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VARFOR EN BROSCHYR
OM KOMBINATIONSBEHANDLING?

Ju mer vi kdnner till om hivinfektionen, hur behandling fungerar och vilka
mojligheter som finns desto ldttare har vi att hantera vara liv med hiv. Det dr
anledningen till att den har broschyren kommit till.

"Kombinationsbehandlingens ABC” vander sig i forsta hand till dig som
har hiv. Den kan ocksé vara vardefull {61 var och en som &r intresserad av hur
hivbehandling fungerar.

De allra flesta har nytta av sin behandling. Visst finns det biverkningar som
kan verka och ibland dr obehagliga. Men manga hivpositiva kvinnor och méan
berdttar att de positiva sidorna med behandlingen dvervéger de eventuellt
negativa sidorna.

Anvand broschyren som en vagledning

Raden hér ersitter inte pa ndgot sdtt de rad man far av sin behandlande likare.
Informationen 4r tdnkt att vara en vagledning sa att du tillsammans med din
lakare kan komma fram till bra beslut kring din behandling. Genom att forsta
vad behandlingen innebér och vad den kan erbjuda dig far du det lattare att
diskutera med din doktor och fatta viktiga beslut som ror din hélsa och framtid.

Forsta hur hiv angriper och fungerar

For att begripa hur kombinationsbehandlingen férsvarar hivutvecklingen sa
behéver man ocksa kdnna till hivinfektionens férlopp. Har man det klart for
sig blir det ldttare att veta hur man bést kan dra nytta av sin behandling.

Begripa vad som ar vad

Kombinationsbehandling, HAART, NNRTI, proteashdmmare, nukleosidanalo-
ger, fusionshdmmare, t-hjdlparceller, CD4, virusmangd och vaccin. Kédnner du
dig forvirrad? Ta det lugnt. Du dr inte ensam. Med den har broschyren kom-
mer dtminstone nagra fragetecken att ritas ut.
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Halla sig uppdaterad

Du som tar behandling sedan tidigare kanske inte kdnner till sa mycket om
hur den fungerar. Da dr den hdr broschyren en bra borjan. Sen dr det sd att nya
behandlingsmojligheter presenteras hela tiden. Det dr bra att halla sig infor-
merad om behandlingar som man kan bli rekommenderad.

Forsta sina behov

Det kan kdnnas osdkert med sa manga olika mediciner och behandlingsmoj-
ligheter. Men det ar vdsentligt att de val du och din behandlande ldkare gor
dr de val som kadnns ratt. Om du tar del och engagera dig i besluten kring din
behandling kommer en stor del av osdkerheten att férsvinna.

Ta del i besluten kring sin hdlsa

Arbeta tillsammans med din lakare och utforska dina behandlingsmojlighe-
ter. Overvdg kompletterande behandlingar och kosttillskott for att 6ka vélbe-
finnande, minska biverkningar och maximera vinsterna av hivbehandlingen.

Broschyren dr framtagen av RFSL i samarbete med Posithiva Gruppen (PG)
och utkom férsta gangen 1999. Innehallet dr faktagranskat av Anders Nilsson,
leg. ldkare pa Venhilsan Sodersjukhuset. Texterna forutom de personliga
berdttelserna dr skrivna av Walter Heidkampf, handldggare hiv & hdlsa RFSL
och medlem i PG (Posithiva Gruppen). Ett stort tack till Rikard och Stellan
som bidragit med de personliga berdttelserna.

Produktionen har méjliggjorts tack vare likemedelsforetagen Roche
AB, Merck Sharp & Dohme, Bristol Squibb Meyer, Glaxo Smith
Kline och Swedish Orphan AB.

Stockholm januari 2007
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PATIENT EMPOWERMENT

Vagen till ett battre liv med hiv

Att bli omhdndertagen i sjukvarden kan ldtt medfora att man blir beroende av
vardpersonalens beslut vars riktighet vi som patienter inte alltid kan bedoma.
Osdkerheten och beroendet kan férstdrka den stress som sjukdomen i sig ger

upphov till. Ett resultat av detta kan bli att vi kdnner oss maktldsa och utanfor.

Patient empowerment - patientinflytande eller patientmedverkan - dr en vig
till battre hdlsa och starkt beslutanderatt.

Har man ett patient empowerment-perspektiv fokuserar man pa hélsa i
stallet for enbart pa sjukdom. Lakare och patient samarbetar och kommer till-
sammans fram till beslut ndr det géller den egna varden.

Patient empowerment ror var mojlighet och ratt att sa langt som vi sjilva
onskar, kunna bestimma om och kontrollera var vard och egenvard fore,
under och efter behandling. Patient empowerment perspektivet innebar att
man utgar fran ett patientperspektiv.

Formagan att vardera och hantera stress och att ha en stark kdnsla av sam-
manhang i livet ar till stor hjalp for att vi skall kunna utveckla en effektiv
egenvard och tydliggora krav pa och vara delaktiga i var behandling.

Egenvard dr det som friska personer gor for att skota sin halsa och klara av
sina personliga behov i den miljo dir man lever sitt dagliga liv. Alla har egen-
vardsresurser men av olika skél anvinder vi dem mer eller mindre medvetet.
Exempel pa egenvard kan vara att tdnka pa vad man éter och dricker, motion,
stresskontroll, social aktivitet, utveckling av egna intressen, anpassad vila,
religiositet och framtidstro utifran egna preferenser och i varierande grad.

Malet med patient empowerment ar att forstarka lakningsprocessen, ge
bésta mojliga vilbefinnande i sjukdomssituationen och forutsattningar for
en optimal egenvard. For att na dit behdver vi som dr patienter tillsammans
med sjukvardspersonal ldra oss att forsta och reflektera 6ver symtom och den
totala sjukdomssituation.
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PATIENT EMPOWERMENT.

Halsoframjande atgarder maste vara i 6verensstammelse
med vad berérda personer anser vara av vikt.

Experter och patienter maste arbeta tillsammans med att
I6sa aktuella problem och fatta beslut om vad som behdver
och kan géras.

De halsobeframjande atgarderna maste vara i
o6verensstdammelse med en allmén halsopolicy for att de
ska fungera pa ett tillfredstallande satt.

For att uppna patient empowerment i form av medbestimmande i behand-
lings- och omvardnadsbeslut behéver vi som ér patienter ha f6rmaga och moj-
lighet att reflektera 6ver behandlingseffekter och egenvardsbeteenden som
har betydelse for halsa och valbefinnande.

Vi behéover fa tillgang till sjukdomsspecifik kunskap och forsta vad som ar
rimligt och mojligt att gora. Det dr vésentligt att bli bekrédftad som person och
isitt tinkande av sjukvardspersonalen.

For vardpersonalen gller det att sldppa den traditionella sjukdoms fokuse-
ringen till {6rman for ett hédlsotdnkande. En bra fraga att stdlla sig dr: Vad for-
utom den medicinska behandlingen kan hjdlpa méanniskor till en

béttre hilsa?
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Vagen till en battre behandling

Kombinationsbehandlingens ABC — 5 kvillar om hiv, behandling och
personliga erfarenheter.

Ménga som lever med hiv anser att kombinationsbehandling orsakar konse-
kvenser bade pa det fysiska och psykosociala planet. Biverkningar som diarré
och illamaende beskrivs som en vanlig orsak till att man fysiskt hindras att
leva pa ett vanligt sitt. Forandringar av férdelningen av kroppsfett ar for
manga ett stigma som kan vara svart att hantera i det vardagliga livet. En
annan, positiv, konsekvens dr att man dnda upplever sig friskare och starkare
om &dn inte botad fran hiv. En friskhet som signalerar att man inte ldngre dr
sjuk och som staller krav att nu kan och bér man leva ett "normalt” liv.

En ytterligare faktor dr att inte veta hur hivbehandlingen verkar och pa
vilket sitt den paverkar kroppen. Ytterligare stress dr ett inrutat liv med
regelbunden medicinering pa bestdmda tider tva, tre eller fyra ganger per dag,
antingen pa fastande mage eller tillsammans med mat.

En sa komplicerad behandling som kombinationsbehandling ju dr gor det
nodvandigt for hivpositiva personer att medverka, vara delaktiga och uttrycka
egna behov och stalla krav pa vard och behandling. Likasa att skaffa sig kun-
skap om hur de olika likemedlen angriper hiv, vilka biverkningar de har pa
kort och lang sikt, hur dessa kan motverkas och dirmed 6ka forstaelsen av
betydelsen av medicinféljsamhet.

