs. at hvis man bliver 85-90

ar, sa er der stor sandsynlig for, at en
scanning vil vise, at ens knoglemasse
er blevet s lav, at det falder ind under
gransen for knogleskorhed.

Knogleskorhed betyder, at der efter-
hdnden er sa lidt knoglemasse, at man
har en hoj risiko for knoglebrud ved
et fald pa hofte eller et stod pd armen
eller ryg. Ved scanninger miler man
typisk knoglemassen tre steder: ved
larbenshalsen, der stoder op mod hot-
teskélen, ved rygsojlen eller ved hand-
leddet. Far man foretaget en scanning
omregnes ens knogletathed til en
t-score, hvor 0 betyder samme knog-
leteethed som en ung person, under -1
betyder let knoglepavirkning og under
-2,5 knogleskorhed.

Knogler og hiv

Knoglerne nedbrydes og opbygges
konstant. Processen, hvor en del af
knoglen udskiftes, tager oftest 4-6
maneder, mens processen for nogle an-
dre knogler i kroppen kan tage op til
12 maneder. Man ved, at denne knog-
leomsaxtning skrues op af hiv-medici-
nen, og at det betyder, at knoglemassen
falder. Nar hiv-behandlingen pabegyn-
des, kan man se, at knoglemassen
falder i hoften inden for det forste ar,
mens forlebet i rygsojlen kun varer et
halvt dr. Herefter ligger det stabilt. Der
er generelt tale om et mindre fald pa
2-5% af knoglemassen.

For man kommer i behandling, sa
bliver knoglemassen dog ogsa pavirket
af inflammationen ved en ubehandlet
infektion. Sa en langere periode uden
behandling kan ogsa pavirke knog-
lemassen.

Det er velkendt, at hiv-positive der-
for generelt har en hejere risiko for
knogleskorhed end baggrundsbefolk-
ningen. Men selv om man konstateres
med knogleskorhed, sa er det ikke
sikkert at man far behov for en form
af medicinsk behandling for knogle-
skorhed eller andring af medicin.

Undersogelser, der har sammenlig-

MEET&GREET @KAFE KNUD e Skindergade 21 kid. e 1159 Cph K.

Community, free meal, network, events, social, fun & information
for PLHIV, relatives and volunteers. Meet&Greet takes place every
Friday in Copenhagen by invitation.
: Please contact Tommy (picture) at mag@hiv-danmark.dk or call
 Hiv-Danmark 2575 5868 for details ... and spread the happy news!

net velbehandlede hiv-positive med
hiv-negative, har indtil videre vist,

at forskellen i hoj grad kan tilskrives
lavere gennemsnitlig vagt og en hojere
grad af rygning blandt hiv-positive.
Det havde ogsa betydning, om man
havde veret konstateret med aids.

1 forhold til tid, sa har man imidler-
tid set, at velbehandlede hiv-positives
knoglemasse ikke falder mere end bag-
grundsbefolkningens, og endda i no-
gen undersogelser ligger mere stabilt
over tid end hos baggrundsbefolknin-
gen, sa forskellen over tid muligvis vil
udjaevnes.

Forebyggelse af knogletab

I en razkke studier har man set, at
moderat motion sisom dans, lob og/
eller styrketrening helt kan mod-
virke knoglepavirkningen, det vil sige
modpvirke tabet af knoglemasse pa de
2-5%. Derudover kan kosttilskud som
D-vitamin og en kost som indehol-
der kalk og magnesium (f.eks. mzlk,
nodder og gronne grontsager) sikre,

at man tilfores nok kalk til knoglerne.
Her skal man dog huske at undga at
tage kosttilskud pa samme tidspunkt
som integraschemmerne og ogsd vare
opmarksom pa, om kalktilskuddet
giver forstoppelse. Hvis man spiser
mange malkeprodukter, er det ikke al-
tid nedvendigt med kalktilskud. Det
er derfor en god ide at rddfoere sig med
lzege og sygeplejerske inden man pé-
begynder med kosttilskud.

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 hjzelpe dig med

at finde inspiration. Det er et gratis
tilbud til dig, og der er gensidig tavs-
hedspligt.

E-mail mentor@hiv-danmark.dk
eller kontakt sekretariatet pa tif.
33 32 58 68, sa seetter vi dig i
forbindelse med en mentor.




