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En granskning av varden
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Vivill flytta fram gransen for
vad som ar mojligt att uppna
med cancerbehandling.

Vart mal ar att fler personer med blodcancer kan leva ett liv utan paverkan av
sjukdom. Vi fokuserar darfor pa att ta fram malstyrda och effektiva behandlingar
med biverkningar som kan talas &ven av de som ar skora av sin sjukdom.

Las mer om var forskning pa abbvie.se
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Varje sondag qfter lunch beger jag mig till fb'r{ildrarna f(')'r att umgads och dta en bdttre
middag. Utéver att bli bjuden pd hemlagad mat och fd mojlighet att umgds med familjen,
brukar eftermiddagarna vara ett utmdrkt tillfdlle att forbereda sig infor den arbetsvecka
som komma skall. Att ldigga ned mdnga arbetstimmar md vara en sak, men det dr minst
lika viktigt att gora rdtt saker pd rdtt sdtt vid rdtt tidpunkt. Att vara effektiv med andra
ord, fb'r att pd sd sdtt kunna skapa sd pass mycket nytta som mojligt f(')'r den vdxande skara
av mdnniskor Blodcancerforbundet foretrdder.

agot som ar fullkomligt sjélvklart i min bok.

I forsta hand av respekt for vara betalande
medlemmar som ska kdnna att de har investerat
sina kronor vil i var verksamhet. Men dven for att
jag dr stolt Gver mitt jobb, kidnner mig drad 6ver
att fa foretrada andra ménniskor och anser att det
alltid finns utrymme for forbéttring. Dessutom har
vi pa forbundet begransade resurser, sédrskilt med
ett statsbidrag som urholkas fran ar till ar, nagot
som man forklarar med att det inte finns pengar
i systemet. Vilket kanske ocksd var skalet till att
jag tog notis om den tidning som lag hemma hos
fordldrarna en sondag i borjan av sommaren.

I denna mottes jag ndamligen av rubriken “Varfor
saknas det jamt skattepengar?”. Nyfiken pa vad det
rorde sig om visade sig hela tidningen handla om
varden. Kontentan var att man dmnade undersoka
hur det kommer sig att varden standigt ar i kris,
standigt har brist pa resurser och stindigt &r i
behov av mer pengar. Samtidigt som hélso- och
sjukvarden star for ungefir en fjardedel av de totala
skatteintdkterna i Sverige. En hiskelig summa pa
drygt 500 miljarder kronor varje ar. En siffra som
har 6kat med 300 miljarder kronor de senaste 15
aren!

Detta intresserade mig dels som skattebetalare,
men dven fOr att det gér stick i stiv mot den bild

19 Mer an bara cancer...

som Sveriges Kommuner
och Landsting (SKL)
ger nir de jamfor hur
effektiv svensk sjukvard
ar internationellt. Enligt -

SKL ligger Sverige i
‘en toppgrupp’ nidr det
giller bade effektivitet

och medicinska resultat.
Siffror som enligt SKL
dock bygger pa utfallsmétt
som de sjdlva tagit fram.
Fragan ar dock om matt som spadbarnsdodlighet,
vaccinationsgrad, amputationer pa grund av
diabetes och antibiotikaforskrivning verkligen &r
relevanta vad géller hur “kvalitativ’ hélso- och
sjukvarden ar?

Syftet med denna utgéva av Haema é&r att belysa
den svenska varden i sin helhet med ett fokus pa
hur effektiv den ar. Detta gors sillan av media
som istéllet fokuserar pa enskilda problem som
hyrlakare, langa vardkoer och dyra sjukhusbyggen
(dar Nya Karolinska tyvérr bara ar ett exempel
av manga). En annan bild d4n den som SKL girna
framhaver. Sa kanske vi bidrar till att tal om dyra
cancerldkemedel och horisontella prioriteringar
mellan olika sjukdomar éntligen far ett slut.

Christian Pedersen
Verksamhetschef, Blodcancerforbundet
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LEDARE

I juni meddelade regeringen att Jenni
Nordborg tillséiitts pd heltid som chef for
Life Science-kontoret under resten av
mandatperioden till hosten 2022. Fram
tills i dag har hon haft kvar sin tjdnst som
avdelningschef inom Vinnova pd halvtid.
Med fordndringen avser regeringen ge bdttre

fb'rutsd'ttningar fb'r implementering av den

kommande Life Science-strategin.

Regeringen signalerar att Life Science-sektorn
ar viktig for Sverige som kunskapsnation
och for var konkurrenskraft samtidigt som
foretag och akademi genom forskning och
utveckling kan skapa nya losningar for patienter.
"Det dr var ambition att en strategi med brett
forankrade malsattning ska ge en tydlig riktning
for Sveriges ambition att vara en ledande Life
Science-nation. Genomférandet maste ske i
samverkan - en gemensam kraftsamling och ett
gemensamt ledarskap krdvs for att vi ska klara
omstéllningen. Life science kommer fortsitta att
vara en viktig prioritering for regeringen’, skriver
regeringen.

Nationella Life Science-strategin som ska varaklari
host har atta prioriterade omraden, sammanfattade
enligt nedan:

e Partnerskap, samordning och langsiktighet. En
ambitionsférklaring enligt den svenska modellen
dér ansvariga parter samverkar och bidrar.

e Nyttiggorande av hilso- och varddata for
forskning och innovation. Inom hilso- och
sjukvarden och omsorgen genereras stora mangder
data. Det ar information som ratt anvand, och med
respekt for den personliga integriteten, kan bidra
till att utveckla framtidens vard och forebyggande
insatser.

e Policyutveckling och etik. En mer individanpassad
vard behover lagar och regelverk som sékerstaller
integritet och etiska forhéllningssatt och samtidigt
ger ratt forutsattningar for utveckling.

e Integreringav forskning och innovationivarden.
Forskning och innovation behéver vara naturliga
delar i vardens och omsorgens verksamheter.

e Vilfirdsteknik i omsorgen. Det kravs utveckling
och inforande av teknik som stirker brukarens
sjalvstindighet, skapar trygghet och underlittar
nya arbetssatt.

e Forskning och infrastrukturer. Tillgangen till
befintlig avancerad teknik ger forutsittningar for
att vara ledande inom forskning och innovation.
Det ar en grundforutsittning for ett ledarskap
inom Life Science.

e Kompetensforsorjning, talangattraktion och
livslangt lirande. Behoven av kompetens i bade
industri och offentlig sektor maste sakerstéllas. Nér
allt mer specialiserad kompetens efterfragas maste
vi hitta nya l6sningar.

e Internationell attraktivitet och konkurrenskraft.
Det maste vara attraktivt att forlagga Life Science-
verksamhet i Sverige och latt for nya foretag att
vaxa.
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Anders Blanck, VD for LIE Likemedels-
industriféreningen, valkomnar beskeden fran
regeringen och uttalar sig i LIFe-time.se, LIFs
nyhetsbrev att beskedet fran regeringen visar att
Life Science-sektorn dr viktig for hela samhallet.
En forutsittning for framging &r lidngsiktiga
satsningar inom manga olika omraden. Anders
pekar pa att ndr strategin for Life Science vil ar
framtagen kravs handlingsplaner med konkreta
atgarder som underlittar for foretag att investera
och verka i Sverige, vilket i forlangningen leder
till att kliniska ldkemedelsprovningar ater blir
en naturlig del av hilso- och sjukvarden och att
svenska patienter ges tillgang till nya effektiva
lakemedel.

"Det ar viktigt att alla inser att de hér delarna
hénger ihop”, siger Anders Blanck. For att Sverige
ska kunna vixa inom Life Science maéste vi ocksd
ha ett 6vergripande mal om att svenska patienter
ska erbjudas bésta mojliga medicinska behandling.
I dag viljer foretag att investera i linder som
prioriterar innovation.

Ungefdr samtidigt som regeringen deklarerat
Sveriges fortsatta satsning pa Life Science
publicerade TLV en hilsoekonomisk bedémning
av en ny cell- och genterapi behandling, Kymriah
(tisagenlekleucel). Kymriah dr en av de fosta
CAR-T-cellbehandling av diffust storcelligt
B-cellslymfom som rekommenderats av EMA,
Europeiska Lakemedelsmyndigheten, i juni 2018.

Kymriah anvdnds for behandling av vuxna
patienter med diffust storcelligt B-cellslymfom vid
aterfall eller om patienten inte svarat pa tidigare
behandling efter tva eller fler behandlingslinjer.
Kymriah anvdnds ocksa vid akut lymfatisk
leukemi av B-cellstyp hos barn och unga. Kymriah
bestar av patientens egna celler som forandrats
i laboratorium. De modifierade cellerna, de s
kallade CAR-T-cellerna, kdnner igen proteinet
CD19, som finns pa B-cellers liksom tumorcellers
yta. Nar CAR-T-celler binder till CD19 leder det
till att cellen som uttrycker CD19 dor.

TLV bedomer sjukdomens, diffust storcelligt
B-cellslymfom, svarighetsgrad som  mycket
hég. Vuxna patienter med diffust storcelligt
B-cellslymfom som inte har svarat pa eller aterfaller
efter tvd eller fler behandlingsf6rsok har en mycket
dalig prognos. Emellertid gor TLV bedémningen
att den kliniska effekten av Kymriah dr mycket
osdker. "Att utifran nuvarande underlag forsoka
faststilla den relativa effekten av behandling med
Kymriah innebar en alltfor oprecis uppskattning
for att utgora en vigledning vid bedomning av
rimlig kostnad fér atgirden. Sammantaget blir
osdkerheten oacceptabelt hog och dérfér bedomer
TLV att en redovisning av en kostnad per vunnet
kvalitetsjusterat levnadsar for Kymriah skulle
innehalla alltfér stora osdkerheter for att vara
informativ.”

Som foretradare for Blodcancerférbundet har jag
mycket svart att se hur TLVs hilsoekonomiska
bedéomning av en ny CAR-T cellsbehandling
ligger i linje med regeringens uttalade satsning
pa Life Science. Hur kan ett land som Sverige ha
en uttalad ambition att satsa pa Life Science och
samtidigt gora bedémningen att en ny innovativ
cell- och genterapi som rekommenderats av EMA
innebdr for stor osdkerhet? Kymriah anvinds for
behandling av vuxna patienter vid aterfall eller om
patienten inte svarat pa tidigare behandling efter
tva eller fler behandlingslinjer. Med andra ord
dterstdr inte manga andra behandlingsalternativ
for den enskilde patienten.

Ar det forenligt med svensk lagstiftning att
neka en svdrt sjuk cancerpatient befintlig och
godkind behandling av EMA? Och nista fraga
- vill foretag satsa, investera och ldgga klinisk
likemedelsprovningar i Sverige om nya innovativa
behandlingar beddéms alltfor osdkra for att
anvindas i klinisk praktik? Jennl Nordborg har
en stor utmaning med Sveriges nya Life Science
strategi.

Lise-lott Eriksson
Ordforande, Blodcancerforbundet
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TEMA EFFEKTIVITET

Enligt gamla goda Nationalencyklopedin
definieras effektivitet som “forhdllandet
mellan insatserna i en verksamhet och
verksamhetens resultat”. Det ror sig om hur
vdl en organisation alterativt verksamhet
kan omvandla resurser till produkter

eller tjdnster. I begreppet ingdr bdde
produktivitet samt kvalitet och kan ses som
ett mdtt pd graden av mdluppfyllelse. For
hdlso- och sjukvdrden i Sverige handlar
det alltsd om hur mycket vdrd, och kvalitén
pd den vdrd som ges, som man fdr for de
500 miljarder vilka drligen tillskjuts via
skatteintdkter.

Rent generellt verkar dock den offentliga sektorn
i vart avlanga land ha en del att jobba med. I
varas faststdllde till exempel DS Insikt, Sveriges
kommuner och landstings eget bolag, att vi i
Sverige arligen slarvar bort uppemot 135 miljarder
(1) i daligt genomforda offentliga upphandlingar.
Och inte tycks varden ga i braschen for en positiv
forandring. Problemen kring Nya Karolinska i
Stockholm kdnner de flesta till, men frdgan &r
om inte Helsingborgs Lasarett danda kammar
hem priset. 6,1 miljarder kronor investerade och
kontentan? “Ett fullstindigt haveri” enligt en
artikel i Expressen.

Och da har vi inte ens kommit in pa de systemfel
som existerar inom vardens organisation om
hur man fordelar resurser. Det dr hér de verkliga
utmaningarna finns att l6sa enligt manga
bedomare,och dvendesomledertillallatrakigheter
man nastan dagligen far hora eller ldsa om. Som
till exempel en délig och allt samre tillganglighet
till varden, en 6kande andel vardskador, lingre
vardkoer och brist pa personal. Fastdn vi aldrig
har haft sa manga ldkare eller sjukskoterskor per
invanare i Sverige dn idag.

Men dessa stackars vardgivare verkar inom ett
system som Adr. tungrott, byrakratiskt och som
leder till en dalig arbetsmilj6. De dr dock varmt
vdlkomna att gora sitt for att minska pa hierarkin
internt, och istdllet fullt fokusera pd dem som
varden i slutdndan ér till for. Patienten och dennes
ndrstaende, nagot som vi pa forbundet garna
paminner om!
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DEMOGRAFISKA

Data frdn Statistiska Centralbyrdn (SCB)
visar att hdlso- och sjukv&rdsutgiften}.a
dubblerades mellan daren 2007-2017. An
mer oroande dr att dessa kostnader bara
vdntas 6ka de kommande dren pd grund
av de stora sd kallade ”demografiska
utmaningar” vi stdr infor i Sverige idag.

Vi blir allt dldre, men ocksa allt friskare med dren

Effektiv vard

I november 2013 beslutade Regeringen att utse
en nationell samordnare med uppdrag att goéra
en analys om hur hélso- och sjukvarden i Sverige
kan anvédnda sina resurser pa ett mer effektivt och
dndamalsenligt sitt. Utredningen fick namnet
Effektiv vird, och i januari 2016 overlimnade
den nationella utredaren tillika likaren Goran
Stiernstedt sitt slutbetdnkande till davarande
statsrdd Gabriel Wikstrom (S). En utredning pa
nédstan 800 sidor med ett specifikt fokus pa just
vardens effektivitet, och som vi i denna utgéva av
Haema kommer att aterkomma till kontinuerligt.

