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Das AIDS-MED-INFO wird alle 3-6 Monate herausgegeben und ist als Loseblattsammlung gedacht. Stell-
vertretend sollen ,,dumme Fragen“ zu HIV und AIDS gestellt werden. Wissen ist eine wichtige Voraussetzung
fiir den selbstbewufSten Umgang mit der eigenen Erkrankung.

Die bisher erschienen Ausgaben der MED-INFO-Reihe konnen bei den regionalen AIDS-Hilfen angefordert

werden.

UMGANG MIT DER HIV-THERAPIE
- COMPLIANCE -

Was IsT
COMPLIANCE?

Der Begriff Compliance (engl.) spielt fir die HIV-
Therapie seit der Verfiigbarkeit der neuen Kombina-
tionstherapien (ART = Antiretrovirale Therapie) eine
besondere Rolle. Mit Compliance ist die Bereitschaft
eines Patienten zur Mitarbeit bei diagnostischen oder
therapeutischen Mafinahmen gemeint, z.B. die Zu-
verlassigkeit, mit der therapeutische Anweisungen
befolgt werden (sog. Verordnungstreue). Compliance
wird hdufig auch mit Therapietreue tibersetzt, was es
aber nicht ganz trifft. Die Compliance ist abhingig
von Personlichkeit, Krankheitsverstindnis, Leidens-
druck des Patienten, Arzt-Patienten-Verhiltnis, An-
zahl an Schwierigkeit der Anweisung, Art der Thera-
pie und eventuell erforderlichen Verhaltensinderun-
gen.

Insbesondere chronische Erkrankungen mit kompli-
zierten Therapieplinen wie die HIV-Infektion, erfor-
dern eine aktive und lang anhaltende Beteiligung der
Patienten bei der Therapieplanung und der Behand-

lungsdurchfiihrung. Compliance bedeutet jedoch
nicht nur, dass man als Patient den drztlichen Anwei-
sungen Folge leistet, sondern kann als gelungene
Kooperation zwischen Arzt und Patient interpretiert
werden, die auf einer vertrauensvollen Beziehung be-
ruht und auch eine eigenverantwortliche und aktive
Beteiligung der Patienten bei der Planung und Durch-
fihrung der Behandlung einschlieft. Compliance
steht also fiir die Fahigkeit und vor allem auch die Be-
reitschaft eines Patienten, aktiv bei der Behandlung
mitzumachen.

In letzter Zeit wird in diesem Zusammenhang statt
Compliance auch der Begriff Adhdrenz benutzt, der
mehr die Erfahrungen der Patienten mit einbezieht
und die Eigenverantwortung und Fahigkeiten der
Betroffenen betont.



WARUM IST
COMPLIANCE BEI
DER HIV-THERAPIE
SO WICHTIG?

WIE WIRKEN DIE
MEDIKAMENTE?

Um die Frage zu beantworten, muss man ein wenig
Bescheid wissen tiber die Wirkung der antiretrovira-
len Medikamente. Hierauf wird im Folgenden nur
sehr kurz eingegangen. Ausfihrlich informieren
kannst du dich tiber die HIV-Therapie, deren Wir-

kungsweise sowie die einzelnen Medikamente und
deren Kombinationsmdglichkeiten in dem Med Info
»Antiretrovirale Therapiestrategien vom Dezember
2000.

Ein HI-Virus kann sich taglich millionenfach vermeh-
ren. Die antiretroviralen Medikamente hemmen die
Vermehrung von HIV im Blut, vernichten das Virus
aber nicht vollstindig. Die Viruslast misst die Menge
von Viren in deinem Blut. Wenn du antiretrovirale
Medikamente einnimmst, sollte die Viruslast sinken.
Die Anzahl von Viren im Blut kann so gering sein,
dass der Viruslasttest diese nicht mehr erfassen kann.
Die Viruslast ist dann ,unter der Nachweisgrenze*.

Wirkstoffkonzentration des
Medikaments im Blut
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Wenn die Viruslast unter der Nachweisgrenze ist,
wirst du wahrscheinlich keine AIDS-Symptome be-
kommen.

Die Hemmung der Vermehrung von HIV funktioniert
aber nur, wenn die Konzentration der Wirkstoffe im
Blut hoch genug ist. Der Erfolg der antiretroviralen
Therapie hingt entscheidend von der regelméfSigen
Einnahme ab.
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1) Kurz nach der Einnabme der Medikamente ist die Konzentration im Blut maximal hoch

2) Das Medikament wird im Korper abgebaut, die Konzentration sinkt ab
3) Zeit fiir die ndchste Einnahme, damit die Medikamentenmenge im Blut nicht so niedrig wird, dass Ver-
mehrung von HIV nicht mebr ausreichend gebremst wird.

Die Abbildung zeigt, was passiert, wenn eine Dosis
ausgelassen wird: Die Wirkstoffkonzentration sinkt
unter den notwendigen Wert und das Virus wird
nicht mehr unterdriickt und kann sich ungebremst
vermehren.

Wenn die Wirkstoffkonzentration im Blut zu niedrig
ist, besteht auch die Gefahr, dass HIV unempfindlich
gegen die Medikamente wird. Diese Unempfindlich-
keit bezeichnet man als Resistenz. Resistenzen gegen
die Therapie konnen sich nur bilden, wenn sich die

Viren in Gegenwart von Medikamenten weiter ver-

mehren konnen, weil die Medikamentenkonzentrati-

on im Blut nicht ausreichend ist. Wichtige Faktoren

fiir eine zu geringe Medikamentenkonzentration

sind:

o Storung der Medikamentenaufnahme in den Kor-
per (z.B. durch Erbrechen, Durchfall),

¢ unregelméfiige Medikamenteneinnahme,

* Medikamenteneinnahme, die nicht den Vorschrif-
ten entspricht (z.B. mit zu viel, zu wenig oder
falscher Nahrung zusammen eingenommen).



Bei einigen Medikamenten musst du bestimmte Er-
nihrungsvorschriften beachten. Bestimmte Wirkstoffe
werden vom Korper nicht so gut aufgenommen,
wenn sie mit zu viel, zu wenig oder zu fettreicher
Nahrung aufgenommen werden. Manche Medika-
mente miissen mit sehr viel Fliissigkeit eingenommen
werden. Diese Einnahmevorschriften sind wichtig,
damit die notige Wirkstoffkonzentration im Blut er-
reicht wird und kontinuierlich erhalten bleibt.

