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En stark rost kan anvandas till mycket. Susanne Dieroff Hay, som har varit ordférande for
Brostcancerforbundet i sju dr, har anvant sin till att se till att forbundet blivit en maktig rost
att rakna med ndr det galler bréstcancervarden i landet. Ndr den drliga Bréstcancerrapporten
slapps, lyssnar hela Sjukvards-Sverige. | &r varnar rapporten for vad bristen pd kompetens-
utveckling bland brostonkologer kan leda till for landets brostcancerpatienter. Férutom det
starka engagemanget i férbundet h&jer numera Susanne Dieroff Hay, som sjdlv har haft brost-
cancer, dven sin rost i andra sammanhang - som sangerska och keyboardist i ett rockband.

»Min drivk['aft ar

all

lla ménniskor har en historia att beritta
brukar det heta, och Susanne Dieroff Hay ar
med sin lite ovanliga livsresa inget undantag.
Det hors inte riktigt pd henne idag men hon
foddes i Karlstad for 63 ar sedan och bodde déar fram till
gymnasiet. Mamman var svensk och pappa kom fran
Baden-Wiirttemberg i sodra Tyskland.

- Mina forildrar traffades i Tyskland pa 50-talet. Min
mamma tillbringade ett ar dir och sedan flyttade pappa
efter till Sverige. I familjen pratade vi alla tyska med
varandra, eller snarare schwibiska, som var pappas
lite svarbegripliga sydtyska dialekt. Mamma tyckte att
det var lika bra att utbilda sig till larare i tyska och jag
boérjade som 15-aring pé en internationell skola for flick-
or i Heidelberg for att 1ara mig "riktig” tyska, berattar
Susanne, som blev kvar i fyra &r och tog studenten dar.

Hennes framsta intressen under skolaren var musik
och konst och hon beskriver sig som raka motsatsen till
en plugghist, atminstone under grundskolearen.

- Da gjorde jag nog mest bara det jag gillade men
under aren i Tyskland pluggade jag s 6gonen blodde till
langt in pa kvillen. Annars hade jag inte klarat skolan,
konstaterar hon, och tilldgger att hon inte riktigt hade
en aning om vilket yrke hon s& smaningom skulle vilja.

- Mest av allt ville jag bli sdngerska men det sade
pappa nej till. Min konstlédrare, underbara Frau Dok-
tor Peters, upptéckte dock att jag hade en konstnarlig
begavning och det ledde till att jag flyttade till Hamburg
och utbildade mig inom grafisk design och formgivning
under fyra ar.

Det var fyra roliga &r men s smaningom bérjade hon
langta hem till Sverige.

- Jag sokte jobb pé olika reklambyraer i Sverige men
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hjilpa andra«

hamnade pa Brindfors i Diisseldorf dér jag traffade min
skotske man som var AD (art director) dir. 1988 flyttade
vi tillbaka till Sverige och jag borjade arbeta pa en an-
nan byra, Stockholms enskilda reklambyra.

Mammans svara olycka

1990, nir Susanne var gravid med sitt forsta barn, flytta-
de familjen till Karlstad. Och dér intridffade en trauma-
tisk hdndelse som kom att paverka henne i ménga ar.

- Min mamma, som da var 54 ar, ramlade i en trappa
och fick mycket svara hjarnskador. Hon lag p4 inten-
siven och jag pa BB, det var en fruktansvird tid, sdger
Susanne och berittar att hennes mor hamnade i koma
och avled efter tva ar.

Under de hér aren gick &ven mormor bort och fa-
miljen Dieroff Hay flyttade till Glumslov i Skane. Livet
rullade pa och 1994 foddes barn nummer tva, en dotter.

- Det var lite svara tider jobbméissigt. Nar min pappa
dog 1997 hoppade min bror och jag in och avvecklade
hans olika foretag. Under min studietid i Hamburg
hade han bland annat en pianofabrik i Arvika. For att
finansiera mina studier sélde jag svenska Malmsjo/Jahn
pianon i Tyskland, berittar Susanne och skrattar lite vid
minnet.

Pappa gick bort i cancer och eftersom han hade ut-
ryckt en stark 6nskan om att inte bli obducerad hittades
aldrig den priméra tumoren. Det var i samband med
pappans sjukdom men &ven under mammans langa
vardtid som Susanne upplevde brister i sjukvarden. Dar
saddes froet till det starka engagemang som hon kom att
utveckla under de kommande aren.