Sa dven idenna artikel, som tar fasta pa demografin
i Sverige. Kort sagt befolkningens fordelning,
storlek och sammansittning. Detta &dr intressant
vad giller varden i Sverige, da det dr just den
demografiska utvecklingen framéver som enligt
Effektiv vard kommer att medféra "en langsiktigt
ohallbar kostnads6kning” om ingenting drastiskt
forandras vad giller exempelvis finansiering och
organisering. Enligt utredningen dr Sverige inte
vdl rustat for den framtid som komma skall med
bland annat nya forutséttningar, forandrade behov
och skiftande forvantningar.

Enorma utmaningar

Kostnadsokningen inom varden &r hog och
ohallbar. Denna beror i forsta hand pa att antalet
aldre vaxer i snabb takt i kombination med en

UTMANINGAR

okad befolkningstillvixt Overlag. Inom tio ar
kommer Sverige att ha uppnétt ett invanarantal
pé elva miljoner, vilket motsvarar en 6kning pa
6ver 20 procent pa blott tvda decennier. Storst
okning aterfinns i gruppen 80 ar och éldre”, som
berdknas vara néstan 15 procent fler inom tio ar.
Vilket medfor att den befolkningspyramid man
brukar tala om idag snarare ser ut som ett torn an
en pyramid.

Och ingen grupp dr mer beroende och behévande
av vard dn de som har fyllt 80 ar. Fler blir dldre
vilket sjalvklart ar positivt, men det dr dven denna
grupp av mianniskor som har storst vardbehov.
Samtidigt som grupperna i arbetsfor alder
minskar, det vill sdga de som ska betala for varden.
“Pengarna kommer inte att rdcka” konstaterar
till exempel Peter Graf, ldkare och VD f6r vard-
och omsorgsbolaget Tiohundra. Han far medhall
av Gunnar Akner, en av ledarna i Natverket mot
olamplig styrning av hidlso- och sjukvarden, till
vardags docent i geriatrik vid Karolinska Institutet.

”Socialstyrelsen har visat att mindre dn 5 procent
av invanarna i Region Skane konsumerar 50
procent av vardkostnaderna” klargdr han. Detta
samtidigt som en fjirdedel av invanarna inte
konsumerar nagon vard alls under ett ar i denna
region. En trend som inte bara syns i Sverige utan
i hela vérlden enligt Gunnar. “Liknande uppgifter
har édven publicerats i USA” berdttar han, ett
faktum som dven framférdes i Effektiv vard. Hér
faststdlldes det namligen att nagra procent av
befolkningen berdknades ta ungefar hilften av all
vard i ansprék.

Kroniskt multisjuka

Fler attioaringar ma forklara en del av de
utmaningar vi stir infor i Sverige, men det finns
mer att fundera o6ver. Till exempel visar siffror
fran Myndigheten for véardanalys att gruppen
“kroniskt multisjuka” konsumerar hela 80-85
procent av all vard. Gruppen star dven bakom
stora delar av kostnaderna for sjukfrdnvaron, och
ar betydligt storre dn man tidigare trott. Enligt
myndigheten forekommer kronisk sjukdom hos
nastan halva befolkningen i Sverige, dér storst
effektiviseringspotential finns hos gruppen
multisjuka &ldre kroniker, det vill sdga dar
sjukvardssystemet dr mest komplext.
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ETT GENERELL

Vem bdr dd skulden for att vdrden i Sverige
inte dr sd effektiv som den borde vara?
Iyvdrr dr det inte sd enkelt som att peka

ut en enskild aktor, dd det snarare dr pd
systemnivd som de stora problemen finns.

Storst, bast och vackrast?

Johan Inger6 4dr tidigare huvudansvarig for
sjukvardsfragor pa tankesmedjan Timbro. Han har
dven uttalat sig i media om vérden i Sverige och
den svenska modellen. "For de flesta med insikt i
sektorn dr det uppenbart att Sverige har en latent
vardkris” berdttar han bland annat i tidningen
Sunt Fornuft. Johan klargor dérefter att systemet
ar byggt pa ett felaktigt satt, och ger samtidigt en
kanga till landets politiker. "De héller mer pengar i
systemet, men det ar som att fylla ett durkslag med
vatten” faststaller Johan bland annat i en artikel om
vardkrisen i Sverige.

Sanningen &r att Sverige aterfinns forst pa plats
nummer 23 i en internationell jamforelse av olika
vardsystem utford av FN-organet WHO. Och det
beror inte pd resursbrist, ndgot som utredningen
Effektiv vard konstaterar. Den lyfter snarare
fram det faktum att resurserna anvinds felaktigt
som det stora problemomradet. Det klargors att
stat, kommuner, verksamheter och medarbetare
samtliga maste samverka for att 16sa dessa problem
pa systemniva. Organisation och resursfordelning
maste alltsd forbattras om vi till exempel vill se
kortare vardkoer, battre tillganglighet och mindre
vardskador.

Inga fler utredningar!

Att 16sa problem pa systemniva, det ar dock lika
delar komplext som svart. Inte heller gar det att
plocka enkla politiska podng pd ndgonting som dr sd
pass komplicerat att det knappt ens gar att forklara
till gemene man i Sverige. Ndgot som enligt Johan
Ingeré lett till att de flesta politiska partier i vart
land "inte d4gnat nagon tid at systemtankandet alls”
Snarare far vi hora om ting som "cancermiljarden”
vilket ma lata som en vildans massa pengar, men
kom ihag att varden arligen slutar uppemot en halv
biljon kronor. Varpé en miljard inte dr mer &n 0,02
procent av vardens totala kostnader.
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Det ér alltsa hog tid
for landets politiker
att ta ansvar och

agera. ”Vi har tillsatt
en utredning” &r det
som ofta lyfts fram
av politiker i media,
men vad innebdr det
egentligen?  Krasst
sett att man bollar
over ansvaret pa
ndgon annan, samt
att man skjuter pa
problemet till framtiden. Att tillsitta en utredning
ar i sig knappast effektivt, da det bade tar tid och
kostar pengar. Nagot som ar extra beklaimmande
i de fall nér utredningen inte haller mattet, vilket
var fallet med den utredning om lékemedel
som sagades av ett stort antal patient- och
nérstdendeorganisationer.

Utredaren Goran Stiernstedt

Nér detta sker har man alltsa lagt ned stora
resurser pa i princip ingenting. I de fall som
utredningen mottas positivt, som i fallet med
Effektiv vard, sd kvarstar dock problemet att
implementera de fordndringar som kréavs. Det ar
just det som dr utmaningen, dven om det sjalvklart
ar viktigt att forst komma Overens om vad som
behover forbattras. Man maste dven konkretisera
malsattningar med varden och gora samhélleliga
matningar som gar att f6lja upp och utvardera 6ver
tid. Precis som for vilket “normal” organisation
som helst. For det som inte mats, det {6ljs inte
heller upp.

Bristande samordning

Avslutningsvis bor det uppmirksammas att
samordningen i Sverige mellan landsting och
kommun, samt mellan 6ppen- och slutenvérd,
inte fungerar sdrskilt val. Nagot méanga av
Blodcancerférbundetsmedlemmaréarvilmedvetna
om. "Det kdnns som att virden sldpper taget”
ar ett citat som vi ofta far hora av de manniskor
vi foretrader ndr man ar firdigbehandlad och
tilliten satts till primérvarden. En aktor som enligt
Effektiv vard har svart att klara uppdraget som
forsta linjens vard.




En nyligen genomférd undersékning av
hdlsoportalen Netdoktor, med éver 5 000
personer som svarade, gav den svenska
hdlso- och sjukvdrden genomsnittsbetyget
2,1 pd en 5-gradig skala vad gdller hur
= personcentrerad vdrden dr. "En vdldigt

5i tydlig indikation pd att svensk sjukvdrd
~inte iqi?gerar som den ska” enligt Mats
2 Halldin, Idkare och medicinsk chef pd
" Netdoktor. SN
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Lang vag kvar

Attvarden i Sverige inte ér sarskilt personcentrerad
torde inte vara nagon nyhet. Till exempel ar ett
av malen med projektet Spetspatienter, som fatt
mycket uppméirksamhet i media den senaste
tiden, att fa till stind kulturférandringar inom
varden som gor att man som vérdgivare ser den
enskilde patienten som en resurs. En sjalvklarhet
kan tyckas, man kdnner ju sig sjilv och sin egen
kropp tillika unika behov bést, men det ér tyvérr
langt ifran sjilvklart. Nagot som Besima Aho,
redaktionschef pa Netdoktor, haller med om.

“Tyvirr visar resultaten av var undersokning att vi
har en valdigt lang vdg att ga for att uppnd en god
och personcentrerad vard” siger hon. Besima far
medhéllav Blodcancerférbundets verksamhetschef
Christian Pedersen, som tillsammans med just
Netdoktor arrangerade seminariet Lang vag till
en mer personcentrerad vard inom blodcancer
i samband med politikerveckan i Almedalen
sommaren 2019. "Syftet med seminariet var att
lyfta fram insikterna av var gemensamma kampanj
Blodcancerkollen. En satsning som bland annat
visade paattblotten tredjedel avde som svarade har
kontinuerlig tillgang till en kontaktsjukskoterska,
vilket dr pa tok for daligt”

Behoven i centrum

Christian berattar vidare att de pa forbundskansliet
ser det som en sjdlvklarhet att utgd fran sina
medlemmars unika behov. Nagot som ma kriva
en del av en som anstdlld, men som i slutdindan
knappast ar sdrskilt klurigt att forsta sig pa.
"Till exempel tar ju inte cancer semester, och dé
tycker jag att vi pa kansliet ska vara tillgangliga

hela sommaren. Visst skulle jag gdrna vara ledig

3 veckor i f6ljd under juli méanad som ménga =

andra, men det vore inte ritt mot de manniskor
vi som organisation foretrdder. Vi finns till for att
mota deras behov, inte vara egna, och har alltsa
varit minst tva personer pd plats storre delen av
sommaren”.

Det ar dock betydligt enklare for en liten
organisation att anstdlla rétt personer samt ha en
organisationskultur som sétter den man foretrader
i centrum, vilket Christian héller med om. ”Visst
ar det sa, men i slutindan handlar det om att
forsta att varje person dar unik och att allting inte
kan standardiseras. Samt att inte sitta sig sjdlv i
centrum. Jag jobbar ideellt for att jag vill hjilpa
andra, och da far jag ocksa ge upp vissa saker i
livet. Ett synsdtt som landets vardgivare ocksa bor
ha. Aven om jag har full forstaelse for att de verkar
i ett system som gor det svart att gora sitt jobb
ordentligt. Landets verksamma inom hematologin
overlag ar ju fantastiska och gor ett jattebra arbete”

Involvering

Aven rapporten frdn den statliga utredningen
Effektiv vard slar fast att varden i alltfor liten
utstrackning planeras utifran patientens behov.
Négot som dr tydligt i och med rekommendationen
om att "utga fran patientens behov och kontinuitet”
samt att man i rapporten konstaterar att "det finns
stor outnyttjad potential i att dra nytta av patientens
insatser”. En viktig slutsats av utredningen &r
sdledes att borja involvera patienter i sin egen vard
och gora dem mer delaktiga i denna process, givet
att man verkligen vill skapa vdrde for vardtagaren
samtidigt som effektiviteten hojs.
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I rapporten framhévs dartill att virdet i varden
skapas i motet mellan personal och patient. Ett
mote som alltsi bor priglas av dialog mellan
tva jamstdllda parter dir man som vardgivare
respekterar, och ser, de unika behov hos den
ménniska man har som uppgift att varda. Detta
ska i sin tur ha en avgorande betydelse for
effektiviteten, och dr extra viktigt i Sverige dar
den vanliga medborgaren traffar lakare i snitt 2,8
ganger per ar. Att jimfora med Japan dédr man gar
till lakaren en gang i manaden pa ett ungefir. Trots
att lika mycket satsas pa vard i relation till BNP
mellan de tva landerna.

Koordinering

Pa sidan 7 géar det att ldsa om de demografiska
utmaningar som Sverige stdr infér. Bland annat
det faktum att vi blir allt aldre, samt att allt fler
svenskar dr multisjuka och / eller kroniker. Just
multisjuka dldre belyses i utredningen Effektiv
vard som konstaterar att “varden for denna grupp
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ar i dag okoordinerad och fragmentiserad”
Samtidigt som man féreslar att landsting och
kommun gemensamt bdr resursplanera for
gruppen multisjuka éldre, samt att primarvérden
ska utforas gemensamt med kommunens vard och
omsorg. Det vill sdga att varden ska vara proaktiv,
istéllet for reaktiv som den dr per dags dato.

Avslutningsvis

Men hur tar man reda pa vilka behov en patient
kan tdnkas ha? Det enklaste som vardgivare ér helt
enkelt att fraga vederborande och forséka komma
underfund med detta genom en dmsesidig, 6ppen
och respektfull dialog. I slutindan handlar det
om att forsta att varje patient dr unik och att det
faktiskt inte ar mojligt att stromlinjeforma hela
varden, dven om viss standardisering sjdlvklart
ar nodvandig. Dock handlar det i slutindan om
att alla ménniskor ar olika, sa dven patienter, och
den insikten tror vi pa forbundet att man kommer
langt med som vardgivare i dagens Sverige.
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SR 1EU =2 SAMVERKAN

Om ens utgdngspunkt som vdrdgivare dr att erbjuda bdsta mojliga vdrd till
en patient, med mdlet att forbdttra dennes generella hdlsa, blir samverkan

mellan olika specialiteter en sjdlvklarhet. Samverkan som bara kan mojliggoras
genom fordndrade strukturer, kulturer och arbetssdtt inom vdrdens organisation.

