’Orqganisering af behandling og stoette i fremtiden”, oplaeq ved overlaege dr. med.
Erik Berntorp fra Malmg Universitetshospital:

Centraliseret heemofilibehandling er ngdvendig, fordi haemofili er s& sjeelden en sygdom.
Specielt svaer haemofili. Derfor skal behandlingen samles i saerlige haemofilicentre.

Det slog Erik Berntorp fast, da han indledte sit opleeg om "Organisering af behandling og
statte i fremtiden”.

Et heemofilicenter har ansvaret for kompetencen inden for bladerbehandling, ansvaret for
at uddanne dem, der beskaeftiger sig med de blgdersyge, ansvaret for at forske i og
udvikle blgderbehandlingen og ikke mindst sgrge for at sikre personalerekruttering. Den
store opgaveportefalje er en udfordring, som mange haemofilicentre slas med. Derfor er
det vigtigt at have centre med tilstraekkeligt mange patienter, og derfor skal centrene
beskaeftige sig med alle typer af bladersygdomme.

Pa et "comprehensive” haemofilicenter, det vil sige et center, der tager sig af alle aspekter
af behandlingen, skal personalet tage godt vare pa bladerbgrnene fra de fades til de dar.
Og malet med behandlingen er, at bladerpatienten gennemgar en hel livscyklus og ikke
der for tidligt, som det var tilfeeldet for 50 ar siden.

Og det er muligt i dag, fordi der er sket utroligt meget med hamofilibehandlingen.

"Der er faktisk sket mere med haemofilibehandlingen end med tv-apparatet. Det kom i
1950’erne, og det var sort/hvidt og lille og tykt. Nu er det i farve og meget tyndere, men pa
de 50-60 ar har man, nar det geelder de bladersyge, gget deres livslaengde markant, sa
der er sket dramatisk meget mere pa det punkt,” sagde Erik Berntorp.

Udfordringerne for fremtidens hamofilicentre er, at der bliver flere og flere bladere — ogsa
med sveer heemofili — der bliver aeldre og eeldre. Og de patienter vil udover deres
bladersygdom ogsa komme til at lide af almindelige aldersrelaterede helbredsproblemer.
Derudover vil nogle blgdere have andre sygdomme — comorbiditeter — der kan vaere
delvist aldersrelaterede. De specielle bladerproblemer kan for eksempel veere kroniske
smerter, hiv, hepatitis C og leverkreeft. De deciderede aldersrelaterede problemer er ting
som hjerte/kar-sygdomme, hjertetilfaelde, cancer i al almindelighed, prostataproblemer,
osteoporose, hyppigere faldskader og demens, mens andre comorbiditeter kan veere
forhgjet blodtryk, diabetes, fedme og nyresygdomme.

Alle disse ting skal haemofilicentrene veere i stand til at handtere.

Der findes kun fa studier om aldre bladere af den simple grund, at gruppen ikke er sa
stor. Erik Berntorp henviste til det samme studie som Lone Hvidtfeldt Poulsen, der viser, at
hjerte/kar-sygdomme er mindre almindelige hos blgdere end hos den generelle befolkning.
Til gengeeld er hgijt blodtryk, hepatitis, og sygdomme i muskel og skelet hyppigere, mens
bladere har bedre kolesterolniveau end den generelle befolkning.

Heemofilicentret i Malmo
Derefter gik Erik Berntorp over til at forklare, hvordan haemofilicentret i Malmg, som han
har veeret chef for i over 20 ar, og som er en del af Malmg Universitetshospital, er



opbygget. Tre haematologer tager sig af de voksne patienter, mens to bgrnelaeger tager
sig af molekyleer genetisk diagnostik, den genetiske radgivning og kontrollen med
bladerbgrnene. Derudover har centret to sygeplejersker, en ortopzedkirurg, en
socialradgiver og en fysioterapeut. Og sa har centret samarbejde med en tandleege pa
hospitalet og regelmaessig kommunikation med folk pa infektionsklinikken.

De voksne blgderpatienter tilses én gang om aret og barnene to gange.

"Det er vigtigt, at vi ved de arlige besgg fanger comorbiditeter og livsproblematikker. Derfor
laver vi en skabeloniseret gennemgang med patienten,” fortalte Erik Berntorp.

Patienterne udfylder en livskvalitetsformular, s& man kan se, hvordan deres livskvalitet
forandres med arene, og der foretages en almen fysisk undersggelse, hvor der er fokus pa
blodtryk. Der laves ogsa en ledundersggelse og tages en masse praver. Der males blandt
andet pa Faktor VIl og IX, antistoffer, leverenzymer, elektrolytter, creatinin, cystatin C, urin
albumin og blodlipider. Og hvis det er ngdvendigt foretages der ogsa forskellige virologiske
undersggelser. Og sa males mineralindholdet i skelettet for at se, om der er
knogleskarhed.

Fremtidens strategi

| Malmg har man ogsa lagt en strategi for fremtiden. Den indebeerer blandt andet, hvad
man allerede har gjort i mange ar, at alle patienter med sveer heemofili skal i profylaktisk
behandling. Det gaelder ogsa de fleste med moderat haemofili.