- Jag insag hur viktigt det dr att man lyssnar pa bade
patienten och anhoriga.



Susanne Dieroff Hay, ord-
forande for Brostcancerfor-
bundet sedan sju ar, kimpar
ofértrutet for alla kvinnors
ratt till god brosthalsa.

Hon hoppas att forbundets
vision om bra screening och
tillgang till nya likemedel
ska bli verklighet och att
antalet dodsfall ska minska
till langt under 1400.

Foto: BOSSE JOHANSSON

/ #5 2024 | ONKOLOGI I SVERIGE | 31




| Portrittet

__________________________________________________________________________________________________________________________|
»Det dr av yttersta vikt att vi alltid dr ordentligt palista,
utan att ha alla fakta blir man inte tagen pa allvar. Tro-
vardighet dr A och O och vi vet att vara rapporter har fatt
stor betydelse, vi vet att de anvands av olika aktorer.«

Efter pappans dod flyttade familjen till London och
senare till USA, men Skane, hastgarden i Glumslov, var
den plats pa jorden dir samtliga familjemedlemmar
trivdes bést. Under de ndrmaste &ren fortsatte- och
intensifierades- kontakterna med sjukvarden.

- Min man fick forst njurcancer 2007 och nagra ar
senare tarmecancer. 2008, nir jag vikarierade som
bildlarare, fick jag brostcancer, berattar Susanne, som
minns hur hon efter sjukdomsbeskedet gick ut med
sina hundar och satte sig pa en sten med en férlamande
tomhetskénsla i kroppen.

Bra omhéindertagande

Susanne, som fick diagnosen lobuléar brostcancer, tyck-
er att hon blev omhéndertagen pa ett mycket bra sitt
under sin sjukdom.

- Men 2009, nir jag precis hade avslutat min cytosta-
tikabehandling, fick min man diagnosen tarmcancer.
Jag kan arligt séiga att det var den jobbigaste hosten i
mitt liv. Eftersom jag sjélv inte alls madde bra kunde
jag inte vara ett bra stod for honom, och till skillnad
fran mig, som fick stor hjélp av min brostcancerfoéren-
ing, fick han inget bra psykiskt stéd av varden och en
patientforening saknades.

- 2011 utbildade jag mig till stodperson via Brostcan-
cerforbundet och nagot ar senare borjade jag engagera
mig som patientforetradare i RCC Syd, séger Susanne
som beskriver sig som en nyfiken, talmodig, envis och
diplomatisk person.

Det &r egenskaper som utméarker en bra ledare sa
foga forvanande blev hon 2012 ordférande i den lokala
bréstecancerforeningen Helsingborg/Landskrona.

Makens cancer hade spridit sig och han avled 2015.
Fyra ar senare fick Susanne aterfall i sin brostcancer.
Vid det laget hade hon varit forbundets ordférande i ett
ar.

- Jag blev suppleant i styrelsen i november 2016 och
valdes till ordférande i november aret darpa, med start
2018. Min drivkraft var da - och ar fortfarande - en vilja
att hjdlpa andra, men jag hade aldrig trott att jag skulle
bli tillfragad om att leda forbundet. Efter att ha funderat
ett tag bestimde jag mig for att anta utmaningen och
tacka ja trots att jag kiinde mig vildigt gron.

- Och jag har inte angrat mitt beslut att dyka in néstan
utan snorkel i detta, séiger hon och understryker hur
larorikt hennes uppdrag ér. Jag ar néjd med &r att vi har
vant narrativet, att vi idag blir tillfragade i olika sam-
manhang.

En tongivande maktfaktor
Under Susannes sju ar vid rodret har Brostcancerfor-
bundet utvecklats till en veritabel maktfaktor i svensk
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cancervard. Med sina drygt 11 500 medlemmar och 34
lokalforeningar &r man idag tongivande i allt som ror
brostcancervarden i Sverige- behandling, forskning och
rehabilitering.

Varje ar omsitter forbundet 35 miljoner kronor tack
vare insamlingar och foretagssamarbeten och man
har under &ren delat ut nirmare 140 miljoner kronor
till olika projekt inom patientnéra forskning. De arliga
rapporterna (se separat faktaruta) som har presenterats
sedan 2015 tas emot med stor respekt av saval politiker
som forskare och anstéllda inom sjukvarden.