Forbittringspotential finns

"Det finns stor effektiviseringspotential i
svensk sjukvard genom édndrade arbetssitt och
arbetsorganisation” konstaterar den statliga
utredningen Effektiv vard. Detta samtidigt som
denna lyfter fram flertalet rekommendationer for
att dndra pa det faktum att svenska sjukhus ar de
minst effektiva i Norden. Bland annat att i storre
utstrackning utga fran patientens unika behov,
innovativaarbetstidslosningar och intensifierandet
av arbetet med ratt fordelning av arbetsuppgifter

mellan olika personalkategorier.

I en debattartikel om ovan niamnda
utredning, d&ven den med Regeringens
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nationella utredare Goran Stiernstedt

som skribent, klargér denne att det

inte dr tal om brist pa resurser. Snarare

ar det som sd att resurserna anvinds pa

ett felaktigt satt, vilket Goran ocksa framhiver i

debattartikeln. "Personalen gor fel saker och far

svagt stod i det dagliga arbetet, inte minst pa grund

av bristerna i vardens verksamhetsstod” skriver

han bland annat i artikeln som publicerades i
Dagens Medicin redan i borjan av 2016.

Implementering

Utredningar och strategier i all dra, men de dr i
slutdindan inte mer dn ord pé papper. Den stora
utmaningenérattimplementeraforbattringsforslag
i praktiken, nagot som varenda serids strategibyra
i virlden kan skriva under pa. Ménniskor gillar
inte férandring, sddan &r vér natur, och att dndra
pa “arbetssitt och arbetsorganisation” tar bade tid
och talamod. Det handlar om ingrodda kulturer,
gamla vanor och synen pa sitt &mbete som maste

brytas.

Till exempel hur man samverkar och samarbetar
internt, vilket i sin tur paverkar arbetsmiljon.
Nagot sjukskéterskan Karin Strand nyligen lyfte
fram i en artikel pa DN Debatt som riktade sig till
Sveriges lakarkar. "Tala om medmansklighet, om
samarbete, om attityder. Infér samarbetsévningar
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pa ldkarprogrammet, i arbetsgruppen, Over
professionsgranserna” gér att ldsa i denna dopt till

Det finns ingen plats for stora egon i en modern
sjukvard.

Samverkan

Karin sétter fingret pa tva viktiga saker. Dels att
man maste samverka mer mellan olika specialiteter,
och dels att man for att kunna gora detta behover
ha rétt strukturer pa plats. Strukturer i form av att
man arbetar tvirfunktionellt istéllet for i stupror,
att man har en intern kultur som uppmuntrar till
samarbete istéllet for stuprorstink och att man
som vardgivare har incitament for att erbjuda
béasta mojliga vard istillet for att bara behandla
symtom eller sjukdom. Till f6rman for patienten,
men dven vardgivaren.

Nagot som konkretiserats under senare tid ndr
ndstan 30 procent av Sveriges yngre ldkare i
en undersokning svarat att det dr “ganska eller
mycket troligt” att de inom fem &r kommer att
limna véarden. Detta pa grund av faktorer som
dalig arbetsmiljo, for mycket detaljstyrning och
bristen pa AT-tjénster. Viktiga faktorer, men minst
lika vitalt ar det att skapa en kultur och interna
strukturer som uppmuntrar till samverkan. Det
finns ndmligen mycket att forbattra inom omradet,
vilket en anonym medlem pd 70 ar berérd av
polycytemia vera girna berdttar mer om.

I verkligheten...
Jag har levt med polycytemia vera sedan jag
var tjugo, det vill sdga i ndstan 50 ar” berdttar
hen och ger sedan flertalet exempel

pd nidr samverkan mellan olika /o\
specialiteter inom varden inte
fungerat. “Under denna langa
period har jag bland annat
genomgitt en underlivsoperation
med anledning av cystor, gjort
ett hjartklaffsbyte for aortastenos,

opererat fotleden pa grund av
benbrott och diagnostiserats




med epilepsi. Jag har vid flera tillfillen fragat efter
samordning mellan specialiteterna men det har
inte skett. Varfor vet jag inte”.

Hen fortsitter beskriva sina upplevelser. “Jag
har ofta undrat vad olika mediciner kan ha for
negativa konsekvenser f6r min kropp alternativt
om de motverkar varandra pa nagot sitt, utan att
fa svar. Hur jag matt psykiskt har man tagit med
en klackspark och svarat att "det blir sa for manga”.
Det har i sin tur paverkat mina relationer till ndra

och kdra” berdttar var hemliga killa som dock
hyllar specialistvarden. “Jag tycker att sjukvarden
ar fantastiskt utifran sina respektive specialiteter.
Men man saknar férmégan att se hela ménniskan,
bade fysiskt och psykiskt, och inte heller samordnar
man sina insatser”.

Ett av flera skal till att vi i Sverige dr i vérldsklass
medicinskt,mennardetkommertill patientupplevd
kvalitet ar bland de simsta ldnderna i Europa...

SIS ANSVARSTAGANDE

Ur Blodcance1:f6rbundets perspektiv faller ett aIltf(')'r stort ansvar 1 dagens hdlso- och
sjukvdrd pd den enskilde patienten. I sin tur en naturlig foljd av bristen pd ansvars-
tagande inom den tungrodda Vdrdapparaten i Sverige idag.

Systemniva

Det finns midnga omrdden inom varden idag dar
det saknas en tydlig aktér som tar ansvar. For
Blodcancerforbundet har detta blivit tydligt i
och med de tvd senaste arens landsomfattande
intressepolitiska satsningar Inga Fler Utredningar!
samt Vagen till ett djupt behandlingssvar. Tva
projekt som tydliggjort att det inte finns nagon
egentlig myndighet eller verksamhet som ansvarar
for att implementera nya behandlingar i varden,
for att folja upp dessa 6ver tid eller for att sitta ut
behandlingar som inte héller vad de lovar.

Bristande personcentrering och samordning
ar ytterligare tva omraden pd systemniva som
Inspektionen for vird och omsorg (IVO) lyfte
i sin arliga rapport till regeringen ar 2018. IVO
klargjorde bland annat att “ett stort ansvar viltras
Over pa patienter, brukare och deras narstaende
ndr varden och omsorgen inte tar ansvar for att
samordna insatserna pa ett effektivt sitt” De
rapporterade dven att bristerna var “vilkidnda och
funnits under en ldngre tid”

Individniva

ForBlodcancerférbundetérdet mestbeklimmande
dock att ingen verkar vilja ta ansvar for vara
medlemmars hilsa som helhet. Annu ett omréde
som IVO lyfte fram i sin analys till regeringen.
”Varje verksambhet loser sina uppgifter, men det
finns inte alltid nagon gemensam helhetssyn

utifran patienternas behov” skrev de bland annat.
Négot som dar hogst olyckligt givet det okande
antalet multisjuka ménniskor i vart land, samt det
faktum att ungefdr en miljon ménniskor i Sverige
“behover insatser fran flera aktorer” enligt IVO.

Vem ser till patientens totala behov av vdird?

Det ir illa nog att man pa systemnivd har for
vana att “bolla vidare” ansvaret for viktiga
fragor inom varden till andra aktérer och
inte dr villiga att ta ansvar (riksdagspolitikern
som hinvisar till landstingspolitikern som
hénsivar till kommunpolitikern som hénvisar
till tjdnstemdnnen som i sin tur “bollar tillbaka”
ansvaret till politikerna). Dock ska det vara ett
minimikrav att nagon faktiskt tar ansvar for
den enskilde patienten och dennes hilsa som
helhet, inklusive det psykiska vdlbefinnandet och
livssituationen for nirstaende. En sjalvklarhet i véar
bok om inte annat!

haema nr3 2019
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RIS DIGITALISERING

Regeringen och Sveriges Kommuner och Landsting ( SKL) har héga ambitioner fb’r
framtiden inom e-hdlsa och digitalisering. Ambitioner som dr 2019 dock ter sig som en
smdrre utopi att uppn& sett till de senaste drens utveckling.

Virldsledande?
"Ar 2025 ska Sverige vara bist i virlden pa
att anvanda digitaliseringens och e-hidlsans

mojligheter” hdvdar man pa Regeringens webbsida.
Syftet ska vara att underldtta fér ménniskor att
uppna en god och jamlik hélsa, samt utveckla
och stirka egna resurser for 6kad delaktighet och
sjalvstandighet i samhallet. Och visst finns stor
potential i Sverige, som utéver att ha varldsledande
register som mojliggjort forbattringar inom ett
stort antal omraden, dessutom var tidigt ute med
IT-satsningar inom varden.

Virldsledande inom e-hdlsa dr 2025, en utopi?

Redan pé 90-talet kunde vi skryta med att 6ver 90
procent av primirvardens journaler var digitala.
Sedan dess har det dock gatt utfor. Pa grund av
en i princip obetydlig samordning har vi idag ett
lappticke av IT-system som inte dr kompatibla
med varandra. Nagot som knappast underlattar
vardagen for vérdgivare eller de som arbetar med
kunskapsutveckling eller kvalitetsuppf6ljning
inom svensk hélso- och sjukvard.

"Att patientdata alldeles for ofta inte kan delas
digitalt mellan regioner eller mellan offentliga och
privata vardgivare ér bara ett exempel pa eftersatta
strukturer” hédvdar bland annat Anders Morin,
ansvarig for svenskt Naringslivs valfardspolitik,
i en artikel i tidningen Sunt Fornut. Ett annat
exempel pa detta dr det faktum att faxen, detta
ack sa utdaterade kommunikationsverktyg,
fortfarande anvdnds inom varden i Sverige idag.
Ett mérkligt fenomen som torde ga stick i stdv mot
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ambitionen om att vara ledande i varlden inom
e-hilsa och digitalisering anno 2025.

Potentialen finns

Den statliga utredningen Effektiv vard belyser
dven den potential i att anvinda ny teknik inom
varden. ”Det finns stor outnyttjad potential i
att anvdnda digitaliseringens mdjligheter, till
exempel genom virtuella vardcentraler” ar en av
slutsatserna av denna. Dock dr det en stor skillnad
i att vara bést pa att anvinda sig av digitala verkyg,
och att vara bést pd att anvdnda digitala verktyg
for att tillgodose patientens (och vardgivarens)
behov. Nagot som i sin tur kriver ett 6kat fokus pé
uppnadda patientresultat, det vill sdga hur vdl man
lyckats forbattra patientens hélsa.

For att gora detta kravs det emellertid att man kan
folja dessa data under tid. Nagot som i skrivande
stund dr otroligt knepigt med tanke pa de méanga
olika IT-system som finns inom svensk sjukvard
samt hur krangliga dessa dr. Blodcancerférbundet
har till exempel arbetat med att ta fram sa kallade
patientrelaterade matt de senaste aren, dir fragan
dock kvarstar hur dessa ska kunna anvindas
av patienter for att folja sin behandling &ver
tid. Detsamma giller nya behandlingar som vi
garna ser tillgdngliggdrs snabbare med krav pa
aterbetalning om dessa inte haller vad de lovar.
Men da krévs det ju att de gar att f6lja upp ocksa...

Exemplet nitlikare

Det giller att kunna skilja pa dpplen och paron.
Nitldkare dr ett utmarkt exempel pa att detta,
det vill siga pa viardet av att skilja pa vard och
vard. Denna grupp har fitt utsta hard kritik fran
det offentliga, till stor del pad grund av digitala
vardbesok som inte borde ha varit det eller att
det handlar om vérdgivare med vinstintresse.
Faktum kvarstar dock att drygt en tredjedel av alla
vardtillfillen kan losas med digital vard. Nagot
som torde korta ned vardkderna och frigora

resurser till dem som verkligen ér i behov av att
tysiskt tréaffa sin behandlande lakare.



SIBILU I CENTRALISERING

”Centralisering” och "okad statlig styrning” har ddlig klang bland mdnga mdnniskor.
Ofta for att man klumpar ihop all vdrd och sdledes likstdller hégspecialiserad vdrd (t.ex.
att genomgd en stamcellsoperation) med ett besok pd den lokala vdrdcentralen.Tvd vitt
skilda ting, dven om debatten i mdnga fall ofta drar dem o6ver samma kam.

Ojamlikhet

Hur som haver kan man undra om det verkligen ar
avgodomed 20sjalvstyrande regioner somansvarar
for hilso- och sjukvarden i Sverige. Faktum ar att
den vard som erbjuds i exempelvis Stockholms ldn
skiljer sig at fran den som ges i Norrbottens eller
Skénes lan. Nagot som rimmar illa med malet om
att uppna en jamlik vard i vart avlanga land, och
som i princip alla politiker tillika tjinsteman séger
sig vilja uppna. Fastdn 20 regioner i sig medfor en
ojamlikhet som aldrig kommer att stavjas.

“Forr var varden okomplicerad och en de-
centraliserad fragmentisering var inget problem.
Idag ar vérd specialiserad och hogteknologisk och
det kan inte landstingen langre leva upp till. Darfor
behovs i én hogre grad en hogre centralisering for
de vanligaste dkommorna”. Citatet kommer fran
Johan Inger6, verksam pa tankesmedjan Timbro,
som far medhall av Stefan Folster fran en annan
tankesmedja i form av Reforminstitutet. “Jag har
inget emot det, men staten bor bevisa sin formaga
stegvis” later Stefan hilsa i en artikel i tidningen
Sunt Fornuft.

Kunskap

Docent Gunnar Akner, som vi har hédnvisat till pa
flera platser i denna utgéva av Haema, ér dven han
inne pa samma spar. “Trots bristen pa kunskaper
och tid har politikerna dnda valt att detaljstyra
varden’, och sdtter dirmed fingret pa en viktig sak.
Némligen att det krdvs en oerhort kunskap om
hélso- och sjukvarden som helhet for att kunna
fatta de manga och svéra beslut som aldggs en som
politiker. Nagot som kanske gar an for de politiker
pa riksniva som jobbar gentemot varden, de har
trots allt politiska sekreterare att hjdlpa dem, men
aven de ér i slutdndan generalister med tanken pé
nésta val.

