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Valkommen till Horizont

Idag har patienter i Sverige inte alltid till-
gang till samma kvalificerade vard och be-
handling som erbjuds i andra lander. Detta
har lett till att Sverige halkar efter inom be-
handlingar for till exempel kardiovaskuldra
sjukdomar och formégan att erbjuda
svenska patienter nya innovationer minskar
kontinuerligt. Hur kan olika aktorer samar-
beta smartare och forbdttra forutsattning-
arna for patienter med kardiovaskulara
sjukdomar?  Hypertrofisk  kardiomyopati
(HCM) ar varldens vanligaste arftliga hjarts-
jukdom. Trots detta har &tminstone 75 pro-
cent av alla drabbade i Sverige antingen
fatt fel diagnos eller ingen diagnos alls. Vad
beror detta pd och vad kan goras for att
forhindra de tragiska fall av plotslig hjart-
dod som HCM kan orsaka?

I detta nummer av Horizont far vi mota tva
personer som tar sig an framtidens hjdarts-
jukvard frén olika perspektiv. Med fokus pd&
patienten traffar vi Jerker Liljestrand, en
pensionerad och passionerad Idkare med
over 20 érs erfarenhet av internationellt ar-
bete med mddrahdlsoprogram i lI&ginkom-
stlander. Jerker Liljestrand dr dven docent
i folkhalsovetenskap och mdngarig kursle-
dare vid bland annat Lunds universitet, och
ar overtygad om att kardiovaskuldra sjuk-
domar upptdcks tidigare kan farre patien-
ter behdva genomgd riskfyllda operationer.
Vi tréffar aven Anders Akesson, som sedan
tvd &r ar ordférande for Riksorganisationen
HjartLung. Anders Akesson dr tidigare re-
gionrad i Sk&ne och har efter tre mandat-

perioder lamnat politiken bakom sig. Har
ligger fokus pd systemet och hur det bdttre
kan tjdna patienten och Anders Akesson
menar att en av de viktigaste forandring-
arna som behdver komma till stédnd ar att
staten tar ett helhetsgrepp om dessa frégor
genom att inféra en nationell plan for
hjartsjukvérd.

Trevlig Iasning!

Katarina Beech
Lead Governmental Affairs and policy




Hypertrofisk kardiomyopati (HCM) ar varldens vanligaste arftli-

ga hjdartsjukdom. Anda har uppskattningsvis 75 procent av alla

drabbade i Sverige antingen fatt fel diagnos, eller ingen diagnos

alls. Vad beror detta pd och vad kan goéras for att forhindra de

tragiska fall av plotslig hjartdod som HCM orsakar? Horizont har

traffat Jerker Liljestrand, Iadkaren som menar att fler, och grund-
ligare, slaktutredningar ar en viktig del av svaret.

— Viméste arbeta héardare for att hitta manniskorna
i det har morkertalet. Med rétt diagnos kan vi gora
ratt undersokningar och satta in de lgkemedel som
kravs for att de drabbade ska kunna leva normala liv.
Valdig méanga manniskor lider i dag helt i onddan.

Jerker Liljestrand talar fort, engagerat och later livliga
hand- och armrorelser forstérka delar av budskapet.
Som gynekolog och docent i folkhdlsovetenskap

l&g HCM — eller hypertrofisk kardiomyopati som ar
sjukdomens egentliga benamning — ldnge utanfor
hans egentliga expertomrdde.

Men @r 2007 avslojade ett gentest att han sjdlv bar
pd den vanligaste genmutationen for HCM. Det blev
borjan pd en lang utbildningsresa for att ta reda pé
varfor s@ f& svenskar har fatt ratt diagnos och, inte
minst, vad som kan goras at det.

“~ Vi vet att omkring 20 000 per-
soner i Sverige har HCM men under
5000 har fatt diagnosen.”

En anledning till att s& f& patienter fatt ratt diagnos
dr att symtomen for HCM varierar kraftigt och kan
vara ganska diffusa. Fram till det att diagnosen
stalldes hade Jerker Liljestrand inga scrskilda besvdar,
mer dn mojligen évergéende nacksmérta som

han tankte kunde bero pa alltfér ménga och langa
arbetspass i operationssalen.