2. RUNDE MED HELBREDSTIEK

Af Morten Eiersted, Redaktgr VI&HIV

COCOMO-forspget kgrer
nu anden runde blandt
hiv-positive i Hovedstads-
omradet. VI&HIV har mgdt
laege Susanne Dam fra
Rigshospitalet, som er den
overordnede forsggsan-
svarlige laege.

Pi Hiv-Danmark Aftenen pa Rigshospi-
talet i november gav du en opdatering pa de
Jorelobige resultater af COMOMO?

— Ja, vi har nu fdet samlet nogle af de
forste data fra COCOMO. Noget af
det, som jeg fortalte om pa Hiv-Dan-
mark Aftenen, var pavirkningen af
lungefunktionen, forklarer Susanne
Dam.

— 1 forhold til baggrundsbefolknin-
gen er der hojere forekomst af lunge-
symptomer som f.cks. hoste, pavirket
vejrtrakning og opspyt blandt hiv-po-
sitive. Vi ser ogsa generelt en mindre
lungevolumen, men det er ikke noget,
som man vil sige opfylder de klassiske
kriterier for en KOL-diagnose. Men
derfor er det interessant at folge det.

Huor langt er I med COCOMO?

— Vierigang med to drs opfolgningen
pi COCOMO. COCOMO begyndte i
marts 2015, hvor vi inviterede hiv-po-
sitive fra Rigshospitalet og Hvidovre
Hospital til helbredsundersogelse af
hjerte-, lunge- og leverfunktion.

— Her i den anden runde folges der

op pa lunger, kredslob og hjerte. Der
er desuden tilfojet undersogelse af
knogler og sporgsmal til den mentale
sundhed. Indtil videre har vi haft 350
personer igennem, og vi planlegger

at fortsxtte et ar endnu, forteller Su-
sanne Dam.

— Vi héber, at sa mange som muligt af
dem, der var med forste gang, har lyst
til ogsd at vaere med til den opfolgende
undersogelse.

Er der noget, der har overrasket dig¢

— Det har overrasket mig, at vii vores
data kan se, at hiv-positive i forhold til
vores hiv-negative kontrolgruppe har
mere fedt pd maven. Det troede jeg var
forsvundet med den moderne hiv-be-
handling,

— Med en storre ophobning af
mavefedt folger der oget risiko for
forhojet blodtryk og for sukkersyge,
som man bestemt bor vaere opmeark-
som pd.

— Som klinikere har vi jo nok vennet
os lidt fra at fokusere si meget pa fedt-
fordeling, fordi vi ikke leengere ser de
grelle tilfaelde af lipodystrofi (fedtom-
fordeling) mere, som var en kendt bi-
virkning af den tidlige kombinations-
behandling. Den type hiv-behandling
horer heldigvis fortiden til.

Er det medicin, virus eller?

— Det er noget, som vi skal folge op
pa. Meget i COCOMO handler om at
finde ud af, om der er en oget risiko
for sygdom i forhold til baggrunds-
befolkningen.

HIV OG ARBEJDSLIV

Temaaften pa Kafe Knud, Skindergade 21, kid. 1159 Kgbenhavn K
Mandag den 29. januar 2018, kl. 17:00-19:30. Husk tilmelding!

Skal man forteelle sin arbejdsgiver

om hiv? Hvornar? Hvad siger man om
kronisk sygdom i forbindelse med en
ansaettelse? Hvordan spiller hiv ind i
forhold til gruppelivsforsikring og livs-
forsikringer generelt? Er der nogle
seerlige faldgruber for hiv-positive i for-
hold til arbejdsmarkedet og pension?
Kan man lave anszettelsesaftaler, hvis
der skal tages seerlig hensyn til arbejds-
evne pa grund af hiv?

Spgrgsmalene omkring arbejdsliv kan
vaere mange. Socialradgiver Christian
Pedersen er inviteret til at svare pa
spgrgsmal om hiv og arbejdsliv. Chri-
stian har erfaring fra arbejdet i den fi-
nansielle sektor, men beskaeftiger sig i
dag som socialradgiver. Pa aftenen kan
du ogsa mgde mentorer og andre fri-
villige, som beskaeftiger sig med spgrg-
smal om arbejdsliv og rettigheder.

v

— Samtidig kan man ved netop at sam-
menligne med denne baggrundsbe-
folkning se de risikofaktorer, der lig-
ger bag sasom livsstilsfaktorer, anden
sygdom m.v., der jo ogsa findes i bag-
grundsbefolkningen.