Regionpolitikerna a andra sidan, de har det
riktigt svért. Fler an 90 procent av dessa folkvalda
foretradare for sina respektive regioner ar
fritidspolitiker. Dessutom har endast ett fatal av
dessa damer och herrar medicinsk utbildning,

och inte ménga fler dr det som har god kinnedom
om organisationsteori eller den komplicerade
vardapparaten. Om man vill kunna férdndra kravs
det bred specialistkunskap, och att begdra att man
som hobbypolitiker ska besitta denna ér helt enkelt
inte rimligt. Men det dr tydligen kravet, 4ven om
det inte efterlevs.

Bristande helhetssyn

Hand i hand med en bristande centralisering gér
en bristande helhetssyn. Detta grundar sig pa
att man som vardgivare inte har incitament att
skapa samhailleliga vinster. Forklarat pa annat
sitt s& handlar det om att man som till exempel
verksamhetschef pa hematologen inte premieras
for att behandla patienter sd pass bra att de
framover dr i behov av mindre vard. Man ser bara
de kostnader detta medfor, &ven om en investering
pa sig 1 miljon kronor i bittre rehabilitering
skapar vinster for samhéllet pa 10 miljoner kronor
i form av minskade depressioner, sjukskrivningar,
stressymtom och sa vidare.

Nagot som sjdlvklart ar bra for patienten,
skattebetalarna och sambhillet i stort. Men inte
nodvindigtvis for ndmnda verksamhetschef, som
har sin egen budget att forhalla sig till. En budget
som tack vare investeringen ovan kan ha “sprackts’,
och da blir det bakldxa fran sjukhusdirektoren.
Det dr som tidigare namnts langt ifrdn enkelt att
vara vérdgivare i Sverige idag, sa dven om man
ar verksamhetschef f6r en hematologavdelning.
Till sist tvingar systemet en till ett snavt fokus pa
kostnader, istillet for att erbjuda bésta mdjliga
langsiktiga vérd.

haema nr3 2019
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BRISTANDE gjiauu)

Sjukvdrdssystemet i Sverige dr indelat i
tre administrativa nivder i form av staten,
regioner och landsting. Dessa styrs av
demokratiskt valda politiker med stod

av Sveriges Kommuner och Landsting

( SKL) och Socialdepartementet. Frdgan
dr emellertid om det inte skulle vara mer
effektivt att ge ifrdn sig delar av detta
oerhort omfattande ansvar till andra
aktorer?

Tillit till virden

Det tycker i alla fall Gunnar Akner, en av
initiativtagarna till Natverket mot oldmplig
styrning av hélso- och sjukvarden, som uttalade sig
tillsammans med néra 100 lakare i en debattartikel
i Goteborgs-Posten i juni 2019. Dédr gar det bland
annat att ldsa att “styrningen av sjukvarden till
stor del drivs av tro, forhoppningar, policy och
kommersiella intressen” Kontentan dr dock att
styrningen av varden dr alltfor politiserad, och
att politikerna inte ska ligga sig i hur arbetet
organiseras pd ett sjukhus eller en vardcentral.

Gunnar dr inte ensam om sin asikt. Den statliga
utredningen Effektiv vard framforde till exempel
rekommendationen om att man i Sverige bor
kraftigt minska detaljstyrningen och forenkla
ersattningssystemen. “Styrningen behdver andas
mindre av kontroll och mer av tillit till personalens
formaga” klargor utredaren Goran Stiernstedtiden
nédstan 800 sidor langa rapporten. En utredning
som &dven konstaterar att denna detaljstyrning av
varden fran landets manga regioner “griper in i
motet mellan patient och personal pa ett inadekvat
satt och skapar onodig administration”

Just administration ar dessutom ett vaxande
problem for landets ldkare. En rapport som
konsultbolaget McKinsey presenterade i samband
med Almedalsveckan 2019 visade till exempel
att lakare i genomsnitt ldgger en dag i veckan pa
administration. Ndgot som oroar Likarféorbundets
ordférande Heidi Stensmyren enligt en artikel
i Lakartidningen. "Det &r inte fel att ligga tid
pa administration, det ingar pad ndgot sdtt, men
man ska inte lagga tid pd icke-vardeskapande
administration. Var tid behover utnyttjas effektivt”
klargor hon i artikeln ifraga.

haema nr3 2019

Onédig administration dr inte effektivt

Stefan Folster, mannen bakom tankesmedjan
Reforminstitutet, ar en annan fOresprakare av
mindre politisk styrning. “Landsting fungerar
béttre dar politikerna haller avstand” faststiller han
bland annat i en artikel i tidningen Sunt Fornut.
Stefan hinvisar till rapporten Oppna jimforelser
i SKL:s databas som klargor att “landstingen
fungerar bittre dir politiker varit Gverens om att
ge sjukvardsledningarna 6kat mandat” Men hur
kommer det da sig att man behaller status quo?

En jamlik vard

Ett skil skulle kunna vara risken for att varden blir
mer ojamlik om det dr upp till verksamheterna
sjalva att besluta om exempelvis Oppettider. En
potentiell risk enligt Gunnar Akner, men som
ocksd klargor att det inte finns ndgon “golden
standard” for hur varden bor organiseras. Det
ar ocksa skilet till att han anser att det behdvs
en experimentell ansats for att undersoka hur
sjukvarden kan bli sa bra och eftektiv som det bara
gar. Nagot som inte dr omdjligt enligt Gunnar. ” Vi
har redan fullt tillrackliga resurser och gott om
utbildad personal”.

Slutligen kan man &ven stdlla sig fragan om
det inte dr bittre att sitta en storre tilltro till
marknaden och lita efterfragan av vard skapa
tillgdng. I dagsliget dr det staten som bestiller
vard, vilket inte ger en effektiv resursfordelning
och skapar alternativa marknader for till exempel
privata sjukvardsforsakringar. Ett omrade dér
privatisering, sjalvklart med solidarisk finansiering,
har visat sig vara effektivt i andra linder i Europa
for att komma till ratta med till exempel bristande
tillganglighet till varden.



[KONTENTAN!

Media dr duktiga pd att skildra diverse dysfunktionella delar av vdarden. Sdllan fokuserar
man dock pd helheten, vilket Blodcancerforbundet har forsokt gora i detta nummer av
Haema. Vi tdnkte avsluta utgdvans tema med att belysa vad till exempel bristande

personcentrerin g leder till i praktiken.

For vardgivare

En av slutsatserna av utredningen Effektiv vard
var att upp till 70 procent av all dokumentation
inom sjukvarden utgér onddig administration.
’Onodig administration” alltsd, sjdlva motsatsen
till begreppet ’effektivitet”. Som sa mycket
annat bottnar det i flera saker dér utredaren
Goran Stiernstedt bland annat belyste IT-
system som inte kommunicerar med varandra,
avskaffandet av administrativ personal och att
man inte tillgdngliggér insamlad information for
anviandarna som mdjliga orsaker.

Betungande administration dr bara en av de manga
utmaningar man moter i livet som vérdgivare i
Sverige idag. Délig arbetsmiljo 4r en annan faktor
som dr starkt bidragande till att sjukskoterskor
branner ut sig, vilket kanske inte dr sa konstigt.
Sjukskoterskor som tvingas ansvara for upp till
tjugo patienter samtidigt, verkar i en miljé som
ibland beskrivs som “en krigszon”, tvingas arbeta
extrapass, inte far gehor for sina asikter och till sist
maste sjukskrivas tillhor inte ovanligheterna.

Alltmedan manga unga ldkare Overvdger att
limna yrket pa grund faktorer som att man inte
far tillrackligt med tid och/eller resurser att
bedriva forskning inom ramen for sin anstéllning,
foraldrade hierarkiska interna strukturer, brist pa
AT-tjanster och att man inte hinner tréffa patienter.
Dessutom ér bade sjukskoterskor och ldkare
betydligt mer missndjda med koordineringen av
vard dn i andra ldnder, vilket aterspeglas i hoga
sjukskrivningstal.

For vardtagare

Kontentan av en ineffektiv vard ar for patienter
valkdnt. Langa vardkoer dr det som i forsta hand
lyfts fram i media, och &r ett stort problem. En
utvirdering genomférd av Socialstyrelsen i 2018
visade exempelvis att ingen region i landet levde
upp till den lagstadgade vérdgarantin pa 90 dagar.
Detta fastdn ndmnda garanti ar mindre ambitiés
an i manga andra linder i Europa.

Fastan vantetiderna okar pa alla platser i landet sa
ar de regionala skillnaderna stora. Just en ojamlik
vard lyfts ofta fram av media som ett problem,
men det dr 4 andra sidan en naturlig f6ljd av att vi
har 20 sjélvstyrande regioner i Sverige med egna
budgetar att ta hdnsyn till. Vilket medfor att region
X kanske bade har ett rehabiliteringscentrum
och kan erbjuda de senaste likemedlen, medan
en patient i region Y varken har tillgang till god
cancerrehabilitering eller nya behandlingar.

Tillganglighet till sjukvarden, patientsikerhet,
psykosocialt stod till patienter, stod till nérstaende,
kontinuitet i varden...exemplena dr manga pa vad
en ineffektiv vard innebar for patienten.

For samhillet

En rapport fran Vardanalys anno 2018 visade pa
sjunkande fortroendesiffror for varden. Att just
fortroendet for hilso- och sjukvarden sjunker ér
oroande. Det dr ocksa ett av skdlen till att vii Sverige
idagdrar oss forattta vardeniansprak. Vifinner det
helt enkelt vara bortkastad tid, vilket &r lika delar
sorgligt som alarmerande. Bara ett radikalt nytdnk
kring finansiering och organisation, en fordndrad
syn pa varden samt en storre sjukdomsinsikt
fran politker och myndigheter kan vidnda denna
negativa utveckling.

|
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SISTA DATUM ATT ANSOKA FOR BLOD- OCH
BLODCANCERFORSKNING AR: 15e oktober

‘ SVERIGEDAGEN KRONISK .
BLODSJUKDOM

Talassemi och Sicklecellanemi

16 november kl. 12.15 -17.00
Freys Hotell, Stockholm (Bryggargatan 6)

Vid intresse att delta, skicka en e-post till:

info@blodcancerforbundet.se

blodcancerforbundet.se/vid_sidan_av
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Rehab for livet

Rehab handlar hos oss om aterhamtning, att
utvecklas och skapa nagot nytt. Ditt skraddar-
sydda program kan innehalla t ex vattengym-
nastik, mindfulness, tid for reflektion, samtal
med andra och forelasningar. Och viktigast av
allt — du far vardefull kunskap med dig hem.

Las mer pa www.brackediakoni.se




MER AN BARA CANCER..

I Iur upplever du eﬁ"ektiviteten inom

varden? Dromvisionen dr att hela
Sverige ska std lika infor den frdgan, men jag
vet att svaret tyvdrr kommer pdverkas av var
du bor. Sen handlar det sdklart dven om vad
man dr drabbad av.Vissa dkommor skapar
stora problem och ett Iidandefb'r individen
men klassas inte som prioritet inom vdrden.
Att man inte anvdinder personalen pd bdsta
sdtt verkar vara en stor del av problemet och
politikernas smd satsningar har inte okat
effektiviteten mdrkbart.

Nar det giller cancer sa sitts médnga behandlingar
in for sent vilket dr bade orovickande for individen
samtidigt som det ger en kinsla av bortglomdhet.
Jag upplevde mina cancerceller som ohyra i
kroppen, psykologiskt kliade det ungefir som
16ss i harbotten. For individen spelar det ingen
roll vilken cancer det dr. Den méste besegras
omedelbart.

Min cancer var akut sd jag kan tacksamt sdga att
effektiviteten var maxad. Misstankt blodpropp en
tisdagskvall 22:00. Insatt blodfértunnande under
natten. Utsatt medicin och nya prover onsdag 10:00.
Vidare till nasta sjukhus f6r benmirgsprovtagning
samma eftermiddag. Ett dygn senare stod det Akut
Lymfatisk Leukemi i journalen och cellgifter sattes
in samma kvéll. Med andra ord mindre 4n 48
timmar fran forsta symtom till diagnos.

Men det var vid aterfallet. Forsta gangen jag
insjuknade var effektiviteten inget vidare alls.
Jag akte in och ut pa sjukhus och kom hem med
felaktiga gissningar av diagnos. Jag fick inte triffa
samma ldkare och jag (lds: mina foraldrar) fick
jaga pa hela tiden for att fa aterkoppling. Jag kan
tilldgga att jag bor och behandlats i Stockholm.

Det som makthavarna inte verkar forsta ar hur
kostsamt det blir att inte ha personal pa ritt plats
inom varden. Om man hade gjort en ordentlig
utredning, tagit en storre mangd prover och inte
skickat runt mig sda mycket sa hade formodligen
cancern upptickts mycket tidigare. En sen diagnos
kan innebdra mer omfattande behandling och
fler dyra mediciner. For att inte tala om lédngre
sjukskrivningar och eventuella komplikationer
som kanske hade kunnat forhindras. I varsta fall
kan det kosta nagon livet.

Effektiviteten kan inte heller stanna vid behandling
av sjukdomen, den maste fortsdtta in i ndsta steg.
Tank hur ménga depressioner, utbrindheter
och sjukskrivningar man skulle kunna undvika
om man snabbt och smidigt slussades in till ratt
rehabilitering! Dédr kan man verkligen tala om
vikten av effektivitet.

Som sagt, min stamcellstransplantation skedde
ganska omgdende. Men i min ndrhet har jag en
slakting som dr drabbad av non-Hodgkins lymfom,
en mer langsamt vixande cancer i lymfkortlarna.
Nu krivs en likadan stamcellstransplantation
som jag fick. Problemet dr att hennes har skjutits
upp flera ganger. Effektivt? Knappast. Ju langre
den skjuts upp desto langre kommer hon behéva
medicinskt underhall och kontroller vilket &r
kostsamt.

Forutom det sa dr det véldigt psykiskt pafrestande
for henne. Senast vi sags berittade hon bedrovat
att hela sommaren kéndes forstord. Hon har inte
kunnat planera in nagonting och det lilla hon har
forsokt med har hon fatt stilla in. All extra tid
som hon maste vanta pa transplantation innebar
att skjuta upp hennes livskvalité. Om man ténker
annu ldngre s kommer man pa hur manga det
maste vara som star pa tur efter henne och véntar
pd att hon ska fd sin behandling for att sjdlva kunna
fd paborja sina egna. Annu fler personer som blir
allt sjukare och kommer behova fler mediciner
som kostar samhaillet mer 4n vad det hade behovt
gora. Ser du ocksa snobollseftekten framfér dig?
Hur kan vi paverka?