Vanliga symtom @r annars brostsmarta, andféd-
dhet, hjdartklappning och yrsel. For vissa kommer
symtomen stegvis och forvarras i takt med stigande
élder; for andra kan de komma helt utan forvarning
och fa katastrofala foljder.

Drabbade i alla aldrar

Kanske ar det just detta — att symtom kan komma
nar som helst — som gor HCM till en forradisk sjuk-
dom. Jerker Liljestrand fé&r ndgot sorgsamt i blicken
och tystnar for en stund nér samtalet dvergdr till att
handla om alla unga som @r drabbade. Sjukdomen
HCM finns bland personer i allra &ldrar, men mest
kand ar den kanske for att vara den vanligaste orsak-
en till plotslig hjartdod hos unga vuxna.

En bdrare av genmutationen kan vara till synes frisk
och vdltranad, men andd hastigt falla ihop och
(om hjartstartare inte finns inom rackhdll) snart
vara bortom raddning. Nar det sker ar det nasta
alltid i samband med utévandet av négon form av
konditionsidrott.

—Manga av de har plétsliga dodsfallen pé fotboll-
splanen ar orsakade av den har sjukan.

Men gér dessa tragiska dodsfall alls att forhindra
med mindre an att vi alla slutar dgna oss @t fysiskt
krdvande aktiviteter? Kanske inte alla, men sannolikt
en betydande del. Jerker Liljestrand p&pekar att
risken for att genmutationen fors vidare till nésta
generation ¢r 50 procent. Om dldre generationer far
ratt diagnos kan alltsé deras barn och barnbarn un-
dersokas och vagledas till ratt behandling innan det
ar for sent. De som inte har en pavisbar mutation
bor kunna leva sina liv som vanligt.



Luckor i rekommenderade
undersokningar for att
kunna bekrafta diagnosen

Ett annat problem med det stora morkertalet ar att
manga av de patienter som faktiskt har symtom inte
upplever att de blir tagna pé& allvar. De bollas runt
mellan olika experter som forminskar deras besvar
och berdttar att allting nog kommer att [6sa sig om
de bara gdr ner i vikt eller minskar sitt alkoholintag.

—Ménga HCM-drabbade kanner sig misstrodda och
misstdnkliggjorda i motet med varden. Det skapar
spanningar och frustration béde bland patienter och
vardpersonal.

En felstalld diagnos brukar dessutom vara mycket
svar att bli av med. Om HCM misstas fér nédgon

annan sjukdom —vanligen négon lungsjukdom
(exempelvis astma) eller annan hjdrtsjukdom — har

Toppen av
isberget

Brist pa kunskap,
medvetenhet och
utbildning inom
professionen

patienten i varsta fall belastat fel delar av vérden,
och kanske tagit fel Iakemedel, under ménga &rs tid.

Jerker Liljestrands efterforskningar har visat att stora
delar av hans egen slakt bar pé en genmutation for
HCM. En kusin dog ar 1986 under oklara omstan-
digheter som av vérden bendamndes "lungproblem”.
Nar ankan ménga ér senare begdrde ut obduktion-
sprotokollet kunde man i efterhand konstatera att
kusinen definitivt hade, och dog som ett resultat av,
uttalad odiagnostiserad HCM.

~1av 500

vuxna i den generella populationen

ar paverkade av kardiomyopati

Otillrécklig

familjescreening

Vad dr Hypertrofisk kardiomyopati?

Hypertrofisk kardiomyopati (HCM) dr varldens vanligaste darftliga hjartsjukdom. Sjuk-
domen kdnnetecknas av en fortjockning av hjdartmuskeln belGgen i vénster kammare.
Fortjockningen kan hindra blodflédet ut fran hjartat och leda till minskad syretillforsel i
delar av kroppen. Symtom pa HCM inkluderar saledes andfaddhet, bréstsmartor, och yrsel

— sdrskilt i samband med fysisk anstréngning.

HCM har sannolikt funnits i tusentals ar men fick sitt namn férst i mitten av 1900-talet. Vi
vet att omkring 20 000 perosoner i Sverige har HCM men under 5 000 har fatt diagnosen.