Dabher fithrt nur eine regelmifige Medikamentenein-
nahme (hohe Compliance) zum Therapieerfolg.
Durch ausreichende Konzentration an Wirkstoffen
in deinem Korper wird die HIV-Vermehrung unter-
driickt. Dem Virus wird es so schwieriger gemacht,
Resistenzen gegen die eingesetzten Medikamente zu
bilden. Die Empfindlichkeit des Virus gegen die The-
rapie bleibt erhalten und die Medikamente sind wei-
terhin gegen HIV wirksam.

Die Entstehung von Resistenzen ist einer der wichtig-
sten Griinde, warum die Therapie nicht mehr funk-
tioniert. Wenn sich das Virus vermehrt, ist es manch-
mal etwas ,nachlassig®, d.h. einige neue Kopien des
Virus unterscheiden sich geringfiigig von den anderen
(sogenannte Mutationen). Die Verdnderungen sind so
minimal, dass das Virus selbst sich weiterhin vermeh-
ren kann. HIV kann sich auch an den Stellen ver-
andern, an denen die Medikamente wirken. Dann
,passen“ die antiretroviralen Medikamente nicht
mehr richtig und die Wirkung versagt. Diese Muta-
tionen vermehren sich dann ungehindert weiter,
obwohl du Medikamente einnimmst. Dies bedeutet,
dass du Resistenzen gegen bestimmte Medikamente
entwickelt hast. Wenn du Resistenzen entwickelt
hast, wird sich HIV wesentlich schneller (weil unge-
hindert durch Medikamente) vermehren und dein
Gesundheitszustand wird sich wahrscheinlich ver-
schlechtern.

Unregelmédfigkeiten bei der Medikamenteneinnahme
(also schlechte Compliance) sind die Hauptursache
fir die Entwicklung von Resistenzen. Wenn der
Medikamentenspiegel im Blut zu niedrig ist, kann
sich HIV weiterhin vermehren. Je starker HIV sich
vermehrt, desto grofer ist die Wahrscheinlichkeit,
dass sich Resistenzen entwickeln. Wenn HIV resistent
wird gegen die Medikamente, die du einnimmst,
kann es ebenfalls resistent gegen andere Medikamen-
te werden - auch wenn du diese gar nicht einnimmst
und noch niemals eingenommen hast. Das nennt sich
,Kreuzresistenz“. Die meisten HIV-Medikamente
sind zumindest teilweise kreuzresistent. Wenn dein
HI-Virus also gegen das eine Medikament resistent
ist, kannst du keines der anderen Medikamente des-
selben Typs mehr einnehmen. Das bedeutet, dass es
dann weniger Behandlungsmoglichkeiten gibt, also
die Anzahl der Kombis, die fiir dich noch in Frage
kommen, wesentlich geringer ist.

Wie gut oder schlecht man in der Lage ist, mit einem
medizinischen Behandlungsplan zurecht zu kommen,
hangt von vielen verschiedenen Faktoren ab und nicht

(wie oft falschlicherweise angenommen) nur von dem
Patienten allein (siche dazu Schaubild unten).
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Einige kurze Beispiele sollen zeigen, wie das funktio-
niert:

Erkrankungsstadium: Untersuchungen und Erfah-
rungsberichte haben gezeigt, dass es Patienten, die
schon einmal schwer erkrankt waren (z.B. an oppor-
tunistischen Infektionen) leichter fallt, sich an die
Therapiepline zu halten, weil sie am eigenen Leib
gespurt haben, dass die medikamentose Behandlung
fiir sie eine erhebliche Verbesserung des Gesundheits-
zustands bewirkt. Die Patienten, die bewusst erfahren
haben, dass sie wegen der regelmafigen Medikamen-
teneinnahme noch am Leben sind, haben eine andere
Motivation zur Behandlung als z.B. ein frisch diagn-
ostizierter junger Mensch, der AIDS-Symptome gar
nicht kennt.

Merkmale des Patienten: Hier spielen z.B. die eigene
innere Einstellung zur Krankheit und Gesundheit und
eigene Erfahrungen mit Krankheit eine ganz wichtige
Rolle. Jemand der z.B. sehr stark auf alternative Heil-
verfahren und natiirliche Lebensweise setzt, wird sich
schwer tun, eine stark reglementierte, rein pharma-
zeutische Therapie durchzufiihren, die zudem noch
zu unangenehmen Nebenwirkungen fithren kann.
Anderen Menschen, die schon andere chronische Er-
krankungen haben und sich darauf eingestellt haben
(z. B. Diabetes oder Asthma), fillt es sicherlich leich-
ter, regelmafsig viele Medikamente einzunehmen, weil
sie es schon kennen.

Das Wissen tiber die Erkrankung und die Behandlung
ist auch ein ganz wichtiger Faktor. Wenn man selbst
verstanden hat, wie die Medikamente funktionieren,
was sie im Korper bewirken und warum sie ganz
regelmifig und dauerhaft eingenommen werden
miissen, tut man sich sicherlich leichter mit der The-
rapie als ohne Hintergrundwissen.

Ein ganz zentraler Punkt bei der Therapietreue ist die
eigene Einstellung zu den Medikamenten, die person-
liche Bewertung der Therapie. Es ist bekannt, dass
Patienten, die eine positive Einstellung zu der Be-
handlung haben, die verordneten Therapiepline
wesentlich besser einhalten, als diejenigen, die sich
durch die Behandlung eingeschrankt fithlen, diese als
zusitzliche Belastung empfinden oder Zweifel an der
Wirksamkeit der Therapie haben. Daher ist es ganz
wichtig, dass du dich (bestenfalls bevor die Kombina-
tionstherapie beginnt) ganz genau mit der Behand-
lung auseinandersetzt, dich tiber Vor- und Nachteile,
Wirkungsweise, Einnahmevorschriften, Langzeitfol-
gen etc. informierst und dies alles ausfithrlich mit

deinem Arzt besprichst, eventuell auch mit Freunden.
Hilfreich ist es auch, wenn du dich mit anderen Posi-
tiven austauschst, die in antiretroviraler Behandlung
sind.