Hanna Bylund

www. kri getim inkro pp-com
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BIVERKNINGAR OCH

En nackdel kan ge en fordel. Pojken har
nedfallna fotvalv, sa doktorn. Jag ordinerades
?inldgg”. Det var en metallskena i varje

sko. Jag vdiixte, skenan blev for liten. Ater till
Vanforeanstalten for att prova ut ny. Ddr fick
jag klart for mig att det finns barn som har
verkligt svdra fel i kroppen. Min plattfot och
mina inldgg —— de kunde jag skoja om, och
barnen pd anstalten kom jag att tdnka pd
ndr jag vdxte ur leksaker.

Sé fick jag fler fel pa hilsan. Ett hade funnits dér
fran borjan men det visste varken jag eller nagon
doktor. Inte forrdn det blev tydligt i dlderdomen
att min ryggrad holl pa att bojas ihop allt snabbare
och far min brostkorg att trycka allt hardare mot
buken. D4 stilldes diagnos Schreuermanns kyfos,
dvs nagot kilformade kotor.

Under en ldrorik kryssning lings Donau tillkom
ett andra symtom pd att nagot var galet: jag blev
efter pa utflykterna. Borjade kidnna mig som en
storande figur i en ny film Séllskapsresan. Hem till
undersékningar, prov, diagnoser.

Forutom sjukdomarna som jag hade vant mig vid
hade jag fatt en som jag inte visste finns: Myelom.
Min hustru och jag studerade den information
jag fick, och vi sokte oss vidare. Vi maste vara tva
om saken eftersom jag vid fyllda 91 markt att mitt
arbetsminne dr opdlitligt. Men samtidigt gor hog
alder att Myelom vixer ldngsammare.

Min kroppsliga balans sviktade. Stavar byttes
mot rullator. Jag sinde en tacksam tanke till Aina
Wifalk som uppfunnit den och tog mig fram med
sa mycket av min tyngd som mdjligt pa rollatorn.

Det visade sig senare att jag inte alltid klarar ta mig
fram med rullator. Jag nimnde det for Aktivera,
foretaget somiSollentuna har hand om hjalpmedel.
En rullstol rullades fram och justerades i omgéngar
sa att den passade min krokta rygg. Jag borjade
kora rullstol.

Med rullator hade jag lagt mérke till nagot i fraga

om folk som ér i vigen. Nu gjorde jag samma
iakttagelse for rullstol. Rullator och rullstol gor
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HUVUDVERKNINGAR
"L,

ménga manniskor sndlla och hjdlpsamma. De
héller upp dorrar och erbjuder hjélp att komma
forbi hinder. Nu har vi till och med varit pa bréllop
tack vare hjalpsamheten.

Ett barnbarn gifte sig vid den nya och realistiska
tidpunkten i livet: nar deras barn hunnit bli nagra
ar. Brollop i det fria i Asens by 6ster om Vittern.
Evelyn, jag och rullator far skjuts i en bil och
rullstolen i en husvagn. Fram kom vi i det fria om
an pa mark som ibland var knolig. Brollopsmiddag
i en foradlad lada med alldeles slétt golv och god
ordning pa brollopsgasterna.

Hem, sedan, till det vanliga livet. Det innebédr
att vi fatt hora en lika gammal vdn som vi sjilva
lingta efter ett slut pa livet. Och nu verkar det
som fler lakare vill ha rdtt att respektera sadana
patienters lingtan. Det kunde man ldsa pa www.
dagensmedicin.se i borjan av augusti, inldgg bade
av dem som kréiver dodshjélp och dem som tror att
palliativ vard klarar allt.

Goran C-0O Claesson, GC-OC.blogspot.se
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BAKGRUND " VTEDB

ﬁ

Ndr en ny behandling blivit godkdnd av europeiska
1akemede1smynd1gheten (EMA) kan det ses som ett kvitto
pa att Idkemedlet dr t111rack11gt sdkert och q}ffektwt Andd
dterstdr flera steg i processen i Svenge 1nnan en person
som drabbats av allvarlig cancersjukdom, och skyndsamt

dr i behov av behandling, kan fa tillgdng till ldkemedlet.

Forst ska namligen Tandvards och likemedels-
forménsverket (TLV) gora en hilsoekonomisk
utvirdering for att ta reda pa om kostnaden
for lakemedlet svarar upp till sambhallets
betalningsvilja. Darefter ska NT-radet utfirda
en rekommendation till regionerna om och hur
likemedlet ska anvdndas. Ofta gor regionerna
dérefter egna bedomningar. Slutligen, om en
behandling rekommenderas for anviandning,
ska den lokala implementeringen faststillas. En
beskrivning som ér kraftigt forenklad, i sjdlva
verket kan dnnu fler instanser vara involverade.

Sveriges komplexa system for ldkemedelshantering
syftar till ett “nationellt ordnat inférande” det
vill sdga att sdkerstélla "en jamlik, andamalsenlig
och  kostnadseffektiv  ldkemedelsanvandning”
med ambitionen att “virdefulla likemedel
ska nd patienterna utan onddigt drdjsmal” I
utvirderingen “Ordning i leden” konstaterar
Myndigheten for vard- och omsorgsanalys att
processen kring ett nationellt ordnat inférande
“ar en viktig infrastruktur men det finns brister i
transparens och forutsdgbarhet, vilket pa sikt kan
urholka processens legitimitet”. Konsekvensen blir
betydande drojsmal och att patienter far vanta pa
behandling som kan vara helt livsavgorande. Tid
som manga cancerpatienter inte har.

Om och nir ett nytt lakemedel blir rekommenderat
for anvandning dr det som regel i mycket sen linje,
ibland fjarde, femte eller sjétte linjens behandling
(det vill sdga att lidkemedlet endast far ges till
patienter som redan genomgatt och inte svarat pa
forsta, andra, tredje linjens behandling etc.). Detta
trots att evidens finns for att nya likemedel i manga
fall har bast effekt om de sitts in i ett tidigt skede.

Det finns ocksa ett flertal exempel pa lakemedel
som fatt europeiskt godkdnnande for anvandning
i kombination med andra moderna preparat, men

somiSverige endast
rekommenderas
som monoterapi, det vill
siga som enda likemedel,
alternativt i kombination med
aldre lakemedel dér patentet gétt ut.

Detta trots att manga ldkemedel, som ndmnts ovan,
har bast effekt om de kombineras med likemedel
som har andra targets och verkningsmekanismer
- och saledes ger ett djupare behandlingssvar.

Sammantaget, menar Blodcancerférbundet,
innebdr detta att nya likemedel inte anvinds pd
ett optimalt sitt, varken for samhallet eller for den
enskilde patienten.

Faktum dr att nya ladkemedel blir till innovationer
forst ndr de nar patienterna. Det svenska systemet
kan, nagot forenklat, sigas bygga pa att den
kliniska och hilsoekonomiska nyttan av ett
lakemedel maste utvdrderas innan det kan komma
patienterna till del i Sverige. En process med
manga aktorer involverade och som dessutom
ar mycket mer komplex i praktiken 4n i teorin. I
exempelvis Tyskland prioriteras istdllet en snabb
tillgdng med l6pande utvirdering och krav pa att
lakemedelsforetagen foljer upp och visar pa nyttan
av sina produkter.

Den  svenska modellen anses minska
osakerheten kring likemedlets kliniska nytta och
kostnadseffektivitet, men innebdar ocksa att en
mycket sarbar patientpopulation under lang tid
inte far tillgdng till redan godkdnda och i vissa
fall livsavgorande behandlingar. Det finns till och
med exempel pa blodcancerbehandlingar som
flera ér efter europeiskt godkdnnande dnnu inte
rekommenderas for behandling i Sverige.

haema nr3 2019
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PROJEKTET VTEDB

Syfte

Blodcancerforbundet sag Vagen till ett djupt
behandlingssvar (VTEDB) som en mdgjlighet att
skapa ett gemensamt forum for betydande aktorer
av intresse inom blodcancervarden i Sverige att
diskutera sadant som dr viktigt for vara med-
lemmar. Fastan det fanns manga mojliga fragor att
lyfta fram, valde vi att fokusera pa tillgang till nya
och livshojande / livsforlingande behandlingar.
Just den av alla framférda utmaningar som
Blodcancerféorbundets medlemmar, via tva
separata medlemsundersokningar fran aren 2018
respektive 2019, ansag att vi i forsta hand borde
driva.

De deltagare som bjods in till de fyra aktiviteterna
i VTEDB skiljde sig t en aning. Overlag rorde
det sig dock om patienter, patientforetradare,
myndighetsforetradare, ett fatal vardgivare,
politiker och 6vriga aktorer av intresse dopta
till “intressepersoner” Fokus kom dock att
ligga pa politiska foretrddare, bdde pa riks- och
landstingsniva, da dessa ansags vara den mest
betydelsefulla malgruppen vad gillde denna
ambitidosa satsning som till viss del var en
fortsdttning pa 2018 ars Inga Fler Utredningar!

Syftet med VTEDB var alltsa att diskutera hur olika
aktorer inom blodcancervéarden kan gora sitt for att
bidra till att sakerstalla att fler blodcancerpatienter
far tillgang till rdtt vard i rdtt tid. En lika delar
komplicerad som komplex utmaning, men om inte
vi pa forbundet ér villiga att ta den kampen, vem
ska da gora det for de méanniskor vi foretrader?
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De sista mohikanerna

Redan innan VTEDB dragit iging med det forsta av
totalt tre slutna rundabordssamtal pa regional niva,
gick detattanaattlandets vardgivare skulle bli svara
att locka till samtalen. Vi dr inte den huvudsakliga
malgruppen for projektet”, "Det vi inte tycker om
med motet ar att lakemedelsindustrin medverkar”,
“Chefen vet tydligen om att jag ska aka och
forbjuder”, "Jag har valt att tacka nej pa grund av
kopplingen till lakemedelsindustrin” och sa vidare.
En ur véart perspektiv pa forbundet beklaglig
instéllning till den samverkan med alla aktorer
inom blodcancervarden som enligt utredningen
Effektiv vard krévs for att skapa en battre och mer

rattvis vaird med patienten i centrum.

Denna beroringsskrack grundar sig enligt
Blodcancerforbundet i okunskap.  Visst
skedde VTEDB med ekonomiskt stéd av

likemedelsindustrin, dar det emellertid rérde sig
om nio konkurrerande bolag verksamma inom
blodcanceromradet som stéttade projektet. En
satsning vars ursprung dessutom bottnade i tva
stycken separata medlemsundersokningar som
gav en tydlig fingervisning om att vi (1) Framst ska
arbeta med intressepolitiska fragor som foretradare
for landets blod- och blodcancerberérda samt (2)
I forsta hand ska jobba med fragan om tillgang till
nya behandlingar.

“Alla de samarbetsprojekt vi driver kommer fran
oss pa férbundet. Det dr vi som &r initiativtagarna
till dessa, och de bottnar i vad vi tror skulle skapa
mest nytta for de ménniskor vi foretrader” sdger
verksamhetschef Christian Pedersen. Han ndmner
dven att det dr hog tid att lagga den fordldrade



synen pa patient- och ndrstiendeforetradare &t
sidan och se framat mot en ny verklighet. En
framtid som omfattar ideella organisationer som
ar professionella, kunniga och tas pa allvar av alla
aktorer inom den svenska vardapparaten. Sa aven
vardgivarna sjélva.

“Vart oberoende idr heligt. Vi som jobbar pd
Blodcancerforbundet skulle aldrig lata oss
paverkas av en enskild samarbetspartner da det
skulle dventyra var trovdrdighet. Just det som
hela var verksamhet ar beroende av och som
jag vurmar for nagot oerhort. Dessutom har vi
varldens strangaste regler vad giller samarbeten
med lakemedelsindustrin. Samarbeten som &r
helt transparenta och géir att lisa om pd LIF:s
databas. Vi har dartill kontakt med fler &n 15
olika likemedelsbolag, vilket innebér att vi da
sannerligen inte dr beroende av en enskild aktor!”.

Steg for steg framat...

Glddjande nog var landets politiker, det vill siga
den huvudsakliga malgruppen for VTEDB, 6ppna
for diskussion. De hade dessutom anammat védra
ord pa allvar vilket marktes i hur vél forberedda
majoriteten av dem var till respektive aktivitet, i
den téta dialogen pa forhand med férbundskansliet
samt att de faktiskt tycktes lyssna och framforallt
ta till sig VTEDB:s budskap. Det vill siga att de
berdrda avblodcancer och annan allvarlig sjukdom
i Sverige idag inte har tid att vinta pa behandlingar
som finns tillgdngliga i 6vriga Europa.

Vi har efter flera ars intensivt intressepolitiskt
arbete till slut verkligen borjat tas pa allvar, dven
om vidgen mot att ses som jamlikar dr lang och
krokig. Men det gér i rétt riktning i alla fall, och
det har vi satsningar som VTEDB att tacka for. Vi
har kommit en lang vig de senaste aren, men dnnu
aterstdr att overtyga hela vardsverige om att vi som
patient- och nérstaendeforetridare ar en resurs
vardig att tas pa allvar.

En spinnande framtid

Att fordndra ingrodda och djuprotade kulturer
tar dock tid. Det ar dessutom bland det svaraste
som finns. Sarskilt inom verksamheter som
ar hierarkiska och inte uppmuntrar till intern
samverkan. Att vi har en medicinsk vard i

varldsklass, alltmedan den upplevda varden ér
bland de simsta i Europa, beror i slutindan pa
ett systemfel. Det har ocksa varit temat for denna
utgava av Haema, det vill sdga att varden inte &r
effektiv och att det finns pengar i systemet att nyttja
till exempelvis nya behandlingar. Detta har vi ocksé
upplyst landets politiker om via VTEDB, och till
var stora lycka har flertalet av dessa betydelsefulla
aktorer visat sig vara positivt instéllda till att driva
dessa fragor vidare tillsammans med oss.