Diagnos stdlls vanligen genom en kombination av ultraljud, genetisk testning, medicinsk
familjehistorik, elektrokardiografi (EKG) och/eller magnetrontgen (MR).

Sjukdomen dr i dag négot som hela Jerker
Liljestrands familj lever med och gor sitt bésta for
att forhdlla sig till. Av 37 mojliga barare i slékten har
28 personer den vanligaste genmutationen (kallad
MYBPC3) fér HCM och lever med varierande grader
av besvar.

— Storst ar sorgen éver att en my-
cket ndra sldkting fatt hjdrtstill-
estand ledande till bestaende
hjarnskada. Hon kan inte Iédngre
vara mor, hustru eller yrkeskvinna,
och bor numera pa en vardenhet.

Vdagar framat

Jerker Liljestrand har i sina uppdrag som lakare

i bland annat Mocambique och Kambodja sett
lidande p& mycket nara hdll. Han ger — med sin fasta
blick och den scrskilda pondus som kommer fréin
manga dars arbete som dverlékare och docent —in-
tryck av att vara luttrad av livets ménga prévningar.
Att lata sig nedslés av motgangar tjéinar ingenting
till; hans egna erfarenheter frén tjanstgoring for
Varldshalsoorganisationen i Geneve och Véarldsbank-
en i Washington, D.C,, har tvartom lart honom att
malmedvetet forandringsarbete ar vagen framat.

En viktig nyckel i detta arbete ar enligt Jerker
Liljestrand att snarast mojligt etablera "ett Idrande
system” for HCM. Sadana system finns for andra
sjukdomar (inte minst for flera cancerdiagnoser) och
har visat sig vara mycket framgéngsrika vad galler
att hitta best practice-metoder for vilka insatser som
ska goras i olika skeden av sjukdomsforloppet.

— Det bdsta vore om man skapade ett register 6ver
HCM-patienter och lat varje HCM-mottagning pé
universitetssjukhusen ta ansvar for HCM i respektive
region. Ddrefter bor sjukhusen gemensamt komma
dverens om en vardplan dels for utredning av mis-
stankt HCM, dels for behandling av bekraftad HCM.
Allt detta gar att automatisera.

Om HCM upptécks i ett tidigare skede behover
forhoppningsvis farre patienter genomga de risk-
fyllda och kostsamma operationer — féretradelsevis
sé kallad septal myektomi — som i dag gors for att
tunna ut vaggen mellan hjdrtats kammare i syfte att
underlatta blodflodet.

En annan viktig del av I6sningen
kan vara att ge lakare digitala
stodsystem som hjdlper dem att
stdlla ratt fraégor och vagleder dem
fram till ratt diagnos.



—Jag hoppas pé artificiell intelligens (AI) i fram-
tiden. Just nu studeras om Al kan ge bdttre och tidi-
gare diagnos genom analys av rutinmdssiga EKGn
och redan i vantrummet borde man som patient
med mojliga hjartsymtom fé besvara frégor om sina
egna och sina slaktingars eventuella hjartbesvar.
Svaren kan ddrefter analyseras av en Al som hjdlper
I&tkaren att missténka ratt diagnos. I dag ar det
valdigt vanligt att man glémmer att stédlla frégor om
slaktingars hjdarthalsa och dé missar man ofta HCM.

Slutligen menar Jerker Liljestrand att svensk hélso-
och sjukvard borde bli battre pé& att samarbeta med
patientforeningar. Sjdlv ar han engagerad inom
Hypertrofisk Kardiomyopatis Svenska Sdllskap som
sprider kunskap om HCM och stottar drabbade och
deras familjer. P& foreningens hemsida finns ett
gediget faktaunderlag for bé&de lakare och lekman
som vill veta mer.

— Av olika skal har man inom svensk sjukvardsforvalt-
ning och sjukvérd inte starka traditioner att samar-
beta med patientféreningar. I de fall dar det finns
en aktiv patientférening tror jag att alla har mycket
att vinna pa ett sddant samarbete — bé&de politiker,
sjukvarden, skattebetalarna och patienterna. Det
kan leda till battre och kostnadseffektivare vard.