— Hele ovelsen gir ud pa at give et
bedre indblik i, hvordan risikoen for
anden sygdom for hiv-positive ser ud.
— Med hiv ved vi, at man har en
foreget risiko for en raekke sygdomme,
men hvordan spiller de forskellige
risikofaktorer ind pé dette, det ved vi
mindre om. For alle, hiv-positive som
hiv-negative, er det en fordel at kvitte
smoger, at leve sundt, motionere m.v.,
sd det er der selvfolgelig ikke noget
nyti.

— Men nar man sidder i klinikken, sa
er det rart at kunne gore tingene mere
konkret i forhold til forskellige anbefa-
linger om forebyggelse.

cocomo

COCOMO er en forkortelse for Copen-
hagen Co-Morbidity in HIV infection
Study, som oversat til mundret dansk
er “den kpbehavnske undersggelse af
anden sygdom blandt hiv-positive”.

1.100 hiv-positive fra Rigshospitalet
og Hvidovre Hospital gennemfgrte et
udviddet sundhedstjek pa Rigshospita-
let i 2015-2016 for hjerte-, lunge- og
leverfunktion.

COCOMO er nu i gang med at in-
vitere til 2 ars opfglgningen, hvor der
igen ses pa lunge-, kredslgb- og hjerte-
funktion. Desuden undersgges knog-
lemasse og mental sundhed.
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Saet kryds og tilmeld dig:

Temaaften mandag den 29. januar
2018 kl. 17.00-19.30 holder vi et te-
ma-arrangement pa Kafe Knud, Skin-
dergade 21, kld. om hiv, arbejdsliv og
pensions- og forsikringsforhold. Af
praktiske hensyn tilmelder du dig hos
Solveig Roth pa mentor@hiv-danmark.
dk eller til Morten Eiersted pa mobil
2575 58 68.



HIV-DANMARK AFTENER 2017

Af Morten Eiersted, Redaktgr VI&HIV

Hiv-Danmark besggte fem
hospitaler i november
maned.

Pa de forskellige aftener fik vi sat men-
tal sundhed, patientinddragelse og
livskvalitet til debat. Her folger et re-
sumé i kort form fra hvert af stederne.

Skejby Sygehus

Lage Alex Laursen gav intressante
perspektiver pa anden kronisk syg-
dom i forhold til hiv. Behandlings-
fremskridtet betyder, at hiv-positive
bliver zldre og at man skal tage mere
hojde for forskellige livstilsfaktorer
som kost, rygning, alkohol og motion.
Pa Skejby Sygehus begynder man
pé at sende sporgsmil til patienterne
ca. 14 dage for konsultationen. Sa kan
konsultationen tilpasses efter bruger-
nes behov, og man fir ogsia mere sy-
stematisk indsamlet flere selvrappor-
terede data om behandlingskvaliteten.
Mental sundhed handler ikke kun
om livsglade, men ogsa om at have
en hverdag, der fungerer. 1 ud af 4
hiv-positive er i risiko for depression
eller depressionsligende tilstande.
Indsatsen omkring Mental sundhed
drejer sig om at hjzlpe med at andre
tankemonstre og satte ord pd den
specifikke frygt omkring hiv.

Rigshospitalet

Lage Jan Gerstoft komplimenterede
hiv-positive for, at Danmark har sa
flotte tal for velbehandlede. Vi ligger
over de internationale malsetninger
for at fa epidemien under kontrol.
Brugen af kopipraparater, som vin-
der frem herhjemme, bevirker, at
medicinudgifterne falder kraftigt. Et
kopipraeparat koster typisk 10% af
originalen. Pa Rigshospitalet diskuter-
er man forskellige modeller for kon-
trolbesog, medicinudlevering og blod-
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provetagning, som bade kan spare
yderligere pa de knappe ressourcer
samt forbedre kvaliteten.

Der kommer stadig ny medicin til,
interessant bliver det at folge udviklin-
gen af depotmedicin, der i dag gives
som injektion. Rigshospitalet er ogsd
kommet med i forseget fra Skejby,
hvor man aktiverer det hvilende virus
for at se, om reservoirene kan temmes
og derved kurere patienten.