Attinte bara belysa diverse problem, utan dessutom
vacka intresse hos ritt personer att ta till sig de
manga utmaningar vi pa Blodcancerforbundet
ser i dagens blodcancervard, var exakt det vi ville
uppna med VTEDB. Bade bland politiker pa olika
nivéer och inom olika politiska partier, men dven
hos andra aktorer som TLV och Regeringskansliet,
vilka numera ser oss som en serids och kunnig
aktor att vanda sig till i olika fragor. Négot vi tycker
oss ha lyckats med genom de tre regionala métena
i Lund (20 mars), Umea (1 april) och Stockholm
(9 maj). Tre slutna rundabordssamtal som sedan
uppsummerades i Almedalen den 2 juli med tva
separata rundabordssamtal.

Avslutningsvis

Det ér vanligt forekommande att man inte tar
vara medlemmar seriost och felaktigt tror att man
blir irrationell som drabbad av allvarlig sjukdom.
En direkt felaktig slutsats, som i sin tur ar ganska
respektlds. Samma respektloshet vi som foretrader
landets berdrda av blodcancer och annan allvarlig
blodsjukdom méts av ibland. Vilket dr synd da vi ar
fornuftiga, intelligenta och analytiska ménniskor
med den enskilde medlemmens bidsta i fokus.
Alltid.
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| AKEMEDELSSKADOR

”Ldkarna har en begrdnsad arsenal med
spec1ﬁka, moderna cytostatika och pratar
ogdrna om risken for Idkemedelsskador. Fler
ochﬂer drabbas av cancer och behandlas
rutinmdssigt med urgamla och potentiellt
livsfarliga preparat. Jag tycker att ni pd
Blodcancerforbundet, om ndgon aktor, borde
upplysa om detta for era medlemmar!”.

Kopplingen lymfom och AML

Peter, 54 ar gammal fyrbarnsfar har en klok poéng.
Sjalvklart ar det var uppgift som patient- och
nérstaendeorganisation att upplysa om risken for
lakemedelsskador, &ven om det dr markligt att man
fran vardens hall inte informerar om potentiella
risker i tillricklig omfattning. A andra sidan ar det
en utmaning att sakerstdlla att man inte bara givit
information, utan att patienten ocksa har tagit till
sig denna och forstatt den till fullo.

2014 drabbadesjagavettaggressivt T-cellslymfom.
Tva dr senare foljdes denna av en terapirelaterad
AML, det vill siga akut myeloisk leukemi som
uppstod pa grund av de cellgifter jag behandlades
med for mitt lymfom. Likemedel som ar kidnda
for att kunna ge MDS eller AML” klargor Peter
engagerat ndr amnet kommer pa tal.

=
4
- . > ﬁ

Allt fler patienter drabbas av cancer och erhaller
rutinmassigt cytostatikabehandling med gamla
cytostatika. Ju fler som behandlas med dessa
cytostatika desto fler kommer ocksa att drabbas
av sekunddr cancer, till exempel terapirelaterad
MDS eller AML. I de flesta fall slutar det med en
stamcellstransplantation som kan vara den enda
chansen till bot. En stamcellstransplantation som

ar en kostsam, pldgsam och riskfylld behandling
med stor risk for kroniska biverkningar..
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Ingen ersittning

I I skrivande stund accepterar Likemedels-
skadeforsakringen terapirelaterad AML som
en lakemedelsskada, men de betalar inte ut
nagon ersittning. Nagot Peter anser vara direkt
felaktigt. "Det dr en ovanlig form av skada frin
behandlingen, men en vildigt allvarlig sadan, da
man far en cancerform som ar mycket farligare och
mer svarbehandlad dn den forsta” klargor Peter
som istéllet gdrna ser att man sdtter in moderna
behandlingar. "Det finns ett stort behov av att fa
bort dessa preparat och istillet anvinda sikra
likemedel”

40 % av de ldkemedel som anvinds i Sverige idag dr
mer an 40 ar gamla. Att anvinda nyare ldkemedel
ar alltsa en 10sning pa att motverka att fler drabbas
av det som Peter genomlevt. Att noggrant forklara
riskerna, tydligt klargora att man har ett aktivt val
som patient och inkludera denne ordentligt i sin
behandling ar en annan potentiell 16sning.

Hade da exempelvis Peter gjort ett annorlunda
val om han verkligen kint till riskerna? “Det
ar en delikat fragestillning” erkdnner han och
fortsitter sedan med sitt resonemang. "Min poing
ar att belysa det faktum att gamla cellgifter fran
60-talet fortfarande anvidnds i standardregimer.
Négot som har ett hogt pris for vissa patienter som
drabbas av terapirelaterade nya cancersjukdomar
med betydligt sémre prognos dn primarcancern”
berdttar han. Och poidngterar samtidigt att det
ocksa maste kunna ga att fa ersattning om man som
patient drabbas av denna form av lakemedelsskada.

Snav tolkning

Att man inte har ratt till ersdttning frén
Liakemedelsskadeforsdkringen beror enligt Peter
pé att man i forsdkringsvillkoren gor tolkningen
att “cancerpatienter ska tala i princip vilka
lakemedelsskador som helst utan rétttill ersattning”.
Sa resonerar Likemedelsskadeforsidkringen och
Likemedelsskadendamnden saknar praxis for hur
anmalningar fran cancerpatienter skall bedomas.

”Vore det inte mindre diskriminerande att géra en
riskbeddmning ddr prognosen for primércancern
jamfors med prognosen for den terapirelaterade?”
undrar Peter avslutningsvis.
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Det har gatt en sommar sedan det férra numret av Haema kom ut och nu ér var rapport For en
personcentrerad blodcancervdrd fardigstalld och publicerad. Det var ett ca 500 sidor ldngt underlag med
artiklar, intervjuanteckningar, analys och tidiga resultat fran vért tvaariga projekt Patientrelaterade matt
som skulle summeras till ndgot lattfattligt och 6verskadligt. Det ar svart ndr ambitionen ocksa dr att lata
intervjudeltagares berittelser sta centrala, utan att gora ingrepp och tolka dem i fér hog grad.

Forhoppningen ér att vi lyckas formedla vara insikter frdn projektet pa ett vis som gor det enkelt for
vardpersonal att omvandla dem till praktik och under hosten kommer jag att dgna mig at just den
processen. Dels kommer jag att foreldsa och handleda, dels kommer vi att vidareutveckla tva 19sningar;
Ett verktyg som hjilper vardpersonal att kartligga patientens livsfaktorer och ett forum for
myelompatienter som vill ta del av eller dela med sig av copingstrategier.

Myeloma Toolkit dr ett skalbart projekt
som syftar till att understodja delning
av copingstrategier, myelompatienter

emellan.

Losningarna dr baserade pa de manga djupintervjuer som ligger till grund fér rapporten, men for att na
anda fram kommer vi att behova ett storre kunskapsunderlag och soker dérfér medlemmar som skulle
vilja dela med sig av tankar och erfarenheter med fokus pa fragorna:

e Vad kan fororsaka att du som &r blodcancersjuk avsiktligt eller oavsiktligt avviker fran din
behandlings- eller uppféljningsplan?

e Vilka strategier har du som myelomdrabbad anvént for att 6ka ditt vilbefinnande eller minska ditt
lidande?

Skulle du kunna tinka dig att stilla upp i en enkédtundersokning eller vill berdtta om vilka strategier

du anvédnder for att fa din vardag att fungera, dr du varmt vilkommen att ta kontakt med mig via
patientrelaterat.se/undersokning.

Elin Sporrong, innovationsanalytiker

Du hittar var rapport For en personcentrerad blodcancervird pa:
blodcancerforbundet.se/rapporter
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BRAGELETS AGAINST GANGER

Diverse insamlingar via Facebook till f(')'rmdn f(')'r vdr verksamhet forts[itter att initieras
av mdnniskor med stora bjc'irtan. Ett komplement till dessa uppskattade insamlingar dar
initiativ av eldsjdlar som gor vad de kan f(')'r att stotta blodcanceromrddet. Eldsjdlar som

16-driga Thea fran Dals Ldnged i Dalsland.

Bracelets Against Cancer

Véren 2017 startades Bracelets
Against Cancer av da blott 13-ariga
Thea Johansson. Drygt tva och ett
halvt ar senare har Thea samlat in
hela 18 000 kronor genom att gora
diverse armband som hon sedan
har salt till familj och vénner i forsta
hand. Pa senare tid har emellertid
verksamheten vixt, dels pd grund
av en ny webbsida, varefter Thea
nu dven séljer sina produkter till
allménheten. Och dessutom har
planer pa att ta fram en alldeles egen
produkt till Blodcancerférbundet.

"Nu ndr den nya hemsidan dntligen ar pa plats
vill jag gora en liten specialkollektion” sdger Thea
och fortsétter sedan beskriva sina tankar for den
ndrmaste framtiden. "Jag kommer alltsa att tilldgna
nagra fa organisationer en egen produkt dar
intdkten minus tillverkningskostnader endast gar
till dem. Att jag har valt just Blodcancerforbundet
ar for att bade min van och morfar gick bort
alldeles for tidigt i leukemi, och jag tycker ocksé
att blodcancer borde fa mer uppmérksamhet én
det gor idag”

”Guld virt”

Theas engagemang kommer dock inte endast
av personliga erfarenheter i livet. Snarare ar det
en foljd av hennes kdrlek och omtédnksamhet for
andra minniskor, nagot som det da sannerligen
behovs mer av i dagens samhille. "Min allra
storsta drivkraft 4r tanken pa att kunna hjélpa en
endaste médnniska drabbad av cancer. Kan jag bara
gora det dr det guld virt” later Thea hilsa alla oss

som undrar varifran hon
far energin att pa egen hand
driva  Bracelets Against
Cancer. En idé som foddes
av en personlig tragedi som
barn.

“Under mitt sommarlov
mellan arskurs fyra och fem,
da jag var 11 ar, drabbades
en av mina narmaste vanner
av cancer. Hon gick tyvérr
bort bara nigra dagar efter
att ha insjuknat, vilket var
en enorm sorg och en vildig

; chock for oss kompisar
som blev kvar” berdttar Thea oppenhjértigt. En
upplevelse som tyvirr inte dr unik i Sverige idag,
dér 1 av 3 svenskar kommer att drabbas av cancer
under sin livstid. En skrimmande siffra som
bara understryker hur viktigt det &r att ta denna
annalkande folksjukdom pa allvar.

En transparent eldsjil

Maénniskor som Thea vaxer inte pa trdd, och
det dr just sadana hdrliga individer som ger
oss pa forbundskansliet ork och motivation.
Det gar dven att folja Theas verksamhet via
Facebook (Bracelets Against Cancer), Instagram
(@braceletsagainstcancer) och éven via den
nya webbsidan. "Om ni ldsare vill stotta mitt
arbete far ni gdrna ga in pa min hemsida,
braceletsagainstcancer.se, och kika. Ni kommer
dven att hitta den produkt jag har tagit fram for
Blodcancerférbundet dar” siger Thea och sitter
ddarmed punkt for ett lika delar inspirerande som
upplyftande samtal.

Du som vill starta en egen insamling till forman for Blodcancerforbundet eller Blodcancerfonden madste
forst skapa ett konto pa Facebook. Sedan loggar man in pa forbundets eller fondens sida pa nidmnda sociala
mediekanal, klickar pa linken ’starta en insamling” upp till hoger pa webbsidan, och foljer de angivna

instruktionerna om onskat insamlingsbelopp samt syftet bakom insamlingen. Sedan dr det bara att sprida
ordet vidare till familj, vinner och bekanta...stort tack pa forhand for stodet!
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LIVSKRAFT

Lordagen den 26 oktober kommer den webbsida om pdgdende projekt rorande cancerrehab
i vdr regi, Livskraft, att offentliggoras. Samtidigt som det samma datum kommer att
arrangeras ett lanseringsevent i Stockholm om rehabilitering av cancer. Varefter vi pa°
forbundet horde oss for till projektledaren Madelene for att ta reda pd mer.

”Vi héller som mest pd och planerar infor
lanseringen dessa dagar. Foreldsarna ar pad gang
och dmnena kommer bland annat att handla om
sex och samlevnad i samband med cancersjukdom,
matvanor och allmdnt om cancerrehab” berittar
Madelene som efter en kort men vilbehovlig
semester i juli ater har fullt fokus pa projektet
Livskraft. En 2-arig satsning med stod av Allmanna
Arvsfonden som kretsar kring den digitala
motesplatsen www.alltomcancerrehab.se.

“Alltomcancerrehab.se tar bland annat upp olika
svarigheter som cancerpatienter kan uppleva.
Vi ldnkar till olika sidor som tar upp dessa
utmaningar, har egen info och ger praktiska rad
om hur man kan hantera biverkningar” sager
Madelene som éven lyfter fram de filmer som

Livskraft presenterar:

Eorelasningsdag
Cancerreh

) ! 0) ¢
= Ui\

abilitering

FODer

kommer att finnas tillgdngliga pa webbsidan ifraga
inom sinom tid. “Filmer inom olika dmnen é&r
pa gang” later Madelene hilsa med tillagget att
hon gdrna ser att kommande webbplats blir den
naturliga samlingsplatsen for cancerrehab.

“Genom sidan sd@ kommer cancerberérda och
anhoriga till cancerdrabbade att se hur mycket
information som faktiskt redan idag finns att
tillgd. Men fordelen &r att allt ar samlat till en
plats. Det kommer att finnas rad och tips for
alla former av cancer, inte bara de diagnoser
som Blodcancerférbundet foretrader” klargor
Madelene. Som till sist uppmanar alla intresserade
att anmala sig till lanseringseventet i Stockholm
den 26 oktober redan idag. "Det dr begransat med
platser, sa passa pal”.

Gl

| samband med lanseringen av www.adlltomcancerrehab.se ges en

foreldasningsdag om cancerrehabilitering.