Under varen 1998 traffades representanter fran RFSL, Venhdlsan och
Posithiva Gruppen ddr man diskuterade och tog fasta pa detta och skapade
det som idag blivit Kombinationsbehandlingens ABC (tidigare kallad HAART-
skola. HAART= Highly Active Anti Retroviral Treatments).

HAART-skolan genomfordes vid 8 tillfdllen under dren 1998-99.

MALSATTNING MED KURSEN

Genom att skapa ett forum foér personer med hiv vill vi:
o Oka kunskapen och forstaelsen av hivinfektionen.

e Utbilda och informera om vilka lakemedel som finns och
hur dessa verkar.

o Oka forutsattningarna for en lyckad medicinféljsamhet.
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VAD AR EGENTLIGEN HIV OCH AIDS?

Skillnaden mellan hiv och aids. Vad ar det for skillnad pa ett virus och en
bakterie? Specifika symtom pa primdrinfektion och hur hiv infekterar en cell.

HIV betyder Humant Immunbrist Virus och dr namnet pa sjilva viruset som
kan infektera oss. AIDS betyder Forvarvat Immunbrist Syndrom och &r ett
samlingsnamn pa symtom och sjukdomar som kan uppsta nar immunférsva-
ret blivit mycket daligt.

HIV-VIRUS - Hivvirus omges av ett fettrikthélje. Arvsmassan bestar av identiska RNA-molykyler.
Omvint transkriptas, integras ér nagra viktiga bestandsdelar i virus férékningen. Gp120 och gp

41 (4) fungerar som en ”nyckel” och dig for att infektera en malcell.

Virus och bakterier

Hiv dr ett virus, ett sa kallat retrovirus som fraimst angriper CD4-cellerna
(kallas dven t-hjdlparceller). Det dr en celltyp i kroppens immunsystem som
bland annat styr forsvaret mot olika smittdmnen som till exempel virus,
bakterier och svampar. Hiv behdver som andra virus hjdlp av levande celler
for att foroka sig. T-hjédlparcellen dr en sadan vérdcell. Exempel pa andra virus
dr forkylningsvirus, herpesvirus och influensavirus.

Bakterier diremot behéver inte nagon vardcell for att 6verleva. Exempel pa
vanliga bakterier dr streptokocker, stafylokocker och e-coli.
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Primarinfektion

Minniskor som smittas med hiv reagerar pa olika sitt. Nagra kan vara hivin-
fekterade under flera ar utan att marka nagot alls, medan andra far symtom
ganska snart.

En till fyra veckor efter smittotillfallet insjuknar ungefdr hélften av de
smittade i en sa kallad akut (primdr) hivinfektion. Den kan yttra sig som en
kraftig influensaliknande sjukdom med feber, halsont, muskel- och huvud-
vark, hudutslag och forstorade lymfkortlar. Efter ndgon vecka eller tva for-
svinner symtomen, men svullnaden av lymfkortlarna bestar utan att ge
nagra obehag.

Med kansliga metoder kan man redan vid primarinfektionen pavisa hiv i
blodet. Antikropparna (det vill siga kroppens svar pa hivinfektionen) mot hiv
som mats vid ett vanligt hivtest kommer nagot senare. Dessa kan pavisas hos
alla hivinfekterade tre manader efter smittotillfallet.

CD4 UNDER ANGREPP - Med hjalp av ”"nycklarna” gp 120 och gp 41 kan hivvirus fasta i CD4
cellens "nyckelhal”. Darmed éppnas malcellen och hiv kan flytta in och producera nya kopior
av sig sjalvt.
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Hiv infekterar en cell

Hiv tar sig in i cellerna och smalter samman med arvsmassan. Dar kan det
ligga slumrande och inte géra nagot vdsen av sig. Om cellen av nagon orsak
aktiveras, vacks hiv i arvsmassan och stiller om cellens funktion sa att stora
maéngder av nya hivvirus bildas. Nér cellerna forokar sig genom delning, finns
hiv dven i de nya cellerna och forstor dem pa sikt.

En hivinfekterad person kan ha stora mangder hiv i blodet. Mdngden fritt
virus varierar mellan olika individer (fran icke matbar mangd till flera miljo-
ner virus per milliliter blod), men ar relativt konstant under manga ar.

Hiv bryts ner och nyproduceras med hog hastighet. Varje dag bildas miljon-
tals virus. De flesta tas om hand av immunforsvaret, som under manga ar
formar att halla hiv i schack.

HIVINFEKTIONENS FORLOPP UTAN BEHANDLING - Statistiskt tar det 10-12 ar att utveckla aids
om man inte star pa behandling. Med en effektiv kombinationsbehandling férhindras olika
opportunistiska infektioner att upptrada.

Under hela hivinfektionens forlopp, alltsa dven under den tid man inte har
nagra symtom, produceras stora mangder virus varje dag. Immunforsvaret
bryts langsamt ner och kroppen far svarare och svarare att férsvara sig mot
andra infektionssjukdomar. Sa smaningom kan symtom upptrdda till exem-
pel svamp i munhalan, nattsvettningar eller baltros. Perioder med feber, trott-
het, hudbesvar, diarréer och viktminskning dr vanliga.

Nar immunforsvaret forsdimras kan man inte fdrsvara sig mot en del
smittdmnen som finns i var ndra omgivning, men som normalt inte orsakar
sjukdom. D& drabbas man av sa kallade opportunistiska infektioner. Att de ar
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opportunistiska betyder att de “passar pa” nar kroppens immunforsvar inte
langre fungerar. Det dr i detta stadium av férloppet ndr man far en allvarlig
opportunistisk infektion som sjukdomsbilden kallas aids. Exempel pa sddana
sjukdomar dr till exempel kaposis sarkom, lymfom eller PCP (en form

av lunginflammation).

Man kan dnnu inte bli botad fran sin hivinfektion. Dadremot finns det idag
effektiva kombinationsbehandlingar som gor det mojligt att leva ett hyfsat liv
och som hindrar utvecklingen av aids. Det dr numera ytterst sillsynt att hiv-
positiva personer i vastvarlden far aids.
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OLIKA UTTRYCK, VAD BETYDER DE?

En kombinationsbehandling innebdr att man anvédnder tre eller flera medel
med olika angreppspunkter samtidigt. Detta ger battre och langvarigare effek-
ter 4n behandling med bara ett eller tva preparat. Numera 4r tre eller flera
medel standard for patienter med hivinfektion.

Hittills har det varit oméjligt att med medicinering fa bort hiv helt och
hallet ur ménniskans kropp. Daremot minskas virusets framfart och samtidigt
forhindras skador som kan uppsta pa grund av det.

Behandlingen har pa ett fantastiskt satt starkt hdlsan och minskat riskerna
for att insjukna i aidsrelaterade sjukdomar eller att avlida. For en del av oss dr
det dock fortfarande sa att medicinerna inte fungerar sa bra som man 6nskar.

Resistens (motstandskraft)

Resistensutveckling kan bara dga rum om hiv far méjlighet att féroka sig.
Aven om man har omitbara virusmangder i blodet med en effektiv kombi-
nationsbehandling kan hiv producera enstaka kopior av sig sjilvt som kan
foroka sig.

Delresistens

Om hiv fortsétter att féroka sig och man samtidigt gar pa behandling kan det
bildas virus som dr motstandskraftigt (resistent) mot ett eller flera av de medi-
ciner man tar.

Korsresistens

Om hiv utvecklar motstandskraft mot en proteashdmmare kan resistens ha
utvecklats mot andra proteashdmmare i samma grupp trots att man inte tagit
nagra av dem.

Att byta till en ny behandling med nya proteashdmmare dr darfor inte all-
tid till nytta. Storst dr risken att utveckla resistens och korsresistens om man
star pa en behandling som inte dr helt framgangsrik.

Multiresistens

Resistens mot ldkemedel i fler 4n en grupp.
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Forsvara resistensutveckling

Om man haft en tidigare behandling ska man undvika s& mdnga som mojligt
av dessa medel om man tédnker borja med en kombinationsbehandling. Det
dar ocksa viktigt att man tar preparaten pa ratt tider och enligt de kostrad man
fatt. Haller man virusmédngden pa laga nivder, helst omdtbara, minskar risken
rejalt for eventuell resistensutveckling. Folj din ldkares rad och byt behand-
ling som uppenbarligen inte minskar virusméangden. Sen dr det forstds av stor
betydelse att du tar dina doser enligt foreskrifterna.