Susanne Dam Poulsen gav en op-
datering p4 COCOMO, hvor man
tolger sundhedstilstanden hos estdan-
ske hiv-positive.

De forste reslutater viser, at hiv-
positive har en storre grad af are-
forkalkning i ben, som kan medfore
laegsmerter og pavirke mobiliteten ne-
gativt. Lungefunktionen synes ogsd at
vare mere pavirket ligesom der er flere
tilfelde af sukkersyge og forhejet blod-
tryk sammenlignet med baggrundsbe-
folkningen.

De forskellige risikofaktorer, som er
undersogt, skal analyseres, for at fd et
mere klart billede af forebyggelsespo-
tentialet.

Roskilde

Pa Roskilde Sygehus gar der ca. 150
hiv-positive til kontrol. Ambulatoriet
har eksisteret i knap 8 dr for personer i
Region Sjalland.

Lage Nina Friis-Moller sagde, at
Roskilde har sxrlig fokus pé at male
blodtryk og degnblodtryk, hvis blod-
trykket ligger hojt. Det er en del af et
sundhedstilbud for at diskuter livsstils-
faktorer med patienterne.

Pa den seneste internationale kon-
ference i Milano var det spendende at
folge diskussionen om at minimere bi-
virkninger ved at skifte velbehandlede
fra en 3- til en 2-stofsbehandling,

Lezege Lene Ryom gennemgik de eu-
ropeziske behandlingsvejledning. Nyt
er anbefalingen af HPV-vaccination
af hiv-positive maend, der har sex med
meend.

Hvidovre

Lage Ann-Brit Eg Hansen holdt et
opleg om de 49 hiv-positive born, der
lever i Danmark. Siden screening blev
indfort i 2010, er der ikke fodt hiv-po-
sitive born, hvis moderen kom i be-
handling, Der er en del adoptivborn
blandt gruppen og andre fodt uden for
Danmark. Der er farre praparater at
behandle med, og serligt overgangen
til voksenambulatorium kan give ud-
fordringer. Det er et serligt fokusom-
rade for afdelingen.

Lzge Gitte Kronborg holdt opleg
om hiv-behandlingen. Siden 1990 har
man konstateret 7.423 personer med
hiv, heraf er omkring 2.000 dode pa
grund af aids.

Der findes i dag 29 forskellige be-
handlingskombinationer, som betyder,
at de langt de fleste kan blive velbe-
handlede. Medicinudgifterne varierer
i dag fra 8.000 kr. og helt ned til 650
kr. om madneden pr. patient. Det bety-
der, at sporgsmalet om pris er kommet
mere i fokus.

Odense

Leege Olav Larsen beskrev udviklingen
af hiv fra sygdommen blev beskrevet i
1981 og frem til i dag.

Hiv-behandlingen kom i 1986, men
blev forst for alvor i stand til at presse
virus i bund i 1996, da kombinations-
behandlingen blev introduceret, og
forbedre overlevelsen. Siden har be-
handlingen bevaget sig mod lave pille-
byrde, faerre bivirkninger og mere indi-
viduelt tilrettelagt behandling.

Velbehandlede hiv-positive kan ikke
smitte, hiv-positive gravide foder raske
born og hiv-positive lever nu narnor-
malt sammenlignet med baggrundsbe-
folkning. Nogle af udfordringerne ved
hiv ligger ved sen kontateret diagnose,
livsstilstaktorer som kost, rygning, al-
kohol og motion samt anden samtidig
sygdom og evnen til at sette sig ind i
og forsta sin sygdom.

Hvis du vil skrive et indlzeg til bladet, sa kontakt os pa
info@hiv-danmark.dk, vi glaeder os til at hgre fra dig!

Hiv-Danmark er en patientforening og paraply-
organisation i Danmark for hiv-positive, pargren-
de, efterladte og andre bergrt af hiv uanset kgn,
alder, seksualitet, politisk tilhgrsforhold eller et-
nisk baggrund. — Bliv medlem, stgt os med 200 kr.

Skriv til medlem@hiv-danmark.dk eller ring pa

tIf. 33 32 58 68 hverdage kl. 11.00-15.00. Kontakt
vedr. dit medlemskab eller medlemspost sker lige-
ledes pa e-mail eller pr. telefon.