- Det ar av yttersta vikt att vi alltid &r ordentligt pa-
lasta, utan att ha alla fakta blir man inte tagen pa allvar.
Trovirdighet dr A och O och vi vet att vara rapporter
har fatt stor betydelse, vi vet att de anvéinds av olika
aktorer, sdger Susanne, som har varit delaktig i samtli-
ga rapporter sedan hon blev ordférande. Hennes egen
“favoritrapport” dr den som kom 2020 och handlade om
den stora bristen pa brostradiologer.

Svart att forlora sa manga vinner
Det hon har upplevt som svarast under ordférandearen
ar trogheten i systemen.

- Att det finns en sddan troghet nar det géller att
astadkomma fordndringar och infora nya saker gor mig
fortfarande frustrerad, forvanad och upprord. Vi har
till exempel pratat om otillrickligheten i mammografi
av svarbedomda brost i decennier. Idag far kvinnor inte
ens veta om de har tét brostvivnad. Att det i mina 6gon
inte gors tillrackligt for att komma till ratta med kompe-
tensbristen i brostcancervarden dr upprorande, siger
hon med hinvisning till slutsatserna i arets Brostcan-
cerrapport.

- Eftersom jag kéinner att jag vill gora mer for att alla
ska 6verleva dr det tungt att forlora vinner varje ar pa
grund av brostcancer. Under de senaste sex aren har
fyra styrelsemedlemmar och manga vanner avlidit i
brostcancer.

I de tidigare naimnda personliga egenskaperna fanns
inte ordet 6dmjuk med, men det &r verkligen inget som
saknas i hennes personlighet. Hon é&r till exempel myck-
et noga med att betona att hon ar langt ifrdn ensam om
att styra forbundets arbete.

— Marit Jenset dr en fantastisk generalsekreterare
och vi har ett kansli med mycket hog kompetens. Dar
finns en bra dynamik och en gemensam syn som alla
har jobbat hart for. Kansliet och féorbundsstyrelsen
utgor ett sammansvetsat starkt team tillsammans med
lokalforeningarna och det &r det jag dr mest n6jd med
efter mina sju ar- att vi arbetar bra ihop, att vi sténdigt
utvecklas och att vi 6kar i medlemstal och antal lokal-
foreningar.



Arets Brostcancerrapport fokuserar pa bristen pa kompetensut-
veckling bland bréstonkologer - en brist som kan leda till ojamlik
tillgang till nya likemedel. ”Det &r inte postnumret som ska avgéra
vilken vard man far. Att man inte lyckats komma tillrétta med kom-
petensbristen dr upprérande,” sdger Susanne Dieroff Hay.

Foto: BOSSE JOHANSSON

Just nu dr man i full fard med att ligga upp planerna
for framtiden.

- Vi har paboérjat ett framtidsarbete som involverar
samtliga i forbundet, &ven medlemmarna. Malet &r att
utveckla forbundet, 6ka transparensen, samsynen och
delaktigheten samt se till att forbundet kan sta stadigt
aven i framtiden och att vara vardegrunder ska besta.

- Mitt uppdrag upphor i november 2026, beréttar hon
och tilldgger att hon minns hur arg hon var 6ver att fa
aterfall i brostcancer bara efter ett ar som forbundsord-
forande.

Hon arbetade under hela sjukdomstiden och far
fortfarande antihormonell behandling. Och darmed ar
vi aterigen inne pa det som 2024 érs Brostcancerrapport
handlar om- bristen pa kompetensutveckling bland
brostonkologer som kan leda till att inte alla brostcan-
cerpatienter far tillgang till nya, effektiva likemedel.

- DET ér det storsta problemet inom brostcancer-
varden idag, den ojamlika tillgdngen pa likemedel. Det
ar inte postnumret som ska avgora vilken behandling
kvinnor med brostcancer ska fa, understryker hon med
kraft.

Nagra tidigare
Brostcancerrapporter
2015-2017: Mammografi, automatisk pdminnelse, anpas-

sad screening tdta brost, avgiftsfri mammografi, introduk-
tion av nya ldkemedel.

2018: Valspecial, tillganglighet till mammografi, sarskilda
insatser for utlandsfédda kvinnor.

2019: Fokus pa behovet av en mer individanpassad screen-
ing, speciellt for kvinnor med tét brostkortelvavnad.