Ljusning vid horisonten

For Jerker Liljestrands egen del borjar sjukdomen
sakteligen att ta ut sin ratt. Under senare &r har
hjartsvikten okat och han kanner sig mer eller min-
dre konstant andfédd. Huset i Taby ska darfor sdljas
till forman for en bdttre anpassad pensiondrsbostad.

Men trots det stora lidande som sjukdomen orsakar
béde honom sjalv och hans familj verkar Jerker
Liljestrand se ganska ljust pd framtiden.

—Jag skulle gissa att vi inom tio @r kan hitta alla
HCM-mutationer via gentest.

Vid 76 drs alder ar han fortfarande aktiv som folk-
bildande lékare, dels for ett forskningsprojekt inom
modrahdlsovérd i Liberia, dels genom att foreldsa i
global hélsa vid Karolinska institutet. Han tycks ha
landat i ett slags inre stoiskt lugn som vittnar om
overtygelsen att ratt vérdinsatser kan ge kommande
generationer battre forutsattningar att leva med
HCM an han sjalv fatt.

— Den tekniska utvecklingen gér oerhort snabbt sé
jag ar fortrostansfull vad géaller mina barnbarn och
deras mojligheter. Min oro d@r att vi inte i tid hittar
former for att strategiskt starka hdlsosystemet for att
gora de tekniska framstegen — inom diagnos, famil-
jeutredning, behandling och uppféljning — allmant
och jamlikt tillgtingliga.

Intervjun dar slut och vi lamnar det bullriga café

pd Sodermalm dar vi suttit i samtal. Nar vi kliver

ut p& Gotgatan hinner vi inte ménga steg forrdn
Jerker Liljestrands telefon borjar ringa. Det ar tydligt
att uppringaren pd andra sidan luren — kanske en
anhorig, en lararkollega eller en annan reporter — har
brédskande frégor om HCM.

Vi skiljs s& @t och jag forstar att Jerker Liljestrands
kamp mot denna forsatliga sjukdom fortsatter utan
drojsmal.

Ofd0
|
E Se var intervju

med Jerker Liljestrand

Om Hypertrophic Cardiomyopathy Association (HCMA)

HCMA grundades 1996 som en 501c3 ideell organisation. De tillhandahdller stod, opin-
ionsbildning och utbildning till patienter, familjer, det medicinska samfundet och allmdn-
heten om hypertrofisk kardiomyopati samtidigt som de stodjer forskning och framjar ut-
vecklingen av behandlingar.

Kontaktuppgifter HCMA

KONTAKTA OSS: info@hcmsvenska.se
ORGANISATIONSNUMMER: 802540-7662
TELEFON: +4660 701 81 03



Vi behover en

modern

hjartsjukvard”

Anders Akesson dar inne pé sitt tredje ar som ord-
forande for Riksforbundet HjartLung — en av landets
storsta patientorganisationer med 170 lokalforen-
ingar runt om i landet. Vilka atgarder vill han se pa
systemnivd framdat? Det saknas knappast forslag
men en prioritering overskuggar allt annat: En natio-

nell plan for hjartsjukvard.

Att Anders Akesson har méanga jarn i elden ar

ndagot av en underdrift. Han har visserligen lamnat
partipolitiken bakom sig — efter tre mandatperioder
som regionrdd i Skéne var det &r 2018 dags att gora
négot annat. Men inget tyder pd att han slagit av
pd takten.

Forutom ordférandeskapet i Riksforbundet HjartLung
hinner han b&de med att ta extrapass som sjuk-
skoterska (mestadels som jourskoterska pé sarskilda
boenden) och att arbeta som rédgivare och modera-
tor inom hdlso- och sjukvdrd vid sidan av. Lagg dartill
familj med vuxet barn, samt ett nykopt hus i behov
av upprustning, och man kan undra hur han hinner
med allt.

Men Anders Akesson dr inte den som riktar fokus
mot sig sjdlv och sina egna insatser, snarare tvértom.
Han undviker frdgor om det mer personliga, om

vad som driver honom och hur han ser pd det han
hittills har dstadkommit. I stdllet lyfter han fram
forbundets malmedvetna lagarbete — ett lagarbete
som till stor del gér ut pé att hjdlpa organisationens
omkring 35 000 medlemmar att navigera ratt mel-
lan hjartvérdens ménga instanser.