Virusmangd (viral load)

Genom att mdta virusmédngden i blodet far vi en uppfattning om hur mycket
hiv det finns i kroppen. Matningen gérs med ett blodprov och visar méngden
fritt hiv som finns per milliliter (/mL) blod. Resultatet ligger i en skala fran
icke mdtbara méangder till miljontals hiv /mL blod.

Genom olika metoder kan man madta virusnivan med olika grad av kanslig-
het. Metoderna finslipas hela tiden och for narvarande (2006) kan man maéta
ner till 5o hivvirus /mL blod. Dd sdger man att virusnivan dr omdtbar.

Att en mdtning av virusmangden visar icke matbar virusnivad innebar att
maéngden hiv dr mindre dn 50 /mL blod, inte att hiv har raderats bort ur blo-
det. Generellt kan man sdga att en virusméngd under 10 ooo hivvirus /mL
blod dr lagt och éver 100 ooo hivvirus /mL blod ar hogt.

I beslutet om att eventuellt starta en kombinationsbehandling &r mdtningen
av virusmdngden viktig men tolkas bast i kombination med det allmadnna hal-
sotillstandet och andra prover till exempel T-hjdlparceller.

Mata CD4-talet

Med ett blodprov kan man mdta mangden t-hjdlparceller. Det genomsnittliga
CD4-vérdet for personer som inte har hiv ligger pa 60o-1200 celler per kubik-
milliliter blod.

Under hivinfektionens forlopp forstérs i allmdnhet t-hjdlparcellerna och
antalet friska t-hjdlparceller minskar med 50-100 per ar. Sjunker CD4-talet
under 200 Okar risken for hivrelaterade symtom (AIDS). Exempel pa sidana
symtom dr till exempel PCP, pneumocystis jeroveci pneumonia, (tidigare kall-
lad Pneumocystis Carinii Pneumonie, en sorts lunginflammation).
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Vad visar virusmangd och CD4-tal?

Symboliskt kan man likna hivinfektionen vid ett tdg som kor mot ett stup.
Virusmédngden anger tagets hastighet. Ju hogre hastighet desto storre dr virus-
maéngden. CD-talet kan liknas vid var pa strackan man befinner sig. Och stu-
petidet hér fallet ar insjuknande och d6d i aids. En effektiv kombinationsbe-
handling bromsar tagets hastighet och far det att stanna innan det nar stupet.

ETT ACCELERERANDE TILLSTAND - Relati llan Vir let och CD4 let &r avgorande.
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NAR KAN DET VARA AKTUELLT
ATT STARTA EN
KOMBINATIONSBEHANDLING?

Aven om kombinationsbehandling ir mycket bra, kan vigen till att acceptera
den vara allt annan dn sjdlvklar. Din behandlande ldkare har inte heller ndgon
latt uppgift. Denne maste ocksa gora olika hdnsynstaganden innan han kan
komma att foresla dig att starta en behandling.

Hivrelaterade symtom

Om du har eller har haft hivrelaterade symtom dr det ett tecken pa att hiv ska-
dat kroppen. Kraftig avmagring, langvariga diarréer, svara svampinfektioner i
munnen, baltros dr exempel pa sidana symtom.

Om du inte har nagra hivrelaterade symtom gors en bedomning av CD4-
varden och virusmdngdens niva innan behandling rekommenderas.

T-hjalparceller (CD4-tal) under 300-350

Ligger CD4-talen under 300-350 kan behandling rekommenderas for att fore-
bygga sa att t-hjdlparcellerna inte sjunker under 200.

HIV UNDER BEHANDLING - Hivinfektionens férlopp utan behandling. Statistiskt tar det 10-12 ar
att utveckla aids om man inte star pa behandling. Med en effektiv kombinationsbehandling for-

hindras olika oppor i i att upptrada.
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T-hjdlparceller (CD4-tal) under 200

Om CD4-talen ligger under cirka 200 kan behandling rekommenderas med
avsikt att minska riskerna for att utveckla hiv/aids relaterade symtom och fér
att 0ka CDg4-talen.

T-hjalparceller (CD4-tal) 6ver 300

Om CDg4-talen dr 6ver 300 kan det vara bra att forsoka starka vardet. Om det
sjunkit ovanligt mycket de senaste manaderna finns ocksa skal att diskutera
behandling. Det kan vara ett tecken pa att de dven dessa framdver kommer att
sjunka. Din behandlande ldkare kan darfér reckommendera dig en behandling
for att forebygga framtida fall av CD4-talen.

Virusmangd over 30-50 000

Om virusmdngden ar éver 30-50 0oo kan behandling rekommenderas {or att
fa ner virusméangden i blodet. Hoga virusmangder eller snabbt stigande nivaer
forutsdger vanligtvis att CD4-talen kommer att sjunka.

Virusmangd under 30 000

Om virusmdngden dr under 30 ooo dr det inte alls sékert att du kommer att
rekommenderas ndgon behandling. Om CDj4-talen dr laga, har sjunkit snabbt
eller hivrelaterade symtom har uppstatt kan lakaren dnda be dig att 6verviga
behandling trots laga virusméangder.
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VAD SKA MAN TANKA PA INNAN MAN
STARTAR EN KOMBINATIONSBEHANDLING?

Forr eller senare kommer din ldkare att foresla dig att starta en kombinations-
behandling. Att bestimma om eller nir du dnskar eller bér borja en kombina-
tionsbehandling &r ett beslut som i slutdndan dr ditt och ingen annans. Att

ta ansvar for ett sa viktigt avgérande som handlar om din hélsa kan vara bade
svart och angestladdat. Som det ser ut idag dr det férmodligen ett beslut for
lang tid framat. Innan du tar stillning finns det flera aspekter att ta hdnsyn till
som kan paverka ditt beslut.

NAGRA ASPEKTER ATT TA HANSYN TILL

Vad rekommenderar din behandlande lakare?
Var i hivinfektionens férlopp befinner du dig?
CD4-tal och virusmangd?

Hur mar du psykiskt?

Hur mar du fysiskt?

Hur ténker du sjalv?

Det ar sallan brattom

Ta den tid du behover. Férsok att skaffa sa mycket information och medi-
cinska rad som mojligt och prata med personer som har erfarenhet av
behandlingarna. Traffa din ldkare flera gdnger och diskutera olika aspekter
av behandlingen och vad den kommer att innebdra {6r dig. Eftersom all
behandling ar individuell gar det inte att alltid att forutse hur den kommer att
paverka dig.

Det dr vart att paminna om att kombinationsbehandlingarna har varit till
nytta for personer i alla stadier av hivinfektion; allt fran personer utan hivre-
laterade symtom till dem som varit mycket sjuka.

Huruvida tidigt insatt behandling vid hoga CD4-tal och lag virusmangd ar
gynnsammare dn en behandling som paborjas senare dr omdebatterat. Helst
bor behandling starta innan vdrdena forsamrats allt fér mycket och innan
man fatt symtom.

Vid sd kallad primar hivinfektion, det vill sdga tidigt efter att man blivit
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smittad, tror man idag att det finns vinster med att snabbt starta kombina-
tionsbehandling. Man far ett mindre aggressivt sjukdomsférlopp och efter den
forsta behandlingstiden (1-2 ar) sa drojer det forhoppningsvis mycket lang tid
innan behandling behover séttas in igen.

Andras erfarenheter

Det dr svart att i forvdg veta hur man kommer att reagera pa kombinations-
behandlingen. Som med s mycket annat hdr i livet sa finns det bade positiva
och negativa sidor som berdr oss pa ett eller annat sdtt. Nar du funderar pa
att starta behandling dyker det upp fragor, tankar och kanslor av olika slag.
Anledningarna till varfor somliga startar en behandling och att andra avstar
varierar. Darfor kan det vara bra att prata med nagon som har erfarenhet av
kombinationsbehandling. Genom kamrat- och stédféreningar for personer
med hiv kan du fa hjdlp. I slutet av broschyren finns en adresslista.

Dagliga rutiner

Fér manga dndras de dagliga rutinerna ndr man startat en kombinationsbe-
handling och det dr ndgot du bor ta med i berdkningarna. Det kan handla om
att halla sig till bestamda tider, ibland flera ganger om dagen, ta medicinerna
tillsammans med mat eller utan (fastande), regelbundna lakarbesok och
biverkningar som kan rubba de invanda rutinerna. Likemedlen inte dr en till-
fallig kur pa nagra veckor, utan en behandling for resten av livet som det ser
utidag.