Lds mer om dagen pa Facebook, Alltomcancerrehab.se,

undet.se eller kontakta oss:
elene@blodcance

‘susann@blodcancerforbundet.se

Anmalan sker pa

http://bit.ly/allta

orbundet.se

cancerrehab

-

Livskraft

Vilkomna!
»
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ATT HANDSKAS MED SIN LAKARE

Vad kan man gora om ens behandlande
ldkare inte dr sdrskilt kommunikativ och /
eller samarbetsvillig av sig? Byta ldkare dr
sjdlvklart ett alternativ, men det finns dven
exempel pd sddant man sjdlv kan géra som
patient for att ge ens vdrdgivare en knuff i
rdtt riktning.

Vaga fraga!

Vid varje méte med en patient har lakaren sin
egna agenda. Det kan till exempel vara att fa svar
pa fragor som om man har tagit sin medicin,
biverkningar, trotthet och ens generella vilmaende.
Du som patient har dock ocksa en agenda, det vill
saga nagonting du vill fa ut av vardmétet, vilket ar
viktigt att inse. Det dr med andra ord bra om man
fore ldkarbesoket fragar sig sjalv ”"Vad skulle jag
vilja prata med doktorn om idag?”. Det ar namligen
for din skull hela vardapparaten finns till, inte vice
versa!

Men vad kan man tidnkas ha for fragor att eventuellt
ta upp med sin ldkare? Att hantera livet med en
kronisk sjukdom, nya behandlingar man hort
talas om, oron hos anhoriga, atergang till arbete
och egenvard kan vara exempel péd saker som é&r
viktiga att diskutera med sin ldkare. Dér det fore
lakarbesoket ér jattebra om man skriver ned alla
saker man vill ta upp pé en kom-ihag-lista”. Precis
som man gor innan det ar dags att storhandla for
veckan. Annars ér det litt hint att man glommer
bort ndgonting viktigt.

Andra sidan av myntet

Lékare dr skolade i att tro att de maste kunna 16sa
alla problem som kommer upp. Méanga kidnner
sig dessutom inkompetenta infor kidnslomassiga
bekymmer, sérskilt de forskare som kanske ar mer
intresserade av att losa mysteriet kring en viss
sjukdom &n existentiella problem hos de patienter
de har som uppgift att behandla. Dessutom ar det
forst pa senare tid som man har borjat se patienten
som en resurs att anvinda sig av, och gamla vanor
ar som vi alla kdnner till svéra att bli av med.

Internet dr ett intressant exempel pa hur makten
har forskjutits fran ldkare till patient. Numera gér
det att hitta ett 6verflod av information pa nitet
som vardtagare, nagot som vissa ldkare kan finna
besvarligt. Detta dd de kan kdnna sig hotade,
utmanade och ifragasatta av patienten. Dessutom
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Ta gdrna initiativet som patient |

Inte s& ddligt, men det ar
ndgot som jag skulle vilja
prata om idag

/

& AR

kan det vara som sd att den information som finns
antingen ar foraldrad eller direkt felaktig. Varefter
likaren tycker det dr besvérligt att korrigera
patienten utan att sara denne.

Sok samarbete!

Vad giller exemplet “att hitta information pa
Internet’, sd ar ett tips till dig som patient att fraga
din behandlande likare om diverse webbsidor
som hen skulle rekommendera. Alternativt att
man sjdlv tar med sig en rapport eller ar villig att
diskutera nagonting man som vardtagare har hittat
pd Internet. Saledes involverar man ldkaren pa ett
naturligt sitt, och skulle hen avbryta dig gar det
alltid bra att uttrycka sig i stil med “Det svarar
jag girna pa strax, men forst skulle jag vilja prata
fardigt om...” eller "Jag forstar att du &r nyfiken,
med lat mig berdtta forst...” for att aterta initiativet
i diskussionerna.

For att kunna erbjudas bésta mojliga vard ar det
dartill viktigt att inte undanhalla information for
sin ldkare. Alla skdms vi 6ver nagot, och att det ar
vanligt att inte vara helt sanningsenlig gentemot
sin ldkare dr inte ovanligt. Till exempel visade en
amerikansk studie frdn 2018 att hela 70 procent
av de svarande minst en gang medvetet inte talat
sanning till sin lakare. Oftast om att man antingen
inte holl med om, eller inte forstod, liakarens
rekommendationer. Det var &ven vanligt att tiga
om ohdlsosamma matvanor, att man inte tagit
sina ldkemedel som rekommenderats eller att man
tinjde pa sanningen vad gdllde bristen pa fysisk
aktivitet.
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DNA-sekver
Sedan 201¢ ar en nordisk Kklinisk studie,
NMDSG14B, som omfattar alla patienter
myelodysplastiska syndrom (MDS

behandlingssvar (minima ual disease, MRD).
Genom dessa analyser ska man sedan kunna avgéra
risken for aterfall efter transplantation, samt dven
béttre styra fortsatt behandling.

"Mojligheten till DNA-sekvensering innebar att
du kan spara stamceller, du kan tala om vilken
stamcell som dr sjuk och vilken som ér frisk pa ett
helt nytt sitt. Tekniken hjédlper mig att fa mycket
béttre koll pa mina patienter” berdttar MDS-
experten Eva Hellstrom-Lindberg bland annat i en
artikel fran Radiumhemmets Forskningsfonder.

Kemofri behandling

I tidningen Cancerforskning raddar liv gick det
tidigare i ar att ldsa en artikel om den forskning
inom blodcanceromradet som bedrivs pa
Karolinska Universitetssjukhuset i Solna. Bland
annat om den forskning inom lymfom och
kronisk lymfatisk leukemi (KLL) som, enligt
tidningen ifraga, "formligen har exploderat” under
senare dr. Bland annat inom omrddet kemofri
precisionsbehandling, det vill sdga malinriktad
behandling utan anviandandet av cytostatika.

Vad giller just behandling utan att anvinda
sig av cytostatika, sd har det under 2019 skett
en del utvecklingar inom omradet. Bland
annat godkdnde amerikanska FDA den forsta
kombinationsbehandlingen — utan  cytostatika
nagonsin for vuxna patienter med follikulért
lymfom eller marginalzonslymfom som tidigare
har genomgatt minst en behandling.

Dessvirre kommer det dock att drdja innan
denna behandling finns tillganglig for patienter

r langt, sa dven for
binationsbehandling
e obehandlad KLL. Fas
ublicerad i tidskriften New
'of Medicine visade namligen att
r som fatt denna kombinationsbehandling
levde signifikant lingre utan sjukdomsprogression.

Dessutom bibeholl patienterna denna effekt av
kombinationsbehandlingen aven efter avslutad
behandling. En behandlingsform som tidigare
under dret godkdndes av FDA éven for patienter
med smacelliglymfocytisklymfom (SLL). "En djarv
insats for att flytta fram gransen for behandling”
enligt den globala chefen for hematologi pa det
bolag bakom studien dopt till CLL14.

CAR-T far nobben

En ny CAR-T-behandling mot diffust storcelligt
B-cellslymfom (DLBCL) rekommenderas inte att
anvdndas av Radet for nya terapier (NT-rddet) vid
Sveriges Kommuner och Landsting (SKL). Detta
efter att Tandvérds- och likemedelsformansverket
(TLV) tidigare bedomt att den kliniska effekten av
likemedlet dr "mycket osdker” och inte kunnat ta
fram en hélsoekonomisk beddmning av dess effekt.
Fastin samma myndighet bedomer sjukdomens
svarighetsgrad som "mycket hog”

TLV anser alltsa inte att man sdkert har kunnat
utvirdera likemedlets effekt givet den data som
finns tillgénglig. For att gora denna uppskattning
kraver de mer data, nagot som kommer att ta tid.
En lyx som patienter berérda av DLBCL inte har,
och som i sin tur exemplifierar behovet av mer
flexibla 16sningar och ett radikalt nytdnkande fran
vard, myndigheter och samhalle.

Genterapi mot talassemi

Den europeiska likemedelsmyndigheten, EMA,
godkdnde i juni 2019 en genterapi for patienter
berérda av transfussionsberoende talassemi. En
ovanlig och érftlig blodsjukdom som innebér en
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medfodd genfoérdandring i genen beta-globil. Vilket
i sin tur ofta leder till ett livslangt beroende av
blodtransfusioner pa grund avminskad produktion
av hemoglobinproduktion och allvarlig blodbrist.

Med den nya genterapin fors kopior av den felande
genen in i patientens egna blodstamceller. Efter
genomgangen behandling ska patienten sjilv
kunna producera beta-globin, och forvintas
saledes slippa blodtransfusioner resten av livet. Till
forman inte bara for patienten, utan dven samhallet
i stort. Nagot som forhoppningsvis faller vl i smak
daven hos Tand- och ldkemedelsformansverket

(TLV).

Unga och cancer

De unika behoven hos unga cancerdrabbade,
definierade som dem i &ldersspannet 15-39 ar
gamla, belystes under kongressen ESTRO i England
sommaren 2019. Fordrojd diagnostisering, sexuell
hilsa och sena komplikationer efter genomgangen
behandling (s.k. “seneffekter”) lyftes fram som
viktiga faktorer att beakta i samband med
kongressen ifraga. Sa dven svarigheterna med att fa
det yngre segmentet i gruppen, sérskilt tonaringar,
att f6lja sin behandlingsplan.

Under ESTRO lyftes dirtill atta @mnen som
sarskilt viktiga att fundera over som vardgivare
till just cancerdrabbade tonaringar. Hemmet,
utbildning/arbete, matvanor, aktiviteter, droger,
sexualitet, sjalvmordsbendgenhet och sikerhet
framfordes som omraden av vikt att ta i beaktning
vid interaktionen med denna grupp. Darutover
betonades det att man som behandlande ldkare
inte ska gora sig till utan bara vara sig sjdlv.
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Aterfall vid AML

En studie som publicerades i American Journal
of Hematology visar att patienter med akut
myeloisk leukemi, som innan hematopoetisk
stamcellstransplantation har uppnatt ett djupt
behandlingssvar (minimal residual disease, MRD)
med hjilp av s.k. "Next-Generation-Sequencing”
(NGS), loper en mindre risk att drabbas av aterfall
i sjukdom. Att uppnd ett djupt behandlingssvar
fore transplantation hade dartill en positiv effekt
pa bade progressionsfri- och total éverlevnad for
de 42 deltagande patienterna i studien.

Ny behandlingsprincip

Ett cancerlakemedel som bygger pé en ny princip
for behandling, att denna riktas mot en specifik
genetisk markor oberoende av i vilken vdvnadstyp
eller organ som tumoéren véxer, har rekommen-
derats av den europeiska lidkemedelsmyndigheten
EMA:s medicinska expertkommitté CHMP. Detta
histologiska oberoende ldkemedel anses vara
viktigt bland annat for att kunna fa fram fler nya
cancerldkemedel for barn som ofta drabbas av

andra cancerformer 4n vuxna.

CHMP rekommenderar dock att likemedlen
dven godkdnns for vuxna i Europa med solida
cancertumorer som har en specifik forandring
i genen for tropymysinreceptorkinas (NTRK).
Denna mutation forekommer vid manga olika
cancersjukdomar, dir rekommendationen ifraga
emellertid endast géller hos patienter som saknar
andra effektiva behandlingsmojligheter.



Nytt inom myelom

Tidigare under sommaren kontaktade den intresse-
politiska  paraplyorganisationen International
Myeloma Foundation (IMF) Blodcancerférbundet
for att upplysa om en viktig nyhet inom
myelomomrédet. Nyheten gillde den Europeiska
Kommissionen och att denna nu har godkint en
trippel-kombination av likemedel for patienter
med myelom som tidigare inte har genomgatt
behandling och dairtill inte &ar ldmpliga for
transplantation. Detta enligt data fran studien
SWOG S0777.

Att godkdnnandet géllde forsta linjens behandling
ar enligt Thierry Facon, professor i Hematologi
pa Lille Universitetssjukhus, vildigt spannande.
Detta eftersom tidigare studier har visat att tidig
behandling har en stor positiv paverkan pa bland
annat progressionsfri dverlevnad. ”Patienter blir
mindre responsiva till behandling ju senare de far
denna” klargér Dr. Facon i ett pressmeddelande
om SWOG §0777.

Manaden dérefter ndddes Blodcancerférbundet
av nyheter om dnnu en studie inom myelom.
Denna ging handlade det om en Fas III-studie
med vilbekanta Overldkaren Hareth Nahi
som studieledare. Aven denna studie rorde en
kombinationsbehandling som Dr. Nahi vdlkomnar
med Oppna armar. Sdrskilt med tanke pa att
gruppen av patienter som ingick i studien avspeglar
dem som Dr. Nahi behandlar till vardags.

”En minskning med 40 % av risken fér progression
eller dod jamfort med kontrollarmen ar sarskilt
anmdrkningsvart eftersom studien inkluderade
patientpopulationer som dr svara att behandla.
Patientgruppen speglar vil de patienter vi
moter i klinisk praxis och forlaingningen av
progressionsfri Overlevnad med 5 ménader ér
darfor mycket positivt” sdger Hareth bland annat
i ett pressmeddelande om studien ICARIA-MM.

o
BLODCANCERDAGEN

23 novemberkl. 12.00-17.00
Scandic Plaza Umea (Storgatan 40)

Vid intresse att delta, skicka en e-post till:
info@blodcancerforbundet.se
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LANDET RUNT

Sommarutflykt hos ”S6dra”

Sodras utflykt till VEN sondagen den 2 juni
blev mycket trevlig. Vi var 24 medlemmar som
samlades i Landskrona for att ta 10-baten &ver till
denna lilla pérla i Oresund. Védret var perfekt for
en otur och vi kunde inta bétens solddck bade pa
ut- och hemresa.

I Béackvikens hamn méttes vi av vér guide och
borjade med formiddagskaffe med durumbulle
bakad pa on.

Guiden, kunnig och bosatt pa 6n sen manga
ar, tog oss forst till Tycho Brahe minnena - de
arkeologiska resterna av slottet Uraniborg och

observatoriet Stjarneborg. Dessutom museet
och den rekonstruerade rendssanstradgarden.
Vi fick hora flera spannande historier om denne
vetenskapsman, ddr guiden hade manga unika
kunskaper.