Man muss hinter der Therapie stehen und sie inner-
lich bejahen. Wenn man davon tiberzeugt ist, dass
dies der richtige Weg ist, den man einschlagt, fallt es
natiirlich leichter, ihn auch konsequent zu gehen.
Wichtig ist auch, dass man sicher ist, den ,richtigen®
Zeitpunkt fiir sich gefunden zu haben, in die Thera-
pie einzusteigen. Manchmal dauert es etwas linger,
bis diese Sicherheit da ist, aber die Zeit sollte man
sich unbedingt nehmen. Besser ist es auf jeden Fall,
noch etwas zu warten, als tberstiirzt eine Therapie
einzugehen, die dann wieder abgebrochen wird. Es
gibt nur wenige Fille, bei denen es dringend medizi-
nisch erforderlich ist, sofort mit der antiretroviralen
Behandlung zu beginnen. Du kannst dir also in der
Regel Zeit lassen mit der Entscheidung.

Soziales Umfeld: Ein unterstiitzendes und akzeptie-
rendes soziales Umfeld, also Partnerlnnen, Freunde,
Familie, Kollegen, machen das Leben mit HIV sicher-
lich leichter und tragen positiv dazu bei, dass man mit
der Therapie besser zurecht kommt. Jemand, der z.B.
an seinem Arbeitsplatz verheimlichen muss oder will,
dass er HIV-positiv ist, hat einen relativ hohen orga-
nisatorischen Aufwand, wenn er seine Medikamente
einnimmt, da immer auch noch darauf geachtet wer-
den muss, dass niemand etwas davon bemerkt.
Freunde und/oder Familienmitglieder konnen eine
wichtige Rolle fiir die Compliance spielen, wenn sie
in die Therapie mit einbezogen werden und z.B. die
Medikamenteneinnahme mit kontrollieren oder mit
helfen, dass neue Rezepte rechtzeitig ausgestellt und
eingelost werden.

Generell kann es sehr hilfreich sein, wenn man sich
iiber HIV/AIDS, die Therapie und die damit zusam-
menhingenden Probleme mit anderen Betroffenen
austauschen kann. Einige AIDS-Hilfen und Ambu-
lanzen bieten hierzu offene Gruppen an, in denen
sowohl medizinische als auch psychosoziale Fragen
diskutiert werden.

Qualitit der Arzt-Patienten-Beziehung: Eine vertrau-

ensvolle und verstindnisvolle Beziehung zu den be-
handelnden Arzten ist eine zentrale Voraussetzung
fiir das Gelingen der Therapie. Wer Zweifel an der
Kompetenz des Arztes hat oder sich von thm/ihr nicht
ausreichend verstanden und akzeptiert fithlt, dem



wird es schwerfallen, sich genau an die Anweisungen
zu halten.

Man kann sich (wenn auch haufig nur in begrenztem
Rahmen) einen guten Arzt selbst aussuchen und soll-
te dies auch unbedingt tun. Wenn du unzufrieden bist
mit deinem Arzt, aus welchen Griinden auch immer,
informiere dich und habe keine Skrupel, den behan-
delnden Arzt zu wechseln.

Atmosphire und Organisation in der Praxis/Ambu-
lanz: Genauso wichtig wie eine gute Arzt-Patienten-

Beziehung ist, dass du dich in der Praxis bzw. Ambu-
lanz gut aufgehoben fuhlst. Dazu gehort auch, dass
notfalls kurzfristige Termine ausgemacht werden
konnen, dass die Praxis/Ambulanz gut fir dich er-
reichbar ist und dass du bei dringenden Fragen auch
kurzfristig telefonisch Kontakt mit deinem Arzt/Arz-
tin aufnehmen kannst. Eine entspannte Arbeitsat-
mosphire tragt auch viel dazu bei, dass sich Patienten
gut betreut fiihlen und ihre Termine regelmafig
wahrnehmen.

Medikamente der Therapie/Medikation: Je kompli-
zierter eine Therapie ist, desto schwieriger wird es

auch, sich exakt daran zu halten. Natiirlich ist es ein-

facher, nur einmal am Tag zu einer bestimmten Zeit
Medikamente einzunehmen, als dreimal taglich und
dann auch noch in Kombination mit bestimmten
Nahrungsmitteln. Noch schwieriger wird es, wenn
man sehr viele Tabletten auf einmal schlucken muss
oder wenn die Medizin unangenehm schmeckt bzw.

zu Verdnderungen der Geschmackswahrnehmung
fihrt.

Dies soll natiirlich nicht heiflen, dass komplette The-
rapiepldne langfristig nicht einzuhalten sind. Es ist
aber so, dass man haufiger an die Medikation denken
muss (bzw. sich erinnern lassen muss) und damit auch
selbst haufiger an die eigene Infektion erinnert wird.
Die behandelnden Arzte versuchen heute immer, die
erste Kombinationstherapie so einfach wie moglich
zu gestalten und moglichst gut an den Tagesablauf
der Patienten anzupassen. Bei der ersten Einstellung
auf die antiretrovirale Therapie ist dies meist auch
moglich. Bei Patienten, die schon mehrfach die The-
rapie umstellen mussten, wird der Spielraum enger
und die Therapiepline meist auch schwieriger. Hier
kommt es dann darauf an, dass man gut organisiert
ist und fir sich selbst ein passendes Erinnerungssy-
stem entwickelt.

Viele Studien haben bewiesen, dass eine sehr hohe

Compliance die absolut wichtigste Voraussetzung fiir

den dauerhaften Erfolg der HIV-Therapie ist. Hohe

Compliance bedeutet, dass die Medikamente dauer-

haft regelmifig und vollstandig eingenommen wer-

den, d.h.:

¢ zum richtigen Zeitpunkt und im richtigen Rhyth-
mus (d.h. immer exakt zur selben Tageszeit)

o die richtige Menge an Medikamenten (nicht mehr
und nicht weniger als vorgeschrieben),

¢ in der richtigen Form (mit Flissigkeit, mit oder
ohne Nahrungsmittel)

Was fir dich personlich in diesem Zusammenhang
Hrichtig bzw. ,vorgeschrieben® bedeutet, ist das,
was du mit deinem Arzt besprochen und ausgehan-
delt hast und richtet sich u.a. nach der Art deiner
Kombinationstherapie.