Lugn och ro

Julugnare man har det omkring sig desto lattare verkar det vara att genom-
fora sin behandling. Hur ser det ut for dig? Stressigt pa jobbet? Oroar du dig
over nagot? Har du precis borjat pa en ny arbetsplats? Trassel i din karleksre-
lation? Det hdr dr ndgra exempel pa situationer da det kan vara ldge att reda
ut de sakerna forst innan man borjar en behandling.
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VILKA VINSTER HAR EN
KOMBINATIONSBEHANDLING?

1996 borjade kombinationsbehandlingarna anvdndas i stor utstrackning i
Sverige. Det innebdr att det finns 10 ars samlad erfarenhet. Och sa har langt
ser det lovande ut dven om langsiktiga biverkningar kan stélla till vissa pro-
blem. Ingen kan med sdkerhet uttala sig om hur lange effekterna av kombina-
tionsbehandlingen kommer att halla i sig. Men med de resultat man har idag
sa finns det stora vinster med att ta kombinationsbehandling.

Minska virusmangden

En malsdttning dr att uppna sa laga nivaer fritt virus i blodet som mojligt.
Helst omdtbara. Minskningen av virusmangden sker snabbast i borjan av en
behandling. Inom 3 manader med effektiv behandling har méngden fritt virus
minskat med mer dn 99% och man kan inte ldngre hitta virus i blodet.

NAGRA FAKTORER 50M KAN PAVERKA ATT
VIRVSMANGDEN INTE S)UNKER ¢

e Héga virusmangder, mer &n cirka 100 000 hivvirus/mL blod

fére behandlingsstart.
¢ Tidigare erfarenheter av mindre effektiva behandlingar.
e Mycket daligt immunférsvar.
¢ Man tar inte lakemedlen enligt ordination.

Sen dr det tyvarr sa att alla svarar inte lika bra pd behandling.
Méngden virus kan tillfdlligtvis 6ka eller minska. Darfor ar det viktigt att gora
regelbundna virusmangdstester. Vanligtvis 2-4 ganger per ar.

Oka T-hjalparcellerna

Under de forsta tva aren med kombinationsbehandling sker en 6kning av
CD4-talen med i genomsnitt cirka 1oo celler per ar. De allra flesta far hogre
vdrden medan enstaka personer mérker en mindre eller ingen dkning alls.
Ibland kan det ta betydligt lingre tid innan vdrdena okar. CD4-vdrdet dr inte
lika konstant som virusméngden utan kan variera mer vid olika provtillfallen.
Fraga alltid din ldkare om du &r orolig eller fragande.
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Forebygga hiv- /aidsrelaterade sjukdomar

En av de stora férdelarna med kombinationsbehandlingen ar att den kan hin-
dra hivrelaterade symtom fran att bryta ut. For personer med sadana symtom
har behandling med kombinationspreparat vanligtvis minskat symtomen
eller helt tagit bort dem helt och hallet. Och ddrmed ocksa minskat riskerna
for framtida hivrelaterade symtom.

Ma battre

Trots att biverkningar dr vanliga ndr man startar behandling mérker manga
redan efter nagra veckor att man far ¢kad aptit, gar upp i vikt och eventuella
biverkningar borjar klinga av. Med den 6kade aptiten blir man piggare och far
mer energi. Bara vetskapen att virus mer eller mindre férsvinner ur blodba-
nan gor att manga upplever sig som “renare” och kdnner ett 6kat valmaende.
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BEHANDLINGSPROTOKOLL - Matningstillfillen pavisar behandlingarnas
inverkan pa virusmingden och pa CD4 cellernas aterhimtning.
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HUR FUNGERAR LAKEMEDLEN | EN
KOMBINATIONSBEHANDLING?

Vart immunforsvar angriper, slar ut och kontrollerar olika infektioner som
kroppen utsatts for. Som tidigare beskrivits sa infekterar hiv immunsystemets
egna celler - t-hjdlparcellerna - och stéller om dessa till att bilda stora mangder
nya kopior av sig sjdlv. Allteftersom antalet friska t-hjdlparceller minskar, skadas
immunférsvaret och motstandskraften mot angripande infektioner minskar.

Hiv nybildas i kroppen dven ndr man kanner sig frisk. Ett bra immunfér-
svar leder till en relativt 1ag niva av hivvirus. Ar diremot immunférsvaret
skadat 6kar hivproduktionen.
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CD4 MED SKYDD - Malet med behandling ar att minska virusférokningen. Medicinerna hindrar
virus fran att fasta vid Icellen (fusi ha e) och sk falska byggstenar (NRTI, NNRTI)
samt fordandrar enzymers form och funktion (proteashammare).

Antiretrovirala medel

Preparat som ingar i en kombinationsbehandling kallas antiretrovirala ldke-
medel. Dessa likemedel hindrar hiv fran att foroka sig i t-hjdlparcellerna och
stoppar nyproducerade hivkopior fran att infektera nya celler. Pa detta satt
minskas bade antalet hivvirus i kroppen och den skada som virus kan stélla
till med.

De flesta ldkemedel som finns idag fungerar genom att himma vissa enzy-
mer som hiv anvander {or att skapa nya kopior av sig sjdlv. Hiv anvinder
olika enzymer vid olika tillféllen for att producera nya livskraftiga hivvirus.
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Omvant transkriptas

Det ena enzymet kallas omvént transkriptas. Det dr ett enzym som mojlig-
gor for hivvirusets genetiska kod RNA att omvandlas till DNA nér viruset
trdngt in i en t-cell. Ndr detta enzym gors odugligt kan inte hiv ta sigin i
arvsmassan. Tva grupper av preparat, Nukleosidanaloger NRTI och Icke
Nukleosidanaloger NNRTT hindrar detta enzym fran att fungera.

Proteas

Det andra enzymet proteas klipper av proteinkedjor och bildar nya i slutet av
processen nar hiv ar pa gang att reproducera sig.

En grupp av likemedel - proteashdmmare hindrar proteas fran att fungera.
Felaktiga viruskopior bildas som inte kan infektera nya T-hjdlparceller.

Fusionshammare

Fusionshdmmare dr den senaste gruppen och paverkar inte nagra enzym
inuti t-hjdlparcellen utan hindrar hiv fran att binda sig vid t-hjélparcellerna.
Ddrmed skyddas icke-infekterade t-hjdlparceller fran att bli infekterade.
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HUR MANGA GRUPPER OCH
PREPARAT FINNS DET?

Har foéljer en lista Over de grupper av antiretrovirala likemedel som for
ndrvarande (november 2006) finns tillgdngliga i Sverige. Grupperna delas in
enligt {6ljande; Nukleosidanaloger (NRTI), NNRTI, Proteashdmmare (PI) och
Fusionshammare .

NRTI- NUKLEOSIDANALOGER

Produktnamn Substans
Emtriva Emtricitabin
Epivir (3TC) Lamivudin
Retrovir (AZT) Zidovudin
Zerit (d4t) Stavudin
Ziagen Abacavir
Videx (ddl) Didanosin

NTRTI - NUKLEOTIDANALOGER

Produktnamn Substans

Viread Tenofovir

NNRTI - ICKE NUKLEOSIDANALOG

Produktnamn Substans
Stocrin Efavirenz
Viramune Nevirapin
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Pl - PROTEASHAMMARE

Produktnamn Substans
Crixivan Indinavir

Invirase Saquinavir

Norvir Ritonavir

Reyataz Atazanavir

Telzir Fosamprenavir
Viracept Nelfinavir

Kaletra Lopinavir/ritonavir
Tipranavir Aptiva
FUSIONSHAMMARE

Produktnamn Substans
Fuzeon Enfuvirtid
KOMBINATIONSPREPARAT
Produktnamn Substans
Combivir Lamivudin/zidovudin
Kivexa Abacavir/lamivudin
Truvada Emtricitabin/tenofovir
Trizivir Lamivudin/zidovudin/abacavir
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VILKEN KOMBINATION SKA
MAN VALJA?

Sjalvklart kan vi inte bestimma pd egen hand vilken kombiantion vi vill ha.
Men vet vi litegrann hur vi kan tédnka dr mycket vunnet.

Vi far liksom bdttre koll. Och har vi koll kdnner vi oss bekvdmare och
sakrare. Och da blir vi lite lugnare. Coolt!

Standardbehandling

Vanligtvis kombineras minst tva nukleosidanaloger med minst en proteas-
hdmmare eller en NNRTI, alternativt anvadnds tre nukleosidanaloger. Den
typen av kombinationer har visat sig effektivt sinka virusmangden i blodet.
Kombinationer av fyra eller fem preparat dr inte vanliga idag som forsta val
men det kan mycket vl dndras da studier och forskning pagar hela tiden.