Drygt tva miljoner svenskar har i dag nédgon form av
hjart-karlsjukdom och Anders Akessons mjuka skéins-
ka far en morkare klangbotten nar han beskriver att
tillgéingen pa vard och halsoframjande insatser kan
variera kraftigt beroende p& bostadsort. Att fé traffa
en kunnig kardiolog i tid kan vara livsavgorande.
Andé ar det ofta patientens postnummer — eller
socioekonomiska situation —som avgor i vilken
utstrdckning symtomen tas pé allvar och leder till
ratt diagnos och behandling.

— Statistik fran kvalitetsregistret SwedeHeart visar
precis det som vé&ra medlemmar vittnar om: hjdrt-
varden dr inte likvardig over landet. Det dr helt uppét
vaggarna och ndgot vi inom forbundet kampar for
att férandra.

Behov av nationell plan

Riksforbundet HjartLung bedriver under Anders
Akessons ledning ett mélmedvetet opinionsarbete.
Och listan over foreslagna atgarder ar lang: Enligt
forbundet behover kommunerna exempelvis infora
en medicinskt ansvarig for rehabilitering, medan
regionerna exempelvis behover infora riktlinjer

Riksforbundet HjartLung dr en patientorganisation som har kunskap, kraft och engage-
mang att ge dig som lever med hjdart-, karl- eller lungsjukdom ett ldngre och rikare liv.

Riksforbundet HjdartLung ér en av Sveriges storsta patientorganisationer, med ndrmare
35 000 medlemmar och 170 féreningar 6ver hela landet.

Riksférbundet HjartLung har verkat i Sverige i 6ver 85 dr. Solidaritet och omtanke om pati-
enter har praglat forbundet fran begynnelsen. Vi grundades for att tillsammans med andra
vara starka och kunna paverka kring vara fragor, att stétta varandra.

Kontaktuppgifter:
Telefon: 08- 556 06 200
E-post: info@hjart-lung.se



for sekunddrprevention. Staten behover @ sin sida
exempelvis (som det stér pa forbundets hemsida)
"skapa forutsattningar for dkad kontinuitet och en
mer jamlik och personcentrerad vérd”™.

Viktigast av allt ar enligt Anders Akesson dock att
staten, en géng for alla, tar ett helhetsgrepp om de
har frdgorna genom att inféra en nationell plan for
hjartsjukvard. Sedan &r 2009 finns en effektiv natio-
nell plan for cancer — varfor inte inféra en motsva-
rande plan for vérden av hjdrt- och karlsjukdomar?

— En nationell plan behover inkludera hur man ska
arbeta med sévdl prevention som med palliativ véard
och allt daremellan.

Enligt Socialstyrelsen orsakar det som kallas
"cirkulationsorganens sjukdomar” fortfarande flest
dodsfall i Sverige i dag, b&de bland kvinnor och
man. Hit raknas forstés allmant kanda hjdrt- och
karlsjukdomar s@som hjdrtinfarkt och stroke — alltsé
sjukdomar som ofta kan férebyggas genom livsstils-
forandringar i form av dndrade kost- och motionsva-
nor. Har namner Anders Akesson minskat tobaksan-
vandande som en liten, men viktig, pusselbit.

Samtidigt rymmer listan 6ver cirkulationsorgan-
ens sjukdomar en l&ng rad diagnoser som ar

mer genetiskt betingade och som darfor inte kan
forebyggas genom I6prundor och fiberrik kost. Hér
kravs i stallet insatser i form av arbete med tidig
upptackt och behandlingsplaner som utgar ifrén
varje patients unika forutsattningar; det som brukar
kallas precisionsmedicin.

Anders Akesson menar att en nyckel i arbetet med
en framtida plan for hjartsjukvard dr att ta vara pé
de medicinska framsteg som i allt storre utstrackning
mojliggor individ-anpassade atgdarder. Dessvdrre
ligger Sverige inte alltid i framkant ndr det gdller att
anamma metoder som visat sig vara battre béde

for patienternas valmé&ende och for regionernas
budgetar.