2020: Rapporten fokuseradepd den stora bristen pa
brostradiologer och den stora potential som Al (artificiell
intelligens) skulle kunna innebédra om den inférdes inom
ramen for screeningprogrammet fér brostcancer.

2021: Rekonstruktion stod i fokus och att ratten till bade
information om rekonstruktion och rekonstruktion i sig,
inte ska vara en fréga om var i landet du bor

2022: Aterigen riktades fokus p8 vikten av att inféra
individanpassad brostcancerscreening. | samband med
rapportlanseringen lanserades dven ett upprop. Var tionde
kvinna har mycket tdta brost. Det medfér att en brostcan-
cer kan vara svar att upptdcka med mammografi.

2023: Rapporten visar att dubbelt s& mdnga kvinnor som
ar fodda utanfér Norden uteblir frdn mammografi ndr de
kallas. Samtidigt ar dodligheten i bréstcancer hogre i denna
grupp. Kartlaggningen visar att orsaken &r sprakliga hinder
eller bristande information om varfor det ar viktigt att gd
pa mammografi.

2024: Brostcancervdrden i Sverige drabbas hart av vardens
resursbrist. Ndstan varannan bréstonkolog uppger att brist
pa kompetensutveckling kan leda till att nya lakemedel inte
ordineras till brostcancerpatienter.

Scanna qr-kod for
arets Bréstcancerrapport.
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Nyckelinsikter

43 procent av onkologerna tar
hansyn till regionala riktlinjer vid val
av ldkemedel

51 procent av onkologerna har
saknat sjukskéterskor pd sin klinik

49 procent av onkologerna har det
senaste dret blivit nekad kompe-
tensutveckling

45 procent av onkologerna anger
att brist pd kompetensutveckling
kan leda till att nya lakemedel inte
kan ordineras till brostcancerpa-
tienter

20 procent av patienterna har kant
oro att de inte ska fa tillgang till ldke-
medel eller behandling

42 procent av patienterna med
primar bréstcancer har erbjudits att
delta i klinisk studie, jamfort med 27
procent med spridd bréstcancer

Precisionsdiagnostik anvands for
60 procent av patienterna pd vissa
kliniker, men endast for 10 procent
pd andra kliniker

S mES

Att Bréstcancerférbundet idag &r tongivande inom bréstcancervarden, och blir tillfrdgade i manga sammanhang, dr ndgot Susanne Dieroff
Hay &r ndjd med. Hon tycker dock att det finns en svarférstaelig troghet i systemet. Vi har till exempel pratat om otillréickligheten i mam-

mografi av svdrbedémda brést i decennier nu,” konstaterar hon.

Foto: BOSSE JOHANSSON

. __________________________________________________________________________________________________________________|
»Jag har aterupptagit mitt tidigare musikintresse och
sjunger och spelar numera keyboard i ett rockband.«

Hon &r inte heller fullt 6vertygad om att de nya
Comprehensive Cancer Centers (CCC) som vixer fram
i Sverige- i Stockholm, Goteborg, Skane. Linkdping och
snart Uppsala kommer att bidra till en mer jaimlik vard.

- CCC ar naturligtvis jattebra. Jag dr bara orolig for att
det kan leda till minskad tillginglighet till nya likeme-
del lokalt om dessa enbart distribueras pa CCC. Om
négon behover infusion av medicin varje vecka och bor
langt ifran ett CCC, vad hénder da?

Under sina tva aterstaende ar pa ordférandeposten
kommer hon att fortsatta kimpa hart for rétten till en
god brosthilsa for alla kvinnor i landet. Och pa sin fritid
har hon sedan nagot ar fatt ett annat utlopp for att héja
sin rost.

- Ja, jag har aterupptagit mitt tidigare musikintresse
och sjunger och spelar numera keyboard i ett rockband
i Lund som heter Blue Flowers och bestér av musiker
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over 55 ar. Det var ett upprop pé Facebook som fangade
mitt intresse: "Du som léngtar efter att borja med musik
igen”. Nu ir vi sex medlemmar i bandet som delar pa
vara framtradanden pa Mejeriet i Lund och vi spelar allt
fran Beatles, Stones, Aerosmith till min egen favoritsang
"Blue Velvet” i Alannah Myles version, siger hon och
gladjen Over att fa dgna sig at musik igen hors tydligt i
rosten.

Text EVELYN PESIKAN
Medicinsk skribent
evelyn.pesikan@gmail.com