Eine der wichtigsten Studien zu HIV und Complian-
ce (Pattersen et al., 2000) hat nachgewiesen, dass die
Compliance iiber 95% liegen sollte (d.h., dass tber
95% aller verordneten Medikamente korrekt einge-
nommen werden missen), damit die Behandlung
langfristig erfolgreich ist.

Die folgende Abbildung fasst die Ergebnisse dieser
Studie zusammen.
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Die Wahrscheinlichkeit, dass die Therapie erfolgreich
ist (d.h. die Viruslast unter der Nachweisgrenze liegt),
fallt schon rapide ab, wenn die Compliance unter
95% liegt. Dieses sehr hohe Ausmafl an Compliance
ist nicht leicht zu erreichen! Wenn du zweimal taglich
Medikamente einnimmst, bedeutet 95% Compliace,
dass du maximal dreimal im Monat eine Dosis ver-
gessen bzw. nicht vorschriftsméfSig oder zu spat ein-
nimmst. Wenn du dreimal tiglich Medikamente
nimmst, darfst du hochstens einmal pro Woche eine
Dosis vergessen bzw. falsch einnehmen.

ERINNERUNGSHILFEN: WIE KANN ICH MIR DAS
LEBEN MIT DEN MEDIKAMENTEN LEICHTER
MACHEN?

o Es ist schwierig, die Einnahmezeiten immer genau
zu erinnern. Dies wird einfacher, wenn du die Me-
dikamenteneinnahme an etwas koppelst, was du
sowieso regelmiflig jeden Tag tust (z.B. Zihne
putzen, eine bestimmte Fernsehsendung anschauen,
Kaffee kochen etc.).

Sorge firr rechtzeitigen Nachschub an Medikamen-
ten. Die Medikamente haben unterschiedliche
Reichdauer. Notiere in deinem Kalender, wann es
Zeit ist, dir ein neues Rezept ausstellen zu lassen.
Kldre mit deiner Apotheke, ob und wenn ja welche
Medikamente vorbestellt werden miissen. Einige
Apotheken bieten dies auch als Service fir Thre
Kunden an. Sprich mit deinem Apotheker dariiber,
ob er die Berechnung der Medikamentenreichdauer
iibernehmen kann und dich dann daran erinnert.

Besorge dir eine Pillendose. Es gibt verschiedene
Dosen, die dir das Dosieren der Medikamente leich-
ter machen. In der Apotheke bekommst du Pillen-
dosen fiir Wochenrationen, in die du fir jeden
Wochentag deinen jeweilige Tagesdosen einsortier-
en kannst. Du kannst aber auch eine kleine Plastik-
box aus dem Baumarkt benutzen, die eigentlich fir
Nigel gedacht ist. Das Packen deiner Medikamente
in die ,Wochendose“ hat auflerdem den Vorteil,
dass du den Uberblick hast iiber die eingenomme-
nen Medikamente. Nur wenn alle Schubfacher leer
sind, weiflt du, dass du deine Medikamente voll-
standig eingenommen hast. Dieses Packen der Me-
dikamente am Wochenende sollte fiir dich zur Rou-
tine werden.

Lege kleine Medikamentenvorrate an Plitzen an, an
denen du dich ofter aufhaltst (z.B. am Arbeitsplatz,
bei deinem Partner, bei Freunden).

* du solltest immer eine Tagesdosis bei dir haben
(sofern sie nicht kiihl gelagert werden muss), egal
wo du hingehst (im Rucksack, Handtasche etc.), fiir
den Fall, dass du doch nicht rechtzeitig fir die
nichste Einnahme nach Hause kommst. Vor allem
am Wochenende ist dies dringend zu empfehlen.

Wenn du stindig unterwegs bist und keine ausge-
prigte Tagesroutine hast, aber immer mit Termin-
kalender arbeitest, trage deine ”Pillentermine” in
den Kalender ein.

Fiir Menschen, die viel um die Ohren haben und oft
unterwegs sind, macht es Sinn, sich eine Alarmuhr
anzuschaffen, auf der die Einnahmezeiten program-
miert werden. Es gibt auch elektronisch gesteuerte
Pillendosen, die zu eingestellten Zeiten piepsen und
die Einnahmezeiten deiner Medikamente registrie-
ren. Solche Pillendosen bekommst du in ausgewihl-
ten Apotheken oder Sanitirfachhausern.

Wenn du gerade mit einer neuen Kombination ange-
fangen hast, konnte es sinnvoll sein, einen digitalen
Organizer zu benutzen, die heutzutage relativ billig
erhiltlich sind. In den Kalender kannst du deine
Einnahmezeiten programmieren und der Organizer
meldet sich, wenn die Zeit gekommen ist.

Vorausplanungen fiir Wochenende und Urlaubszei-
ten: Erfahrungsgemaf wird eher eine Dosis verges-
sen, wenn man nicht zu Hause ist. An Wochenenden
fallen viele Leute aus der Tagesroutine heraus und
sollten daher vorausplanen (Tabletten dabei haben,
iiberlegen wie unter welchen Umstanden die Tablet-
teneinnahme organisiert werden kann etc.).

Wenn nicht jeder weifd und/oder wissen soll, dass du
Medikamente einnimmst, tiberlege dir vorher, wie
du eine diskrete Medikamenteneinnahme organisie-
ren kannst. Bereite Antworten vor fiir Neugierige,
die sich nach deinen Pillen erkundigen. Zum Bei-
spiel kannst du sagen, dass es Vitamine sind, Auf-
baupriparate oder Allergiemedikamente - was
immer du fir dich selbst o.k. findest. Vielleicht
kannst du dich zumindest mit einem Menschen aus-
tauschen, der in der selben Situation ist wie du und
mit dem du Strategien besprechen kannst.