En stor férdel med dagens behandling dr att det finns manga preparat och
ddrmed en mangd olika kombinationer att vélja emellan. P4 sa sdtt kan man i
allt storre grad ta fram en behandling som &r skrdddarsydd fér dina behov.

I princip dr det inte nagon skillnad i effekt mellan olika kombinationer av
den hdr typen. Varje manniska dr unik vilket innebar att virusmangd och
tidigare behandling kan paverka effekten av en kombinationsbehandling.

Andra lakemedel

En del antiretrovirala medel reagerar negativt med ldkemedel som du tar for
andra dkommor. Somliga reaktioner kan vara direkt farliga for din hélsa. Det
dr ytterst viktigt att du berdttar for din behandlande ldkare vilka lakemedel
du anvander och hur du lever ndr ni diskuterar behandling och om du statt pa
kombinationsbehandling tidigare.
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DET AR BRA ATT VALJA ...

... en kombination som haller virusmangden pa laga eller
omatbara nivaer. Detta for att dels minska risken for
hivrelaterade sjukdomar och resistes.

... preparat som du inte behandlats med tidigare om det ar
mdjligt. Risken finns att hivresistenta virus bildats mot det
lakemedlet vilket resulterar i ingen eller l1ag effekt i den nya
behandlingen.

... preparat som fungerar bra tillsammans. De kortsiktiga
biverkningarna varierar mellan olika preparat. Diskutera igenom
med lékaren vilka biverkningar som kan uppsta och hur de kan
minimeras.

... en kombinationsbehandling som du kan hantera. Ta reda pa
hur manga tabletter du maste ata, vilka tider de ska tas pa och
eventuella kostrad i samband med intagen. Det kommer att ge
en bra bild av hur dina dagliga rutiner kommer att se ut och om
du kan hantera dem pa lang sikt.

...en kombinationsbehandling med hansyn till eventuella
sjukdomssymtom som du kan ha. En del antiretrovirala
lakemedel kan forstarka symtom som du redan har eller ge nya
for det mesta 6vergaende biverkningar.
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Vad ska man da tanka pa?

Det dr bra att du sdtter dig ner en stund och gor en lista pa all receptbelagd
medicinering inklusive metadon. Gér sedan en uppskattning 6ver ditt alko-
holintag. Hur mycket dricker du under en genomsnittlig vecka? Anvander du
andra droger dn alkohol som till exempel amfetamin eller kokain? Ta med
det pa din lista. Skriv ocksa ner om du tar nagra alternativa behandlingsmedel
och halsokostpreparat. Och till sist, har du ndgra andra sjukdomar dn hiv, till
exempel hepatit C?

Vad ska jag tanka pa nar jag ater tabletterna?

For en del av de lakemedel som ingar i en kombinationsbehandling behovs
inga sdrskilda kostrad. Tabletterna kan tas med eller utan mat. Men andra
medel maste tas pa helt fastande mage, vanligtvis en timme fore och tva tim-
mar efter en maltid. En del medel kraver sdrskild kost — tabletter som ska tas
med fet kost och tabletter som skall tas med fettsnal kost.

Ta hjalp av en dietist

Att ta fram en daglig rutin f6r hur man ska ta tabletterna i férhdllande till
maltiden kan vara komplicerat men det finns hjalp. Du kan bestdlla tid hos en
dietist pa din mottagning och i lugn och ro ga igenom dina nya rutiner. Med
en god planering dr det ldttare att vanja sig vid de nya rutiner som uppstar.
Och manga upptdcker att det inte ar sa svart som man fran borjan trodde. Fér
att lattare halla reda pa rutinerna sa kan du skriva ner exakt vilka preparat du
ska ta, hur manga tabletter av varje, tidpunkter och kostrad.

Att ta tabletterna vid ratt tidpunkt

De flesta antiretrovirala medel tas en, tvd eller tre ganger per dag. Det innebar
att doseringen ska fordelas jamt dver dagen och att de i princip ska tas vid
samma tidpunkt varje dag.

Om jag glommer en dos

Det kan vara latt att jaga upp sig och tro att man férstort sin behandling om
man missar en dos. Om du gor det dr det ingen fara att ta den glomda dosen
nagon timme fore eller efter ordinarie tid. Men om du upptacker att du missat
en dosering med flera timmar, tag dosen och forsék jamka den sa att du kom-
mer i kapp inom nagra dagar.
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TIPS FOR ATT KOMMA IHAG ATT TA TABLETTERNA

¢ Tréna nagra veckor genom att dosera vitamintabletter pa
exakt de tider du ska ta din framtida kombinationsbehand-
ling. Det ger dig en forestéllning om rutinerna och om du kan
halla dig till dem.

¢ Pa apoteket finns dosetter dar man kan lagga dagsdoserna
och fa en 6verblick 6ver vilka doser du tagit och inte tagit.
Dosetterna finns i flera utféranden och storlekar.

e Armbandsur, mobiltelefon med larm eller dosett med timer
kan vara ett sétt att paminnas nar det ar dags att ta

sina tabletter.

¢ Be nagon anhoérig om hjalp att pAminna dig om tabletterna.
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HUR HANDSKAS MAN MED
EVENTUELLA BIVERKNINGAR?

Vanligtvis kan man inte férutse vem som kommer att drabbas av biverkning-
ar. Ndr man ldser om vilka biverkningar som kan uppsta blir man latt skramd
och kdnner kanske att man hellre avstdr fran en kombinationsbehandling dn
att drabbas av en massa obehagliga biverkningar. Det dr inget konstigt med
det men kom ihag att biverkningarna som beskrivs inte drabbar alla eller pa
samma sdtt. Och det dr inte alls sdkert att du kommer att fa allihopa heller for
den delen.

Forsok att ha ett realistiskt férhallningssatt till din behandling och vad den
kan gora for dig. Vag fordelar och nackdelar mot varandra.
Innan du startar en behandling prata med din behandlande ldkare vilka
biverkningar som kan kopplas till den foreslagna behandlingen. Far du pro-
blem med din behandling ta omedelbart kontakt med din ldkare eller den
klinik du gar pa. Det kan finnas enkla forklaringar men det ar viktigt att du
far det kontrollerat.

Varfor uppstar biverkningar?

Biverkningar uppstar av olika orsaker. Den huvudsakliga anledningen ar att
hivenzym ofta liknar manga av de enzym kroppen behover for att fungera
normalt.

For att hivlakemedel ska fungera och ge maximal verkan behéver de ges
i tillrdckligt hoga doser. Men det dr ocksa vid dessa doser som preparaten
hdmmar en del av kroppens andra enzymer — och det dr da biverkningar kan
uppsta.

Kortsiktiga biverkningar

De vanligaste biverkningarna som férekommer i samband med kombina-
tionsbehandling dr trotthet, illamdende, krdkningar, diarré, vark i musklerna
och huvudvdrk. Dessa biverkningar minskar eller férsvinner helt och hallet
med tiden. Det finns likemedel som din ldkare kan skriva ut for att minska
dessa biverkningar. Man kan ocksa se dver sina matvanor och gora forand-
ringar for att lindra besvdren. Prata med en dietist forst.
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Langsiktiga biverkningar

En del antiretrovirala preparat kan ge biverkningar pa lang sikt. Det kan vara
en omfordelning av underhudsfettet sa kallad lipodystrofi. Man kan forlora/fa
en minskning av underhudsfett i ansiktet, pa armar och ben, kring hofterna
och fotsulorna. Eller sa kan fett ansamlas i och runt buken och i nacken

En del preparat kan orsaka nervpaverkan som kan kannas som stickningar,
domningar, oftast i hander och fétter (perifer neuropati).
Férdndrad dmnesomsdttning: blodfettsrubbningar och fordndring av socker-
omsattningen kan pa sikt 6ka risken for hjart-kdrlsjukdomar och diabetes.
Det finns dven andra biverkningar som du till en borjan inte sjélv marker
utan de syns da bara i blodprover. Det dr darfor viktigt att komma pa de prov-
tagningar och ldkarbesok som din ldkare foreslar.

Om du kdnner dig orolig eller mérker symtom pa ndgra biverkningar prata
med din ldkare. Det finns ofta behandling och ibland rdcker det med att byta
ut en eller flera av de preparat du tar for tillfallet.

