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Pa Varldskongressen i Istanbul i juni med Gver 4000 deltagare, var programmet mer anpassat
till patienterna &n under tidigare kongresser. Dér redovisades bland mycket annat ett antal
positiva rapporter om profylaxbehandling. Jag hoppas att de paverkar varldens politiker att
satsa pa den behandlingsform som i Sverige initierades av professor Inga-Marie Nilsson for
decennier sedan.

Regeringen har gett det nya Tandvards- och lakemedelsformansverket, TLV, i uppdrag att ga
igenom vilka lakemedel som skall vara subventionerade av staten. Néasta ar star darfor de
blodarsjukas mediciner pa tur att gas igenom. Vi maste folja denna process noggrant och se
till att vara erfarenheter kommer med i beddmningen, inte minst med tanke pa hur historien
ser ut. Vi kan inte tillata historien att upprepar sig bara for att pengar ska sparas an en gang.
Vi vet att andra lander i Europa kommer att folja processen och anvanda genomgangen som
vagledning for hur personer med blédarsjuka boér behandlas.

Forbundet har startat ett projekt for att na ut till medlemmar som ar Mitt i livet. Vi gor det
dels for att fa veta vad gruppen tycker att forbundet skall jobba med, men ocksa for att
involvera fler i vart arbete. Var viktigaste uppgift ar att vara ett kraftfullt forbund som jobbar
for att behalla den vard vi har idag. Jag tycker ocksa att vi ska arbeta for att jamna ut klyftorna
i varden av blodarsjuka, med tanke pa att mer &an 3/4 av varldens drabbade inte har nagon
behandling alls.

Framover maste ocksa det paborjade arbetet med kvinno- och anlagsbérarnas fragor
permanentas. Det innebdr fortsatt arbete for att forbéattra livssituationen for kvinnor med
blodarsjuka.

Patrik Ostberg
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L6s knuten, Géran Hagglund!

Under 70- och 80-talet smittades de flesta svart blodarsjuka medlemmar av
hepatit C via blodbaserade mediciner. Hepatit C &r ett |dmskt virus utan
tydliga symptom, de smittade k&nner sig friska, proverna visar forhojda
levervarden men det &r ingenting man kéanner av till vardags i de allra flesta
fall. Nu har det gatt 20-25 ar och statistiken visar fler och fler fall av
utvecklade leverskador i form av skrumplever men dven levercancer. Vad kan
man da gora som drabbad patient for att hejda utvecklingen ? Jo, man bor behandla sig, dven
om behandlingen &r jobbig. Man bor ocksa krava regelbundna kontroller av leverstatus genom
ultraljudundersokning, eftersom forhojda levervérden inte &r en tillracklig indikator for
leverskada.

Forbundet ville med vitboken “Katastrof pa recept” beskriva hur bristfélligt samhéllet har
hanterat hiv- och hepatit C-smittan bland medlemmarna. Lardomen skulle hjélpa till att battre
parera liknande situationer i framtiden. Vi ville dven visa att kompensationsfragorna inte ar
I6sta pa ett tillfredsstallande satt. Fortfarande tycker lakemedelsforsakringen att Hepatit C ar
en acceptabel biverkning till medicineringen for personer med moderat och svar form av
blodarsjuka.

Forbundet har ocksa vant sig till justitiekanslern med skadestandsansprak. Justitiekanslern
svarade nyligen att han inte kan ta stallning till vara krav. Han antyder att det behovs ett
politiskt initiativ pa samma satt som skedde vid ex-gratia ersattningen till neurosedynskadade



harom aret. Men den ansvarige politikern som skulle kunna initiera en process, socialminister
Goran Hoglund, vill inte tréffa férbundet.

Forbundet har hamnat i ett moment 22 och uppmanar darfor vara vanner att paverka ministern
att 16sa den gordiska knuten!

Zygmunt Gruszka
styrelseledamot
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Regeringen och EU paverkar vara liv

Idag delas kostnaderna solidariskt mellan landstingen for de blddarsjukas mediciner i
oppenvarden. Denna solidaritet galler inte i den slutna varden dar kostnader drabbar vissa
sjukhus hardare &n andra. Vi vet inte vad som kommer att handa om Apoteket AB
privatiseras. Kommer den goda forsorjning och distribution av mediciner som vi har idag att
forsamras? Ytterligare ett exempel pa hur regeringens beslut paverkar var framtid ar att
socialministern inte vill diskutera vara krav pa en fungerande lakemedelsforsakring, trots
visad forstaelse innan regeringsskiftet. Varfor?

Det ar viktigt att sla vakt om var profylaxbehandling som manga andra lander nu tar efter.
Skulle Sverige forsamra profylaxbehandlingen kommer livskvalitéten for blodarsjuka att
paverkas. Sverige maste fortsatta att vara en forebild for god behandling av blédarsjuka. |
framtiden tror jag att EU kommer att engagera sig mer i fragor kring lakemedelsforsorjningen.
Detta leder till att anvandningen av mediciner anpassas inom EU. Vi maste darfor arbeta
tillsammans med andra medlemsléander till forsvar for profylaxbehandlingen. Vetenskapliga
studier i livskvalitet likt de som presenterades pa Aroseniussymposiet i november kommer att
vara en nddvandighet i detta arbete.

Regeringens och EU:s forda politik paverkar i hog grad livskvalitéten for personer med
blodarsjuka. Var gemensamma uppgift ar att beratta om konsekvenserna av denna politik.