Fiihre ein kleines Medikamententagebuch, in das
du alles eintrdgst, was fir dich wichtig ist (z.B.
wann und wo du die Medikamente eingenommen
hast, wie du dich dabei gefiihlt hast, Griinde fir
ausgelassene oder verspatete Dosen etc.).



o Einige Studien und Erfahrungsberichte haben
gezeigt, dass Compliance sehr schwer fallt, wenn
man die eigene HIV-Infektion versteckt und nicht
gelernt hat, damit etwas offener umzugehen. Wenn
deine Freunde und die Menschen, die du um dich
herum hast, wissen, wie wichtig es fir deine
Gesundheit ist, dass du die Medikamente nimmst,
wird es dir leichter fallen, sie regelmafig einzuneh-
men.

¢ Einige AIDS-Hilfen oder Ambulanzen bieten Com-
pliancegruppen an. Wenn du neu eingestellt bist auf
HAART (und natiirlich auch spater), kann es sehr
hilfreich sein, sich mit anderen auszutauschen.

* Bespreche mit deinem Arzt, was zu tun ist, wenn du
zur Einnahmezeit die Mahlzeit versaumt hast. Viel-
leicht reicht ein Glas Milch oder ein Schokoriegel,
um die Medikamente einzunehmen. Fiir diejenigen,
die niichtern sein miissen, ist es vielleicht 0.k., wenn
sie trotzdem ein Glas fettarme Milch getrunken
oder eine kleine Schiissel Miisli gegessen haben.
Frage deinen Arzt, wie exakt du dich an die Anwei-

sungen halten musst. Bespreche auch, was im Zwei-
felsfall wichtiger ist: dass du dich genau an die
Einnahmezeiten haltst oder an die Nahrungsvor-
schriften (z.B. die Medikamente lieber eine Stunde
spater einnehmen und dafiir mit Nahrung, oder
piinktlich ohne Nahrung).

o Mir geht’s prima. Warum soll ich die Medikamen-
te weiter nehmen?“ Gerade in Zeiten, in denen man
sich vollig fit fuhlt, ist man eher versucht, keine
Medikamente oder weniger als verschrieben zu neh-
men und erst dann wieder mit der Therapie anzu-
fangen, wenn man sich schlechter fiihlt. Dieses Ver-
halten ist verstandlich, aber dufSerst gefahrlich, weil
die Wahrscheinlichkeit, dass du Resistenzen gegen
deine Medikamente entwickelst, dadurch sehr grofs
wird. Wenn du die Medikamente absetzt, kann
deine Viruslast schnell erheblich ansteigen, weil
nichts mehr da ist, was die Viren an der Vermeh-
rung hindert.

Diesen Punkt solltest du auf jeden Fall mit deinem
Arzt besprechen bevor du mit den Medikamenten
anfangst, denn niemand ist perfekt. Es kann immer
mal vorkommen, dass man die Einnahmezeiten - aus
welchen Griinden auch immer - nicht genau einhalten
kann. Du musst jedoch wissen, was du zu tun hast,
wenn du die Medikamente einmal vergessen hast.
Leider gibt es keine allgemeinen Regeln, wie man sich
verhalten sollte, denn es ist sehr stark von der spezi-
ellen Kombination abhangig, wie viel Zeit zwischen
den einzelnen Tagesdosen minimal und maximal
liegen darf. Es kommt darauf an, wie schnell die
Medikamente im Korper abgebaut werden. Dein Arzt
kann dir genau sagen, wie viel Zeit zwischen den ein-
zelnen Einnahmen liegen kann bzw. darf.

Wenn du zu spat dran bist mit den Medikamenten,
solltest keinesfalls bei der nichsten Einnahme die
doppelte Dosis einnehmen, um die vergessene auszu-
gleichen. Wenn du eine hohere Dosis einnimmst als
verordnet, konnen die Medikamente eventuell eine
unvertragliche Konzentration erreichen. Rede mit
deinem Arzt dariiber, wie das bei deiner speziellen
Kombination ist und wie du dich am sinnvollsten ver-
haltst, wenn Medikamente vergessen werden, damit
du dich sicher fithlst. Dasselbe gilt fiir den Fall, dass
du deine Medikamente mit bestimmten Nahrungs-

mitteln einnehmen musst. Uberlege mit deinem Arzt
gemeinsam, wie du dich verhalten sollst, wenn zur
Pillenzeit nicht die passenden Nahrungsmittel verfiig-
bar sind.

Denke dariiber nach, warum du die Dosis vergessen
hast. Versuche, die Ursachen dafiir zu erkennen, um
mit dem Problem sinnvoll umzugehen (z.B. welche
Tagesdosis, welche aufleren Umstande, welcher
Wochentag, wie habe ich mich gefihlt etc.).

WAS SOLL ICH TUN,
WENN ICH EINE Dosis
VERGESSEN HABE?



WARUM IST DIE
ZUSAMMENARBEIT
MIT MEINEM ARZT
SO WICHTIG?

Die HIV-Therapie ist sehr anspruchsvoll und lang an-
dauernd. Es ist fir den Behandlungserfolg ganz wich-
tig, dass man mit seinem Arzt/Arztin iiber mogliche
Schwierigkeiten, die im weitesten Sinne mit der The-
rapie zusammenhingen konnen, offen sprechen
kann. Dafiir sind Vertrauen und Kompetenz wichtige
Voraussetzungen. Beide Beteiligten konnen und miis-
sen dazu beitragen, dass dieses Vertrauensverhaltnis
aufgebaut wird und erhalten bleibt: Vom Arzt werden
fundierte Informationen, eine ausfuhrliche Beratung
und Verstindnis fir die Situation des Patienten
erwartet. Der Patient seinerseits sollte Verstindnis fur
die Einnahmevorschriften und Empfehlungen des
Arztes aufbringen und sich die notwendigen Hinter-
grundinformationen besorgen bzw. von seinem Arzt
erklaren lassen.

Der Arzt ist natiirlich der wichtigste Ansprechpartner
bei allen Fragen und Problemen, die die HIV-Behand-
lung betreffen. Eine gute Arzt-Patienten-Beziehung ist
eine ganz wichtige Voraussetzung fiir den Therapie-
erfolg. Als Patient sollte man sich bei seinem Arzt gut
aufgehoben fithlen. Wenn dies nicht der Fall ist oder
nicht mehr, denke iber einen Arztwechsel nach und
erkundigen dich vorher, welche Spezialisten sich in
deiner Gegend mit HIV beschiftigen und welche
Erfahrungen andere Betroffene mit diesen Arzten
gemacht haben.