En del kan uppleva avmagringen i ansiktet som pafrestande. Numera finns
hjalp att fa. Man kan ndmligen injicera ett &mne som delvis ersitter det for-
lorade underhudsfettet. Ett sadant ingrepp kan bekostas av en del landsting.
Kontakta Hiv-Sverige for mer information. Adress finns i slutet av broschyren.
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RAD OM BIVERKNINGAR DYKER UPP

¢ Biverkningar uppkommer vanligast under de férsta veckorna
av behandlingen och kan fortsatta upp till ett par manader.
Under den har tiden kan det vara besvarligt att klara av dag-
liga géromal som tidigare inte varit nagot problem.

¢ Ta reda pa vilket stéd du har fran personer runt dig om du
skulle behéva hjalp. Om du arbetar och ar 6ppen med din
hivstatus kan det vara bra att férbereda arbetskamrater och
arbetsgivare pa att du startat behandling och kanske kommer
att vara sjukskriven helt eller delvis under en period.

e Genom lakare eller personer som tar behandling kan du fa
reda pa sa mycket som mojligt om de sidoeffekter som kan
dyka upp i samband med den kombinationsbehandling
du tar.

¢ Ta reda pa vilka medel och metoder som finns for att fére-
bygga eller mildra biverkningarna.

e Gor aldrig forandringar pa egen hand. Prata med behand-
lande lakare om dina tabletter kan tas pa ett annat satt an det
rekommenderade om problem uppstar.
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VARFOR FUNGERAR INTE ALLTID EN
KOMBINATIONSBEHANDLING?

For att antiretrovirala ldkemedel ska fungera dr det nédvéandigt att en viss
koncentration av det verksamma ldkemedlet uppnas i blodet. Sjunker dessa
nivder under ett visst varde fungerar inte preparaten tillrackligt bra och

hiv kan fortsdtta att foroka sig. Koncentrationen (nivan) av ldkemed!let kan
sjunka, om medicinen inte tas regelbundet, om man missar doser eller om
man inte f6ljer de kostrad som man fatt. En viktig orsak till att behandling
inte alltid lyckas ar att hiv kan bygga upp en motstandskraft (resistens) mot
preparaten.

Kan man byta behandling om man vill?

Det kommer kanske att dyka upp tillfdllen ndr du funderar pa att byta
behandling. Har foljer ndgra situationer dér ett byte kan bli aktuellt:

Om biverkningarna blir for svara

Vanligtvis byter man kombinationsbehandling om biverkningarna blir for
svara. Vill du byta pa grund av biverkningar dr det viktigt att du kan beskriva
dessa sd bra som méjligt for din lakare.

Svart att ta medicinerna vid ratt tidpunkt

Om du vill byta behandling for att du har svarigheter att ta medicinen, forsok
att ta reda pa om det dr antalet tabletter, tiderna de ska tas pa eller de kostrad
du fatt som dr problemet. Det kan finnas andra alternativ att ta samma
behandling pa.

Behandlingen ger inte ger onskad effekt.

Vill du byta behandling dérfor att den inte ger dnskat resultat dr ett gott rad
att samtidigt byta s manga medel som mojligt. Detta minskar risken for resis-
tensutveckling.

Kan man avbryta sin behandling?

Ja, men prata alltid med din behandlande ldkare forst.
Kombinationsbehandling minskar virusméngden i blodet och ger immunf6r-
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svaret en chans att dterhdmta sig och bygga upp ett skydd mot hivs skadliga
effekter. Personer som av olika anledningar slutat med sin behandling marker
att virusmangden 6kar inom nagra veckor till manader och slutligen hamnar
pa samma niva som fore behandlingen.

Bestdmmer du dig for att avbryta behandlingen dr det viktigt att sluta med
alla medel samtidigt. Att plocka ut ett medel i taget 6kar risken for resistens-
utveckling. Kommer du pa andra tankar och vill borja igen, diskutera med din
lakare om du ska ha samma kombination eller rent av en annan istéllet. Hir
kan en resistensbestdmning ge viktig information.

Alternativa behandlingsmetoder,
naringstillskott och kosthallning

En del personer med hiv som tar kombinationsbehandling anvander sig ocksa
av alternativa behandlingsmetoder. Det kan till exempel vara akupunktur,
massage, yoga, reikihealing, avslappning eller meditation. Om du vill prova
pa en alternativ behandlingsform, ta reda pa sa mycket som méjligt innan du
borjar. Ar terapeuten utbildad, licenserad? Finns det nigra kdnda biverkning-
ar eller risker forknippade? Varfor inte prata med din ldkare forst och hora
vad han tycker?

Du kanske vill tillféra vitaminer, mineraler eller andra orter till din kost. Det
finns beldgg for att en del tillskott kan begrdnsa effekten av din kombina-
tionsbehanling. For stora doser eller tillskott rekommenderas inte och kan
vara till skada. Till exempel sa kan vitlokskapsyler hindra proteashdmmarna
att verka och Johannesort kan hindra bade proteashdmmare och NNRTL

Det rekommenderas att personer som lever med hiv bor dra ner pa intag
av mattade fetter. G6r man det och praktiserar regelbunden motion har man
en bra grund for att forebygga fordndringar i damnesomsattningen (metabola
forandringar) som kan forknippas med fettomfordelning.

Varje hivklinik bor ha tillgang till en dietist dit du kan véanda dig om du
har frdgor rérande din kosthallning. Fraga din behandlande ldkare vart du kan
véanda dig.

Gor aldrig nagra forandringar pa egen hand utan att prata med din
likare forst.
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Ar det roligt att medicinera mot hiv?

Av Rikard som fick sitt hivbesked i slutet av 2003 och borjade
medicinera ett drygt ar senare.

Jag fick en forfragan om jag ville skriva om dmnet "Kombinationsmedicine-
ring mot hiv” i kdseriform. "Nej”, tdnkte jag direkt, "det fanns ingenting roligt
forknippat med ndr jag borjade medicinera”.

Det jag forsta jag kom att tdnka pa var den dodsangest jag kande over det
definitiva faktum att jag verkligen var sjuk. Innan dess hade jag kunnat leva
ienillusion om att fortfarande vara frisk. Sjukdomen var ju tidigare osynlig,
men nu hade jag haft diarréer under en lingre tid pa grund av parasiter som
mitt immunférsvar inte klarade av att bryta ner. I harbotten hade jag borjat fa
seborré och forkylningarna avlgste varandra och jag var trott, trott och ater trott.

Jag kommer dven ihag den rddsla jag kdnde for alla biverkningar som
lakaren berdttade om i all vdlvilja och alla plagor som jag hort bekanta ga
igenom. Magproblem, sémnstorningar och huvudvark var vad jag hade att se
fram emot framéver. Trodde jag.
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Nar jag borjade ta mina tabletter kdndes det som jag svalde giftampuller. En
tablett var rod, en annan turkos, den tredje grabla och slutligen den sista var
vit (den kindes det helt okej att svdlja). S& kan dom inte vdlja nagra farger
som inte ger associationer till radioaktivitet! Firger som upplevs som lite mer
aptitligal Och maste dom vara sa stora! Jag kinde mig som om jag vore en
hdst, och behovde dricka ett glas filmjolk till varje tablett. Det gick dt minst
en liter om dagen. Och inte ingick den litern i hégkostnadsskyddet!

Men det laskigaste var nog att jag precis hade fatt reda pa att jag var smit-
tad med ett multiresistent virus. Att dom beprévade medicinerna inte fung-
erade pa min virus-typ. Visst det fanns ett nytt marke som dnnu inte hade
registrerats men provats med gott resultat i vissa andra ldnder i Europa. Men
hér i Sverige var vi bara en handfull mdnniskor med denna typ sa ldkarna
hade liten eller ingen erfarenhet. S4 jag fick bli en forsokskanin.

Jag minns den fredag eftermiddag, efter ndgra manaders medicinering, da
min ldkare ringde mig och berdttade att mina levervarden hade blivit sd hoga
att jag kanske inte kunde fortsitta min medicinering. Att jag var tvungen att

komma in direkt pd mdndag morgon och ta nya prover.

Jag minns dven den dodsangest jag hade hela helgen (den var inte rolig),

ndr jag trodde att mitt enda val framdver var ifall jag skulle do i aids eller i
leverskador. Men jag minns ocksa den glddje och tacksamhet jag kinde nagra
veckor senare, ndr det visade sig att jag hade for hdg koncentration av min
medicin och dérfor kunde halvera mitt intag av just den medicinen. Sedan
dess har mina levervdrden varit instabila men under kontroll. Det dr inte ldtt

att vara forsokskanin.
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Nu for tiden dr det faktiskt roligt att leva. Dom forvdntade biverkningarna
blev inte alls s& svara och dom avtog efter ndgra veckor. Nu behover jag inte
heller nagra stora mangder filmjolk. Jag far ner tabletterna med vanligt dryck
i samband med maltider.