Pa Backafallsbyn intog vi var goda lunchbuffé och
sen blev det besok i St Ibbs gamla kyrka beligen
hogt uppe pa Kyrkbacken med vidunderlig utsikt
over sundet. Gabriel Jonsson fick inspiration till
sin ”Flickan fran Backafall” har.

Efter gedigen guidning av kyrkan avslutade vi
Venbesoket pa Namndemansgirden, numera
hembygdsgard, med en rik historia.

Alla transporter melllan aktiviteterna skedde
med buss. Innan batresan tillbaka till Landskrona
passade flertalet av oss pa att njuta av en Ven-glass
i solskenet.

Ingrid Petersson - Blodsjukas Forening i Sodra Sjukvdrdsregionen
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Blodomlopp i Goteborg

Picknickfilten fick stanna i bilen, for vem vill
egentligen sl sig ner i gréset i ihallande regn?
Eftersom jag hade rdknat med att sta upp och
dta den sedvanliga potatissalladen, blev jag glatt
overraskad nér det visade sig att foreningen hade
samlats under ett tak. Och dessutom med bankar

att sitta pa. De fick fungera bade som stolar och
bord.

Ett tiotal var vi som lit oss smaka av sivil
potatissallad som kndckebréd och dpple. Jag kunde
konstatera att féreningen hade nagra nya deltagare
med i ar, vilket var jétteroligt. Nasta ar kanske vi
kan bli 15?

Trots att vadret inte var med oss syntes inga sura
miner bland Blodomloppets tusentals deltagare.
Det ar liksom ndstan omdjligt att bli irriterad
over petitesser som regn, nir man deltar i nagot
sa viktigt som en hyllning till blodgivning. Och
som blodcancerpatient kinner man inget annat 4n
tacksamhet till alla dessa engagerade ménniskor.
”Viktigt pa riktigt” som det stod pd érets T-shirt.

Vivaldedockattéveniartapaossdeegentillverkade
tréjorna med budskapet “Blodcancerforeningen
Vistsverige tackar for ert blod”. Det kdndes liksom
lite mer personligt. Efter en timmes promenad
med samtal om livet - gladje och sorg — och en och
annan regndroppe i pannan avslutades loppet som
alltid med en banan.

Pa vidg tillbaka till bilen passerade jag tiltet med
medaljer. Egentligen hade jag inte tinkt att hamta
ut en, men ndr jag nu dnda passerade sd .... Och
tur var val det for medaljen delades ut av Yannick
Tregaro - den kédnde friidrottstranaren. Lite
“starstruck” blev jag énda och kvillens leende blev
om mojligt 4nnu bredare.

Ulrika Hallgren - Blodcancerforeningen Vastsverige

Sommaraktiviteter i Sthlm

Under sommaren har vi haft tva aktiviteter. Dels
sd deltog vi i Blodomloppet den 12 juni och
den 6 juli gjorde vi en batutflykt till Mariefred.
Infér Blodomloppet, som gick av stapeln pa
Djurgérden, hade vi hyrt ett télt och inhandlat lite
forfriskningar, men tyvérr var intresset bland vara
medlemmar svalt trots att vi sponsrade med halva
anmadlningsavgiften.



LANDET RUNT

Batutflykten daremot lockade 48 medlemmar
och vi startade frin Klara Mailarstrand kl.10.00
och var framme i Mariefred efter 3% timme

dd vi at gemensam lunch pa Slottspaviljongen.
Darefter fanns det tid for fri aktivitet, nagra
besokte Gripsholms slott, nagra tittade in pa den
pittoreska Callanderska garden och nagra strosade
runt i Mariefred innan baten vande tillbaka till
Stockholm. Det var en fin dag utan nederbord!

Elisabeth Johansson - Blodcancerforeningen i Stockholms lin

Skirgardskryssning i Lulea
Blodcancerforeningen i Norrbotten samlade ett
20-tal medlemmar torsdagen 1 augusti for en
kryssning i Luled skdrgird. Lagom till avgang
byttes onsdagens blasiga och kalla vader till en
stralande dag med solsken och néstan vindstilla.
Vid 11-tiden kastade vi loss fran teaterkajen
och efter detta vintade en god lunch ombord.
Sa smaningom angjorde vi Junkon for ett stopp
med besok i "Agdas” konstutstdllning dar olika
konstnirers alster fanns till forsaljning.

NGRF E}UTT!:W

Vi dntrade anyo M/S Laponia for vidare fird ut i
ytterskdrgarden och landstigning och guidning
runt pa 6n Kluntarna. Har kunde vi uppleva hur
fiskarna forr i tiden trampade runt i labyrinterna
tor att be om bra fangster och blidka viadergudarna.
Likasa besokte vi “kluntgubben”. Kluntgubben
ar en klippformation som liknas en siluett av ett
mansansikte ddr nasa,mun och haka framtrader.

Nar vi klarat allt detta dntrade vi 4n en gang M/S
Laponia for en 1,5 timmes fard tillbaka till Lulea
och teaterkajen. En mycket trevlig dag med god
mat och trevlig samvaro.

Gunnar Nilsson - Blodcancerforeningen Norrbotten

Grillkvill i O-vik

Blodcancerforeningen i Ornskoldsvik haller pa
traditioner. Vi var ca 30 personer som traffades
den 4/6 vid Kanotcentralen i Sjalevad for att ga
tipsslinga, dta det grillade kottet och potatissallad
tillsammans vid borden dir samtal och skratt
avloste varandra. Nagra av oss trotsade myggen
och satt ute medans andra satt inne i den vackra
katan. Lotter saldes och det var latt da vinstbordet
var dignande. Dragningen gjordes under tiden vi
drack kaffe och det var inte ldtt att vélja rdtt vinst.
En vacker varkvill avslutades med en 6nskan om
en varm och skon sommar.

Lotta Haggstrom - Blodcancerforeningen i Ornsksldsvik

Sommarresa i norr

I mitten av juni foretog Blodsjukas Forening
vid NUS sin arliga sommarresa. Ett femtiotal
forvantansfulla ~medlemmar samlades pa
morgonen vid Hotell Bjorken i Umea for avfard.
Volmar Ekholm, var “egen” chauffor skulle med
saker hand ratta bussen under dagen. Volmar har
under manga ar kort Blodbussen i vart ldn, sd han
ar igenkdand av manga av vara hedersmedlemmar
tillika blodgivare.

Dagens forsta anhalt efter en dryg timmes resa
blev Grand Beckasin, dédr férmiddagsfika intogs
i restaurangen vid Umeidlven. Resan fortsatte
lings ”Bld Vigen’/E12 som f6ljer Umedlven
mot inlandet i Visterbotten. Siktet instillt pa
Bjorngrottan, en turist och konferensanliggning
strax utanfor Lycksele. Bjorngrottan dgs och drivs
av Kent Larsen "Robinson Kent’, kind fran TV
programmet Robinson.
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Nér bussen slingrat sig uppfor bergsknallen
uppenbarar sig en egendomlig byggnad -
Bjorngrottan! En gammal militaranlaggning som
sprangts in och ner i berget. Dér huserar Kent och
han hélsar oss vilkommen pé trappen. Tre vaningar
ner i underjorden ska vi, manga trappsteg! Dar
nere uppenbarar sig restaurangen och vi serveras
utsokt dlgstek och Robinsonlax med tillbehor till
lunch.

Direfter njuter vi av underbart vackert bildspel om
renen och den samiska renskotseln. Kent som ar

en talfor 80aring hann dven med att berédtta manga
episoder fran sitt fargrika liv. Bland annat som
diakon i fjélltraktens védglosa land. Han kallades
inte for inte “scoterprasten” av traktens folk. Pa
inte allt for bra vigar skumpar vi vidare mot
Ortrisk, kallad Pirlan vid Oredlven. Dér intog vi
eftermiddagsfika pa restaurang Pérlan!

Direfter fanns tre intressanta aktiviteter att
besoka. Ett mindre bilmuseum som &dgs av Peter
Norén och Johan Helmersson forevisades. Peter
och Johan har édven en visningstradgard med
80-talet pioner, midngder av liljor och manga andra
dven sillsynta vaxter som de lyckats fa att trivas
pa vara breddgrader. Vi var manga som lyssnade
intresserat och tog emot goda odlingsrad.

Ett besok i en gammal nedlagd modeaffdr som statt
intakt sedan den stdngdes pa 70-talet fanns ocksé
pa agendan. Rut Svensson oppnade modeaftiren
1940 och bedrev verksamheten till 1976. Dottern
Gorel Sandell med make Hékan forvaltar denna
klenod och 6ppnar den f6r visning vid forfragan.
Hér kunde vi drémma oss tillbaka till tider som
flytt.....fantastiskt.
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Efter ‘det gedigna programmet i Ortrisk styrde
Volmar bussen mot Umed. Under den tiomila
fairden kunde de som o6nskade fordriva tiden med
tragesport och klurigheter.

Tack alla tdlmodiga resendrer som skumpade runt
pa besvirliga vdgar i Vasterbotten denna dag och
Tack Volmar for din masterliga insats vid ratten.

Styrelsen for Blodsjukas Forening vid NUS énskar
ALLA en harligt fargrik host.

Ewa Jonsson - Blodsjukas Forening vid NUS

Foreldsning i Halmstad

Sondagen den 25 augusti 2019 foreldste Jan
Sjostrom, medlem i var forening och en mycket
van foredragshallare. Foredraget hade titeln
“Huvudsaken i Halmstad och annat onddigt
vetande.” Jan berittade pé ett underhallande och
ovanligt trevligt satt "inomhus” om konstverken i
Halmstad och om onédigt vetande.

Det blev en trevlig genomgéng dér lyssnarna fick
vara delaktiga och forsoka gissa konstverk och
placering. Jan visade ej ansiktena pa konstverken
sa det blev lite svarare att gissa. Nagra exempel:

I Halmstad finns en av de sexton skulpturer som
konstndren Pablo Picasso donerade till stider
runt om i varlden. Skulpturen forestiller ett
kvinnohuvud, 15 meter hog och skulpterad i
blastrad betong. Det dr ett portratt av Picassos
hustru Jacqueline Roche.

Walter Bengtsson, skulptér och malare fran
Halmstad har manga verk pa Lansforsakringars
kontor i Halmstad. Bengtsson har dven verk i
Kaknistornet i Stockholm.

Kungamotet framfér Halmstad Radhus, mellan
den danske kungen Christian IV och den svenske
kungen Gustav II Adolf, i Halmstad ar 1619
Konstniren heter Edvin Ohrstréom (vixte upp i
Halmstad). Skulpturen uppfordes ar 1953. Det
mest kiinda av Ohrstoms verk ar glasobelisken pa
Sergels torg i Stockholm.

Del II av foredraget handlade om onddigt vetande.
Manga sma trevligheter som lockade till skratt.
Kaffe, kakor och tarta avnjots i trevlig samvaro
denna ljuvliga sondagseftermiddag i augusti.

Inger Persson, sekreterare - Blodcancerforeningen Halland
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Du som svarar ratt pé’\ haemakrysset och/eller sudokut ar 6 8 7

med i utlottningen av tva trisslotter. Vinnare av forra

numrets téivling finner du pé sidan 18.

Senast den 15 november ska 16sningarna vara oss tillhanda. Mark kuverten
”Kryss 3-2019” resp. ”Sudoku 3-2019” och skicka dem i separata

kuvert till:

Blodcancerférbundet, Hamngatan 15B, 172 66 Sundbyberg

Namn:

Adress:

Ort:
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STODKONSERT

MED MATTI ASON BAND

SONDAGEN DEN 29 SEPTEMBER
KLOCKAN 16.00

| MISSIONSKYRKAN
St Olofsgatan 40 i Uppsala

For tre ar sedan holl MATTI ASON BAND en hyllad konsert pa
Katalin i Uppsala. Konserten blev en CD, LIVRADD MEN
LEVANDE, och nastan 90 000 kr samlades in till Blodcancer-
fonden. Genom &@nnu en stodkonsert fortsatter de att stotta
forskningen som pagar hela tiden. Det kommer att bjudas pa
musik av Maria Kalaniemi, Astor Piazzolla och Lars Hollmer.

VARMT VALKOMNA!
Biljetter vid dérren. 200 kr/100 kr (stud).

MATTI ASON BAND (bilden frv:)
Oscar Johansson Werre (trummor), Erik Tengholm (trumpet),
Peter Frykholm (kontrabas), Matti Andersson (accordeon)
och Jonas Isaksson (gitarr).

Kontakt: Matti Andersson, MAMA MUSIK, 0708-66 24 18
matti@mamamusik.se

POSTTIDNING B
AVSANDARE & RETURADRESS
Blodcancerforbundet

Hamngatan 15B

172 66 Sundbyberg

CELGENE NORDIC
~ VI HJALPER
MANNISKOR ATT

LEVA ETT BATTRE &
HALSOSAMMARE LIV

For Celgene ar Norden en viktig och prioriterad marknad.
Har sker flera initiativ for att framja forskning och inno-
vationer samt paskynda inférandet av nya behandlingar.
| Norden finns ocksé hdgkvalitativa kvalitetsregister vilket
skapar mycket goda férutsattningar for kliniska prévningar.

Denvetenskapligaforskningenarvargrundochviinvesterar
mer an en tredjedel av vinsten i FoU. Forskning som syftar
till att utveckla behandlingar f6r stora medicinska behov,
sédsom blodcancersjukdomar, solida cancertumorer
samt inflammatoriska och immunologiska sjukdomar.

For oss &r samarbete nyckeln till framgéng. Genom att
lyssna och bygga relationer med patienter, vardgivare,
akademin, betalare och beslutsfattare s& strévar vi
efter att hitta 16sningar som kan férandra hélso- och
sjukvarden till det battre. Tillsammans kan vi arbeta
for att férandra manniskors hélsa sé att sjukdomar
kan férebyggas, diagnostiseras tidigt, framgangsrikt
behandlas, och kanske till och med botas.

www.celgene.se

Celgene AB « Farbgatan 33 « 164 51 Kista

NS-CELG170002




