


Den 24 juni 2020, pa Akademiska Sjukhuset

* En timme senare: djupa andetag,
* Nagra veckor senare iterkallad remiss till Sahlgrenska for lungtransplantation.

* Nagra manader senare: gick frian att vara sjukskriven till att arbeta 120 procent av heltid.



A
ldag raknar man med att:

* En CF-patient som fods, och diagnosticeras tidigt (nagot som inte ir en
sjalvklarhet 1 Sverige, som snart ar det enda landet i vastvarlden som inte

nyfoddhetsscreenar tor cystisk fibros) kommer att uppna 80-arsaldern.

* Det ar en enastdende framgang, for en sjukdom som 2022 hade en

medianoverlevnad 1 Sverige pa 38 ar.



Nej och ater nej...

Dagens Medicin

Luftvagarna

Darfor blir det nytt nej for
banbrytande behandling mot
cystisk fibros
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Men: tull slut gick v L mal!

Idag har lungtransplantationer av CF-patienter nastan upphort.
Antibiotikaanvandningen har mer an halverats. Patienternas lungfunktion har
torbattrats. Vi kan tilloodogora oss naring fran maten igen. Kvinnor med CF
kan nu bli gravida. Och v1 patienter har nu nigot som ingen av oss ndgonsin

hatt: en framtid.



Vad tar vi med oss?

Det ir ett problem att det inte finns ndgon instans som har ansvar for att ett likemedel faktiskt nar

patienterna.

Sverige behover pa allvar adressera att vi sd ofta dr sa sena i internationell jimforelse med att
godkinna sirlikemedel.

TLV bor 6verviaga om det verkligen ar rimligt att diskontera hilsoeffekter pa samma sitt som idag

TLV behover involvera patientorganisationer och férskrivare tidigare och mycket mer systematiskt i

formansprocesser

Vi behover 6ka statsbidraget till patientorganisationerna.
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