WELCHE FRAGEN SOLLTE ICH MEINEM ARZT STEL-
LEN?

Wenn du tiber antiretrovirale Therapien nachdenkst
bzw. damit schon angefangen hast, dann gibt es eine
Reihe von Fragen, deren Antworten fir dich klar sein
sollten. Daher solltest du diese Fragen (sofern du
nicht sowieso schon dariiber ausreichend informiert
bist) auch mit deinem Arzt besprechen. Es ist auch
sinnvoll, einen Arztbesuch vorzubereiten, indem man
sich eine kleine Check-Liste macht mit Punkten und
Fragen, die man besprechen mochte. Das kann das
Gesprach mit dem Arzt effektiver machen und man
geht sicher, nichts wichtiges zu vergessen. Also bringe
ruhig einen kleinen Spickzettel zu deinem nachsten
Arztbesuch mit.

Folgende Fragen sind wichtig:

* Wie wirken die HIV-Medikamente?

o Was ist der beste Zeitpunkt, mit der Therapie anzu-
fangen?

o Was ist die Viruslast und welche Bedeutung hat sie
fiir mich?

o Wie hoch sollte die Viruslast sein?

» Wie beeinflusst die antiretrovirale Behandlung
meine Viruslast?

® Was sind T-Helferzellen und welche Bedeutung
haben sie fiir mich?

¢ Wie hoch sollte meine Helferzellzahl sein?

* Wie beeinflusst die antiretrovirale Behandlung
meine Helferzellzahl?

¢ Warum sollte man eine Kombination aus verschie-
denen Medikamenten einnehmen?

o Warum ist es so wichtig, dass die Medikamente zur
richtigen Zeit jeden Tag eingenommen werden?

 Warum miissen einige HIV-Medikamente auf niich-
ternen Magen und andere dagegen wieder zusam-
men mit bestimmten Nahrungsmitteln eingenom-
men werden?

* Was kann ich selber dazu beitragen, mich auf die
Kombinationstherapie vorzubereiten?

¢ Was denken sie, welche Kombinationstherapie fiir
mich im Moment die giinstigste ist und warum?

¢ Wird diese Kombinationstherapie Nebenwirkungen
haben?

* Wird diese Kombinationstherapie zu meinem der-
zeitigen Tagesablauf/Lebensstil passen (Ess- und
Schlafgewohnheiten, Situation am Arbeitsplatz,
Freizeitverhalten, Reise etc.)?

* Was kann ich tun, um mich auf mogliche Neben-
wirkungen vorzubereiten?

WAS Muss ICH BEDENKEN, BEVOR ICH MIT DER
ANTIRETROVIRALEN THERAPIE ANFANGE?

Wenn du eine HIV-Kombinationstherapie beginnst,
ergeben sich einige wichtige Verdnderungen, die dir
vorher klar sein miissen:

* Jeden Tag iber einen sehr langen Zeitraum (nach
jetzigen Erkenntnissen fiir immer) wirst du zu fest-
en Terminen eine Reihe von Medikamenten einneh-
men missen.

* Du musst eventuell darauf achten, was du zusam-
men mit den Medikamenten isst bzw. trinkst. Man-
che Medikamente miissen auf niichternen Magen
genommen werden. Andere zusammen mit einer
Mahlzeit. Unter Umstinden miissen sie auch mit
Fliissigkeit eingenommen werden.

¢ Die Medikamente werden zu deinem stindigen Be-
gleiter. Bei allem, was du tust, musst du darauf
achten, dass die regelmafSige und piinktliche Medi-
kamenteneinnahme gewahrleistet ist.

* Du musst in regelmafSigem Kontakt zu deinem be-
handelnden Arzt bleiben. Das bedeutet, dass du
mindestens einmal alle drei Monate deinen Arzt



aufsuchen musst zur Blutabnahme und Kontrolle
der Immunwerte. Eventuell sind auch weitere
Untersuchungen notwendig.

o Es besteht die Moglichkeit, dass du durch die Medi-
kamente Nebenwirkungen erlebst. Einige davon
treten nur am Anfang der Behandlung auf und las-
sen dann nach. Es gibt aber auch Langzeitneben-
wirkungen, die - wie der Name schon sagt - lange
Zeit auftreten und mit denen du dann auch leben
musst. Eine der weit verbreiteten Langzeitneben-
wirkungen ist die sogenannte Lipodystrophie (Fett-
umverteilungsstorung).

Ganz wichtig ist, dass du dir ausreichend Zeit nimmst
bevor du mit der Therapie beginnst; zum einen, um
alle moglichen Fragen mit deinem Arzt zu besprechen
und dir ausreichend Informationen zu besorgen und
zum anderen auch, um dir dariiber klar zu sein, ob
dies der richtige Zeitpunkt fir den Therapiebeginn
ist. Fiir deinen eigenen Umgang mit der Therapie ist
es wichtig, dass du dir sicher bist, dass die Entschei-
dung richtig ist. Solange du noch Zweifel hast, ist es
besser abzuwarten, statt eine Therapie anzufangen,
hinter der du nicht richtig stehst. Die meisten Arzte
haben auch Verstindnis dafir und lassen ihren Pati-
enten die notwendige Zeit und Ruhe, um zu einer
Entscheidung zu finden. Es kommt aber auch vor,
dass Arzte versuchen, Patienten schnell zur Therapie
zu motivieren. Lasse dich aber nicht unter Zeitdruck
setzen, denn nur in wenigen Fallen ist es aus medizi-
nischen Griinden dringend notwendig, umgehend mit
der Therapie zu beginnen.