Jag har ocksa fatt uppleva fantastiska moten med fantastiska manniskor.
Dels andra hivpositiva men dven med vardpersonal. Mitt hjdrta blir varmt
ndr jag tanker pa er. Dessa moten hade jag aldrig haft om jag inte hade blivit
hivpositiv. Dessa moten uppvager idag allt det angestfulla och hemska. Dessa
moten har forgyllt mitt liv.

Idag dr jag pigg, har fatt tillbaka mitt immunférsvar och tédnker sillan pa att
jag ar sjuk. For jag kanner mig inte sjuk. Mina tankar fokuserar pa tacksamhet
och glidje istallet for uppgivenhet och sjdlvomkan. Tanken dr skapande!
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Tabletter, stigma och mirakel

av Viktor, hivsmittad 1989

Det ar tio ar sedan jag startade min kombinationsbehandling. Det har gatt bra
for mig. Jag bérjade med Crixivan + Azt + Epivir 1996. Den kombinationen
tog jag pa bestdmda tider tre ganger om dagen pa fastande mage. En forbatt-
ring kom nar Azt + Epivir slogs ihop till en tablett, combivir. Antalet tabletter
i min behandling minskade vilket kdndes positivt.

Efter nagot ar blev medicinen mitt pa dagen lite besvarlig. Antingen glomde
jag ta medlen eller ocksa fikade jag kanelbulle, chokladkaka innan jag kom
pa att jag skulle ta tabletterna. Tester visade att om man la till Norvir morgon
och kvill, sd kunde man ta bort tabletterna mitt pa dagen. Yes! Sd nu tar jag
dem morgon och kvdll istéllet med tolv timmars mellanrum ungefar.
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Aren har gatt fort. Jag har biverkningar , men jamfort med andra i samma
situation sd ar de formodligen inte sdrskilt allvarliga. Fettomfordelningen gor
sig synlig, frimst pa armar och ben. Ansiktet har blivit urgropt. Men som tur
ar far jag ett medel injicerat ett par ganger per dr som ska mildra den biverk-
ningen. Sen dr det magen som ibland ser ut som en blasbalg. Uppsvilld, hard
och putande. Fy fan vad jag hatar det.

Det hdnder att jag far myror i benen nér jag gar och ldgger mig pa kval-
larna . Det blir som en anhopning i ryggslutet. Det kittlas lite grann i bérjan,
och den kénslan okar for att slutligen explodera i en elektrisk stot vilket far
benen att sprdtta till. Ungefdr som nédr man vilar, halvsover och plotsligt med
ett ryck vaknar till.

Omfordelningen av fett féranledde mig att prata med min behandlande ldkare
om att eventuellt byta behandling. Vilket vi ocksa gjorde. Men se det gick at
pipsvangen. Det visade sig att jag var 6verkanslig mot den tabletten (Trizivir
som ar 3 tabletter i en) och fick utslag och hog feber. Sd den fdr jag aldrig mer
prova. For gor jag det dor jag av Overreaktionen. Efter det gick jag tillbaka till
min dos tva ganger om dagen. Nu har jag tagit upp det har med omférdelning-
en av fett med mjn ldkare igen och vi planerar att byta.

Det dr ju viktigt att man féljer de instruktioner man far sa exakt som
mojligt. Just av den enkla anledningen att forutsdttningarna for en effektiv
behandling 6kar. Dér har jag haft tur. Det har hént att jag helt missat doser,
eller kommit pa flera timmar efterdt att jag glémt.

Jag dr tacksam idag for att jag fick mojligheten att uppleva det hir underver-
ket. For det r vad det dr ur ett medicinskt perspektiv. MEN, att leva med hiv
dr for den skull inte en dans pa rosor varje dag. Som vi alla vet sa har pillren
inte automatiskt tagit bort diskriminering och stigmatisering av oss hivposi-
tiva. Tvdrtom har stigmat dkat med de synliga biverkningar som kanuppsta.
Fortfarande dr det sd att manga killar inte vill ha en sexuell relation med mig
som har hiv. Fortfarande dr det sa att arbetsgivare omplacerar eller sdger upp
folk ndr de far reda pa att dessa har hiv. Och vi som har hiv far inte komma
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in i USA — virldens storsta demokrati. Till det krdvs ett sarskillt tillstdnd som
beviljas om man anser att den hivpositive besitter fardigheter eller liknande
som kan gynna det amerikanska samhillet. Up my ass!

Mina virusmangder har, trots att jag missat doser, varit i stort sett omatbara
under hela tiden. Fantastiskt! Det har varit bra f6r mig pa ett psykologiskt
plan. Jag kdnner mig inte lika hivsmittad som forut. Kroppen har renats. Eller
ar det skammen som forsvinner i takt med virusmangderna..Smittsamheten
blir ldgre, men hur lite smittsam &r jag? Det 4r som med oralsex ungefar. Det
finns de som blivit smittade ndr de sugit av en kille, men det dr en risk som de
flesta tar idag. Bara man inte tar sperma i munnen. Sa visst hander det att kon-
domen inte alltid varit pd med férevandningen att virusmangderna ar sa laga

sd jag dr formodligen inte smittsam. Hmm....

Aven om jag ir till synes frisk sa paverkar det mig naturligtvis att ha levat
med viruset i 17 ar. Jag har mina upp och nergangar. Vetskapen om att jag bar
pa en infektion som kan leda till doden eller foras 6ver till min sexpartner,
trycker pa i det undermedvetna. Och ibland kan det bli sa ddr otackt tydligt
for mig att jag lever pa lanad tid. Om tabletterna tas ifran mig kommer sjuk-
domen att ta mig forr eller senare. Med det fdr jag leva.
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Almanacksnoteringar 1993-2005

Av Stellan

950527 Positivt hiv-besked

950904 Borjar med BACTRIM (forebyggande mot lunginflammation)
951029 FONTEX mot angest, depression

960528 borjar med RETROVIR (azt) och VIDEX (ddl).

960625 borjar med CRIXIVAN (indinavir): illamaende, muntorrhet,
6gonsveda, yrsel, konstig smak i munnen

960916 Slutar med FONTEX: panik, mani, depression, angest, 6kad
stresskdnslighet

9702?? Borjar med EPIVIR (3TC)
970317 Slutar med RETROVIR, CRIXIVAN, VIDEX p.g.a. daliga varden:
y1, groggy, illamaende, trott

970324 Borjar med NORVIR (ritonavir): dgonsveda, kraftig andnod,
ansikte och hdnder domnar bort
970331 Kraftiga ryggsmartor, som ryggskott (dterkommande under
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aren ddrefter)

Borjar med INVIRASE (saquinavir) och ZERIT (d4T):
deltidssjukskrivning

FLAGYL (tillfalligt)

Virusmangd 1000

Sétter in VIDEX igen: kraftigt illamdende, trétthet
Okar dosen NORVIR p.g.a. diliga virden

Benen bar inte, kramp i laren, smarta, kraftloshet

Okar dosen NORVIR: svag, ont i benen, i kroppen, trott
T-cellerna har gatt fran 140 till 220

Slutar med NORVIR och INVIRASE: huvudvark, illamaende

Ny kombination: RETROVIR, VIDEX, EPIVIR, INVIRASE och
VIRACEPT (nelfinavir): trétt, groggy, hungerkanslor,
influensasymtom, diarré

Ny kombination: VIDEX, EPIVIR, ZERIT, ZIAGEN (abacavir),
STOCRIN (efavirenz), CRIXIVAN, VIRACEPT: dasig, tung i
huvudet, trott, illamaende, ryggont, feberkénsla, trott,
diarré, uppkastningar

Yrsel pa kvallarna efter STOCRIN, dum-i-huvudet-kanslor,
mardrommar,

Virusmdngd sjunkit fran 28.000 till 1100

Virusmangd sjunkit till 685

Virusméngd sjunkit till 530, hoga blodfettnivaer

Virusmangd sjunkit till 1oo, t-cellerna ékat till 340
Virusmangd under 5o, t-cellerna 230

Virusmangd 70

Virusmangd under 50

PRAVACHOL: (kolesterolsankande) trotthet, traningsvark,
svaghetsanfall, illamdende

Slutar med EPIVIR p.g.a. ddliga t-cellvarden, ca 120

Jag har fatt tydligt hiv-ansikte.