- Det hdir dr ett forskningsomrade
dér det hénder vildigt mycket.
Utvecklingen gar snabbt framat.
Trots det har de nationella riktlin-
Jjerna for hjdrtsjukvard inte up-
pdaterats pa flera ar.

Forskning kan visa vagen

Ett annat omréde som en nationell plan bor omfat-
ta dr en oversyn av hur ldkemedel tillgéngliggdrs och
distribueras. Anders Akesson framhdiler att Sverige
nu verkar vara pé vag att halka efter andra jamfor-
bara lénder och namner Tyskland som exempel.

— Det tar for l@ng tid att introducera nya lakeme-

del i Sverige. I Tyskland har man kommit langre.
Dessutom innebdr introduktionen av [¢kemedel inte
nodvandigtvis att de forskrivs i den utstrackning som
krdvs for att nd basta resultat. Har finns en viktig
kunskapshojande insats att gora.

Anders Akesson framhéller att han sjalv och Riks-
forbundet HjartLung forsoker ta sin del av ansvaret
genom att bidra till erfarenhetsutbyte och kon-
struktiva l6sningar. Forbundet skapar darfor dialog
genom att anordna Gterkommande webbinarier
och tematr&ffar med inbjudna experter och politiska
beslutsfattare. Parallellt pagér medlemsaktiviteter
sésom motionsgrupper och utbildningar inom hjart-
och lungraddning. Dartill finns planer pé att inrdtta
en arlig "Hjartdag” for att, tillsammans med andra
inflytelserika aktorer, uppmdrksamma behovet av de
ménga atgdrder som forbundet foreslar.

Séledes pagér Anders Akessons arbete for battre
hjarthdlsa bade i det stora och i det lilla. P& l6rdag
och sondag drar han pé sig sjukhusrocken igen

for sjukskotersketjanstgoring pa medicinkliniken i
Malmé. Det brukar bli tre — fyra pass i ménaden,
vilket réacker for att skapa en typ av forstéelse for
vardens utmaningar "p& golvet” som knappast gér
att fé p& annat satt.

—Nar jag jobbar som sjukskéterska moter jag ofta
patienter med svér hjartsjukdom. D&, mer an négon-
sin, ser jag behovet av samordning mellan vérdens
delar som gor inférandet av en samlad nationell plan
for hjartsjukvérd sa viktig.

— Vibehover inte minst sakerstdlla att varden har
strukturella och ekonomiska mojligheter att mota
innovationer och ny forskning.

En viktig del av arbetet framdt blir darmed att hitta
vagar for att anamma de vetenskapliga upptdckter
som nu banar vag for mer patientsckra och kostnad-
seffektiva behandlingsmetoder. Om detta sker inom
ramen for en nationell strategi (eller p& helt andra
satt) dterstar forvisso att se. Men att Anders Akesson
kommer att fortsatta dra sina strén till stacken —som
sjukskoterska, rddgivare och ordférande for en av
landets storsta patientorganisationer — torde vara
tamligen scikert.

— Vibehdover inte minst sakerstdlla att varden har
strukturella och ekonomiska mojligheter att mota
innovationer och ny forskning.

En viktig del av arbetet framdt blir darmed att hitta
vagar for att anamma de vetenskapliga upptdckter
som nu banar vag for mer patientsckra och kostnad-
seffektiva behandlingsmetoder. Om detta sker inom
ramen for en nationell strategi (eller p& helt andra
satt) dterstdr forvisso att se. Men att Anders Akesson
kommer att fortsatta dra sina strén till stacken —som
sjukskoterska, rddgivare och ordférande for en av
landets stérsta patientorganisationer — torde vara
tamligen scikert.

Se var intervju
med Anders Akesson
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POSTTIDNING B
Returadress:

Bristol Myers Squibb Sverige
PO Box 1172,171 23 Solna

Syftet med Horizont dr att lyfta blicken
mot horisonten, inom ett specifikt dmne-
somr@de som beror Idkemedel. Innehdllet
i tidningen ska vara intressant, aktuellt
och engagera dig som lasare. I det har
numret vill vi lanka alla delar som halso-
data avser, namligen vard, behandling,
lakemedel, forskning och innovation.