Der Umgang mit der Therapie ist - wie schon an
anderer Stelle beschrieben - schwierig, wenn du Pro-
bleme hast mit deiner HIV-Infektion offen umzuge-
hen. Daher ist es auch wichtig und sinnvoll, dass du
dich mit HIV und AIDS auseinandergesetzt hast, die
Infektion fiir dich akzeptiert hast und vielleicht da-
durch auch Unterstiitzung von auflen durch Freunde,
Familie, Partner oder Selbsthilfegruppen bekommst
und auch annehmen kannst. Jemandem, der nur sei-
nen Arzt als Ansprechpartner hat, wird es wesentlich
schwerer fallen, mit allem, was zu der Therapie
gehort, dauerhaft klar zu kommen als jemand, der
viele Freunde und Bekannte hat, die informiert sind
und ggf. auch Hilfestellung geben konnen.

Bevor du mit der Therapie anfangst, solltest du fol-
gende Fragen eindeutig mit ,,Ja“ beantworten kon-

nen:

* Bin ich mir sicher, ob dies wirklich der richtige Zeit-

punkt fiir mich ist, mit den Medikamenten anzu-
fangen?

o Habe ich ein eindeutiges Vertrauensverhltnis zu
meinem behandelnden Arzt?

e Fiihle ich mich von meinem Arzt umfassend tiber
die antiretrovirale Therapie und HIV informiert?

* Bin ich von der Wirksamkeit der Therapie iiber-
zeugt?

¢ Habe ich mich ausreichend mit Wirkung und
Nebenwirkungen der Therapie auseinandergesetzt?

o Weifl ich, wo ich im Zweifelsfall Unterstiitzung und
Informationen her bekommen kann?

o Habe ich mich mit den eventuellen Auswirkungen
der Therapie auf meinen Lebensrhythmus beschif-
tigt?

o Ist mir klar, dass ich die Therapie jahrelang sehr
regelmdfig und in engem Kontakt zu meinem Arzt
durchfithren muss?

Wenn auch nur eine der Fragen bei dir Zweifel oder
Unsicherheit hervorruft, solltest du die offenen Fra-
gen erst mal kldren, bevor der néchste Schritt ansteht.
Das ist ganz wichtig, denn die erste Therapie, auf die
man eingestellt wird, ist eigentlich die wichtigste und
sie sollte moglichst gut ,passen®. Je ofter man ab-
bricht oder die Therapie wechselt, desto weniger Aus-
wahlmoglichkeiten fiir andere Therapien gibt es
auch. Heute stehen relativ viele verschiedene HIV-
Medikamente zur Auswahl. Die Medikamente, die
du bekommen wirst, sollten nicht nur optimal auf
deinen Gesundheitszustand und deine Immunwerte
abgestimmt sein, sondern sie sollten auch zu deinen
Lebensgewohnheiten passen. Wenn man neu mit der
Therapie anfingt, ist das meist auch ganz gut mog-
lich. Wenn man die Therapie aber nur halbherzig
befolgt oder zwischendrin ohne Riicksprache mit
dem Arzt die Einnahme andert oder abbricht, kann es
Probleme geben, wieder eine passende Kombi zu fin-
den, die keine oder wenig Nebenwirkungen hat und
auch sonst mit deinen Lebensgewohnheiten gut
zusammenpasst.

Wenn du dich dann grundsitzlich fir die antiretrovi-
rale Therapie entschieden hast, ist es sinnvoll, eine Art
Trockeniibung oder Probelauf vorweg zu machen.
Das klingt vielleicht etwas kindisch, ist aber eine
duferst sinnvolle und informative Ubung. Wenn du
mit deinem Arzt das Einnahmemuster, das in deinem
Fall sinnvoll ist, besprochen hast (d.h. wie viel Tages-
dosen, wie viel Medikamente pro Dosis, welche Nah-
rungsvorschriften etc.) solltest du fir ca. zwei
Wochen ausprobieren, ob dieses Einnahmemuster
auch fir dich einzuhalten ist, d.h. wie du eventuell die



MiIT DEN PILLEN
UNTERWEGS:
REISETIPPS

Einnahmezeiten variieren und an deine Tagesroutine
anpassen kannst, welche Hilfsmittel zur Erinnerung
du einsetzen mochten und ob die Einnahme am
Wochenende klappt. Das probierst du am besten mit
sPlacebos“ (Scheinmedikamente) aus, die du dir
selbst besorgst. Hier bieten sich verschiedene Sifi-
waren an, wie z.B. Smarties, Jelly Beans, Brausebar-
chen o0.4.. Deine ,Medikamente“ solltest du dann

richtig sortieren, dosieren und das vorgeschriebene
Einnahmeschema moglichst exakt einhalten. Dann
bekommst du ein Gefiihl dafiir, wie die Anforderun-
gen der Therapie mit deinem Alltagsleben vereinbar
sind und kannst die wihrend des Probelaufs eventu-
ell auftretenden Probleme mit deinem Arzt bespre-
chen, bevor die Therapie richtig beginnt.

Wenn man aus seinem taglichen Trott rauskommt
und sich auf Reisen begibt, egal ob nur fir ein
Wochenende oder einmal um die Welt, dann ist das
nattrlich wunderschon. Bei der Reiseplanung diirfen
die Medikamente aber nicht vergessen werden und
vieles muss von vornherein gut organisiert werden,
damit keine Pannen auftreten. Grade, wenn man aus
seiner tiglichen Routine rauskommt, was auf Reisen
ja immer der Fall ist, besteht die Gefahr, dass man
sich nicht so gut an die Einnahmezeiten halt, weil das,
was einen sonst tiglich daran erinnert, auch zu Hause
geblieben ist. Wenn man in einem fremden Land
plotzlich ganz ohne Medikamente dasteht, weil die
Pillen im Koffer waren und der Koffer aus versehen
woanders hin geflogen ist, als du, dann hat man ein
ernsthaftes Problem.

Folgende Tipps sind ganz niitzlich:

o Packe deine Pillen zuerst! Wenn du deine Socken
oder dein Adressbuch vergisst, ist das zwar arger-
lich, aber fast alles lasst sich unterwegs ersetzen oder
man kommt auch ohne aus. Aber ohne deine Medi-
kamente wirst du unterwegs ein Riesenproblem
haben. Also: first things first, das Wichtigste zuerst
einpacken und noch vor dem Flugticket sind deine
Medikamente dran. Am besten ist, wenn du deine
Medikamente fiir die gesamte Reisezeit vorpackst,
also in Wochenboxen in der richtigen Dosis vorsor-
tierst, so wie du es zu Hause auch jede Woche
machst.

o Es ist sicherlich klug, eine kleine Notfallration an
Medikamenten dabei zu haben. Packe sicherheits-
halber fiir zwei bis drei Tage mehr, als deine Reise
eigentlich dauern sollte, Medikamente ein. Dann
stehst du nicht auf dem Schlauch, wenn deine
Chartermaschine ausfallt, dein Flug tberbucht ist
und du am Flughafen stehen bleibst oder du dich
ganz einfach spontan entscheidest, ein paar Tage
langer zu bleiben, weil es so schon ist.