T-cellerna 113, vikt 66,3, hjdrta ok, blodtryck 130/80
Andring i medicinering, slutar med CRIXIVAN, 6kar
VIRACEPT till 5st/gang, INOLAXOL fér magen, tillfalligt
Lite mindre illamdende, men mer kdnselbortfall i ansiktet
Forhardnad i brostet kontrolleras pa punktionsmottagningen
Virusmangd okat lite

Akuta kraftiga ryggsmartor

m RFSL | Kombinationsbehandlingens ABC



Feber 39 grader

Feber 40 grader

Daliga blodvarden, prostata ok, testiklar ok
Virusmangd 8o

STILNOCT

Virusmangd 96, slutar med BACTRIM, borjar med
PENTAMIDIN-inhalationer istdllet, illamdende
EFEXOR DEPOT for panikdngesten. Illamaende, groggy,

T-celler 124

Vikt gtt fran 66 kg i november ner till 60,2

T-celler o1

Sluta med PENTAMIDIN, bérja med BACTRIM igen
FLAGYL, FURAMID, KALIUM tillfalligt

Vikt 62,5, slutar med VIRACEPT pa forsok

Vikt 64,4

Vikt 64,5, mage 81 cm, stuss 83, ldr 51, blodtryck 140/95
Byt fran ZIAGEN + ZERIT till COMBIVIR

T-celler 174, vikt 68,5, virus under 50

Vikt 68,1, blodtryck 120/80

Trott, illamdaende, vikt 66,2

Aterkommande diarréer, illamaende flera ganger i veckan
Metabollab SOS, sockerprover

PRIMPERAN mot illamdende

Sank dosen EFEXOR, trott av tabletterna?

Fortsatt diarré, illaméende flera ganger i veckan

Slutar med PRIMPERAN

Det konstanta smaillamaendet fortsdtter hela aret, nagot
lindrigare &n tidigare, yrsel efter STOCRIN

Slutar med EFEXOR

Mejlat ldkare om RESTYLANE-behandling for ansiktet
Bedomning av ansiktsavmagringen

Férsta RESTYLANE-behandlingen, redan en liten f6rbattring
Borjar med EFEXOR igen

Andra RESTYLANE-behandlingen, jag borjar se normal ut
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Tredje RESTYLANE-behandlingen, mycket njd med
mitt utseende

Jag byter fran att ta ca 20 olika tabletter om
dagen till att endast ta 3 tabletter om dagen, 1 TRIZIVIR pa
morgonen, I TRIZIVIR och 1 STOCRIN pa kvallen. Det
konstanta illamdendet slutar, vikten stabiliseras runt 68 kg,
den enda aterstdende biverkningen ar yrseln och trogtinktheten
efter kvéllens STOCRIN-dos, som jag tyvarr borjar kdnna av
pa dagarna ocksa.

Byte fran STOCRIN till VIRAMUNE, kvillsyrseln forsvinner.
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Adresser och webbsidor

ORGANISATIONER

Hiv Sverige (f.d. RFHP)
Tjurbergsgatan 29

118 56 Stockholm

Tel: 08 714 54 10

Fax: 08 714 04 25

info@rfhp.se

www.rfhp.se

Hiv-Sverige har 6 olika
medlemsféreningar. Dessa
representerar bade regioner
och rikstackande intressegrup-
per for hivpositiva.

Posithiva Gruppen -
hivpositiva homo- och bisexuella
man i hela Sverige

Tjurbergsgatan 29

118 56 Stockholm

Tel: 08-720 19 60

Fax: 08-720 10 48
pg@posithivagruppen.se
www.posithivagruppen.se

Positiva Gruppen Syd -
alla hivpositiva i sédra Sverige

Sodergatan 13
211 34 MALMO
Tel: 040-791 61
Fax: 040-789 29
info@pgsyd.nu
www.pgsyd.nu

Positiva gruppen vast -
alla hivpositiva i vastra Sverige

Nordhemsgatan 50
413 06 Goteborg

Tel: 031-14 35 30

Fax: 031-14 35 30
pgvast@bostream.nu
WWww.pgvast.se

Kvinnocirken Sverige - KCS -
alla hivpositiva kvinnor i
hela Sverige

Tjurbergsgatan 29
118 56 Stockholm
Tel: 08-20 30 82
info@kcs.nu
www.kes.nu

Kamratforeningen Oasen
Stodgrupp for hivpositiva
afrikaner och narstaende

Oppettider: man, onsd, 09:00 - 17:00 fred. 09:00
- 15:00

Erikbergsgatan 46

114 30 Stockholm

Tel: 08 689 77 80

Fax: 08-689 77 13

oasen@kamrat.org

www.kamrat.org

Convictus -

Stodorganisation for hivpositiva
med missbruksbakgrund och
for hemlosa

Bryggan city
Blekholmsgatan 2
Bryggan Vantor
Skebokvarnsvagen 341
Bryggan Ostermalm
Ostermalmsgatan 69
Postadress:

St Paulsgatan 13

11856 Stockholm

Tel: 08 462 90 20
Mobil: 070/714 63 2
Fax: 08 642 90 56
convictus@convictus.org
WWww.convictus.org

Convictus Tomtebo
Rekreations- och utbildningshus

Lappe
64 395 Vingaker

PositivBoras

En underférening till RFSL Bords, men arbetar
helt fristdende och dr 6ppen for alla hivpositiva,
hetero-, homo- och bisexuella.

pb@boras.rfsl.se
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Adresser och webbsidor

Andra organisationer som

arbetar med hiv och héalsofragor

RFSL - Riksforbundet for sexuellt
likaberattigande

Frdgor om hiv:
Tel: 08 - 501 62 907, 908 eller gog

Vill du prata med en kurator kan du ringa:
RFSL radgivningen Skane
Tel: 040- 611 99 50

RFSL radgivningen i Goéteborg:
Tel: 031-775 40 10

RFSL radgivningen i Stockholm:

Tel: 08-457 13 25
www.rfsl.se/halsa
www.rfsl.se/absolutelypositive

Stiftelsen Noaks ark -
Roéda korset

Eriksbergsgatan 46

114 30 Stockholm

Tel: 08-700 46 00

info@noaksark.redcross.se
www.noaksark.redcross.se

Aidsjouren tel: 020 78 44 40

(Om du har fragor om hiv och andra sexuellt
overforbara sjukdomar)

Stodlinjen

Telefon: 020-25 10
Ar du hivpositiv och vill prata med nagon i
samma situation? D4 kan du ringa Stédlinjen

som dr oppen tisdag och torsdag 18-21.
Psykhilsan - For HBT-personer

Swedenborgsgatan 39
08-616 55 00

m RFSL | Kombinationsbehandlingens ABC

INFEKTIONSKLINIKER:

Stockholm
Karolinska universitetssjukhuset
infektionskliniken, Solna

Tel: 08-517 770 84
www.karolinska.se
Huddinge
Infektionsmottagning 2
Tel: 08-585 800 00

Goteborg
Hivteamet Sahlgrenska sjukhuset

Tel: 031-342 34 42

Malmo
Infektionsmottagning 2 (UMAS)

Tel: 040-33 63 43

Lulea
Infektionsmottagningen
Tel: 0920-28 34 75

Sundsvall
Infektionsmottagningen

Tel: 060-18 13 40

Umea
Infektionsmottagningen

Tel: 090-785 23 15

Mottagningar for homo- och bisexuella mdn:
Stockholm
Venhilsan -Soédersjukhuset

Tel: 08-616 25 00
www.hiv.nu

Goteborg
Gayhadlsan Sahlgrenska
Universitetssjukhuset

Tel: 031-342 34 42



WEBBADRESSER:

www.aidsmap.com
WWWw.avert.org
www.aksept.org
www.aegis.com
www.hivnorge.no
www.hiv-danmark.dk
www.medscape.com
www.metromate.org.uk
WWW.POZ.COm
www.positivenation.co.uk
www.posithivagruppen.se
www.rfsl.se/halsa
www.rfsl.se/absolutelypositive.se

www.unghiv.se
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Ett stort tack till foljande likemedelsforetag som gjort
broschyren kombinationsbehandlingens ABC mdjlig.

Roche AB
www.roche.se

Merck Sharp & Dohme
www.msd.se

Bristol, Myers Squibb
www.bms.se

Glaxo

www.glaxowellcome.se

Swedish Orphan AB
www.swedishorphan.com
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