¢ Die Medikamente gehoren ins Handgepéck und nir-
gends woanders hin! Mann weifd nie, was mit auf-

gegebenen Koffern passiert. Sie konnen beim Um-
steigen verloren gehen, der Flug kann Verspitung
haben, das aufgegebene Gepack kann irgend- wo-
anders ankommen oder schlimmstenfalls ganz ver-
loren gehen. Alles schon passiert! Wenn du deine
Medikamente immer bei dir hast, also im Hand-
gepick, dann bist du auf der sicheren Seite. Und
weift, dass du sie immer zur richtigen Zeit einneh-
men kannst.

Wenn du auf Reisen gehst, solltest du immer eine
kleine Notration Wasser und Verpflegung dabei
haben. Manche Medikamente miissen auf niichter-
nen Magen, manche zusammen mit dem Essen ein-
genommen werden und einige mit viel Wasser.
Damit du unabhingig bist von den Essensausgaben
im Flugzeug oder den jeweiligen Essensgewohnhei-
ten an deinem Urlaubsort, ist es besser, seine eigenen
Vorrite dabei zu haben. Eine kleine Wasserration ist
im iibrigen im Flugzeug immer sinnvoll, weil der
Korper da schneller austrocknet. Im Flugzeug sollte
jeder, auch wenn man keine Medikamente nimmt,
viel trinken.

Wenn du weit weg fliegst und Zeitzonen tiberquerst,
also an deinem Zielort eine andere Zeit ist als beim
Abflug, dann musst du die Einnahmezeiten deiner
Medikamente langsam an die neue Zeit anpassen.
Das geht eigentlich ganz einfach. Wenn du von
Westen nach Osten fliegst, also zum Beispiel von
Koln nach New York, dann tiberquerst du sechs
Zeitzonen, denn in New York ist es sechs Stunden
frither als in Koln. Um wieder auf Ortszeit zu sein
mit deiner Medikamenteneinnahme, musst du nur
sechsmal deine Medikamente jeweils eine Stunde
frither einnehmen, denn eine Stunde Verschiebung
macht normalerweise bei keinem der tiblichen
Medikamente Probleme. Dann kannst du auch an
deinem Urlaubsort zu den gewohnten Zeiten die
Medikamente einnehmen.

Das ganze funktioniert andersherum, wenn du von
Westen nach Osten fliegst, also zum Beispiel von
New York wieder zuriick nach Kéln. Dann nimmst
du einfach sechsmal hintereinander die Pillen jeweils



eine Stunde friher, als normalerweise und du bist
wieder da angekommen, wo du urspriinglich warst.
Das macht natiirlich nur Sinn, wenn man vorhat,
langer als zwei oder drei Tage an dem Zielort zu
bleiben. Wenn du wirklich nur eine ganz kurze Reise
machst, dann bleib einfach bei den iblichen Ein-
nahmezeiten und stelle dir einen Wecker, damit du
rechtzeitig wach bist, um die Medikamente einzu-
nehmen.

* Egal wohin du fihrst und fiir wie lange, ob nach
New York oder nur am Wochenende zu Freunden,
denk dran, dass du nicht zu Hause bist. In deiner

normalen Umgebung und in dem gewohnten Tages-
ablauf ist es leichter, an die Medikamente zu denken,
als wenn man woanders ist. Compliance wird
schwieriger, je weiter man von zu Hause weg ist und
je ungewohnter die Umgebung ist. Damit du deine
Medikamente trotzdem zur richtigen Zeit ein-
nimmst, kannst du zum Beispiel bunte Klebezettel
benutzen, die du an bestimmten Orten anbringst
(Badezimmerspiegel, Koffer, Kithlschrank usw.) und
die dich dann an deine Pillen erinnern. Oder stell die
Finnahmezeiten auf deiner Alarmuhr ein, die dich
dann piepsend an deine Pillen erinnert.

Compliance steht letztendlich dafiir, dass du dich mit
deinem Arzt einigst (und immer wieder neu einig
wirst) tiber die Behandlung und deren Durchfiihrung
und dann auch ganz konsequent in der Umsetzung
bist. Dabei kommt es darauf an, dass Patient und
Arzt gemeinsam realistische Therapieziele und mog-
lichst einfache Behandlungsplane aushandeln, die

¢ die medizinischen Notwendigkeiten erfiillen,

o fiir dich als Patient annehmbar, erfiillbar und nutz-
bringend sind,

* deinen Lebensstil beriicksichtigen und

¢ deine eigenen Erwartungen, Fahigkeiten und
Befiirchtungen ausdriicklich mit einbeziehen.

Wenn du Probleme mit Nebenwirkungen hast oder
wenn es fir dich sehr schwierig ist, dich an die Ein-
nahmezeiten zu halten, oder wenn du dich gut fiihlst
und nicht mehr einsiehst, warum du so viele Medika-
mente einnehmen sollst, brich niemals eigenméchtig
die Therapie ab oder verdndere die Einnahmeplane,
ohne mit deinem Arzt zu sprechen! Dies kann gefahr-
liche Konsequenzen haben und die Probleme, die bei
dir eventuell aufgetreten sind, lassen sich nach Riick-
sprache mit deinem Arzt wahrscheinlich auch anders
l6sen (Behandlung der Nebenwirkungen, Umstellung
der Therapie etc.). Auch wenn du keine Medikamen-
te mehr nehmen mochtest, sollte dein Arzt informiert
sein, um mit dir abzustimmen, ob und wenn ja, wie
oft deine Immunwerte kontrolliert werden sollten,
um sicher zu gehen, dass es dir langfristig gut geht
und du gesund bleibst.

ZU GUTER LETZT:
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