Samtidig skal de aldrende heemofilipatienter screenes for comorbiditeter for i modsaetning
til andre meend i samme alder, gar de aldrende blgdere ikke seerligt ofte til praktiserende
laege. De undgar den almene sundhedspleje, fordi de ofte er blevet misforstaet eller har
oplevet, at mange er bange for at handtere deres sygdom. Derfor er det centrets ansvar at
fa gje pa falgesygdomme.

"Hvis en patient far en tilstadende sygdom eller en aldersproblematik, sa henviser vi til en
specialist pa omradet, og i de tilfeelde falges op med et etableret samarbejde med
specialisten, sa patienten ikke overlades ud i det bla,” sagde Erik Berntorp, og gik derefter
over til at fortaelle, om nogle af de tanker, de ogsa har gjort sig i Malmga. For eksempel: Bor
teamet udvides?

"Det mener jeg ikke umiddelbart, at det skal, men teamet skal uddannes bedre i forhold til
comorbiditeter og aldersrelaterede sygdomme,” mente Erik Berntorp.

Men han savner et behandlingsprogram for, hvordan man tager sig af hjerte/kar
komplikationer hos blgderne. For eksempel hvis man far et hjertetilfaelde, er der meget af
den medicin, der sa gives, som modvirker koagulationsmekanismen. Hvordan skal det
handteres hos blgderne?

Der er ogsa spagrgsmalet om, hvordan man skal tage sig af mentalt handicappede, for
eksempel demente patienter.



"Skal man fortsaette en profylaktisk behandling for millioner af kroner af en meget dement
bladerpatient? Der opstar en hel del etiske spargsmal der. Og der er mange andre
problemstillinger, sa det er vigtigt med forskning pa omradet for at etablere et
videnskabeligt baseret behandlingsprogram,” pointerede Erik Berntorp.

Nationalt bloderregister
Derefter gik Erik Berntorp over til at forteelle om det register, som haemofilicentret i Malmg
oprettede i 1986.

Inden da gjorde han dog opmaerksom pa en passage fra de europaeiske principper om
hamofilibehandling skrevet af den europaeiske haemofiliforening. Her star der, at alle
lande bgr have et nationalt haemofiliregister, administreret af en central
haemofiliorganisation. Et princip, som flere lande ikke lever op til. Herunder ogsa Danmark.

"Vores register har veeret til meget stor nytte for os bade i det videnskabelige og taktiske
arbejde,” fortalte Erik Berntorp.

Registret er endnu ikke webbaseret, men Regions Skane har netop overtaget registret, og
det er meningen, at det nu skal kobles til andre nationale registre, og at patienter selv skal
kunne ga ind og afrapportere om deres tilstand i det.

| registret kan man sgge pa en patient, og under hver patient ligger der en del generelle
data, sdsom grunden til at patienten er blevet udredt, hvornar vedkommende er
diagnosticeret, den genetiske defekt, om vedkommende er i profylakse eller ej, om
inhibitorer, dosering af medicin og anbefalet produkt. Familieforhold og de studier
patienten indgar i og en del andre kommentarer er ogsa registreret. Desuden er det
patientens forskellige besgg registreret, led-scoren, antallet af bledninger og en masse
andre ting.

"Man kan generere forskellige oversigter fra registret. Man kan for eksempel se pa dem
mellem 30 og 40 ar eller se pa de sveert haemofiliramte. Man kan ogsa eksportere registret
til forskellige statistikprogrammer, hvis man har behov for det,” fortalte Erik Berntorp.

| Malmg har man blandt andet brugt registret til at fremtage data pa, hvor meget en
hamofilipatient koster, og hvor mange ekstra gode ar patienterne far for behandlingen.
Det er netop blevet brugt i forbindelse med en gennemgang af den svenske
haemofilibehandling.

"Man kan se, at i Malmg koster heemofilibehandlingen enormt meget, men man far ogsa
flere bedre ar med vores profylakse,” fortalte Erik Berntorp.

Ved registrets hjeelp kan man ogsa sammenligne behandlingen i Malmg med andre landes
behandling og se udviklingen i bladerpatienternes levetid i forhold til tidligere.

Man kan ogsa generere data, der viser, at patienter, der er fadt efter 1980 aldrig vil
komme til at gennemga ledoperationer, mens dem, der er fgdt for, gennemgar en del
operationer.



"Hvis vi havde et nationalt register, ville man kunne lave de her ting for hele landet, og
man ville kunne sammenligne svenskerne med andre lande og se udviklingen for de
svenske blgdere gennem tiderne. Det kraever et stort materiale at lave den slags analyser,
og eftersom blgdersygdommen er sa sjeelden, er det nadvendigt med et nationalt register,”
sagde Erik Berntorp.

Fremtidens haemofilicenter

Han understregede, at som mange havde sagt far ham, sa er nationalt og internationalt
samarbejde yderst vigtigt for blederomradet og alfa og omega for udviklingen af
haemofilibehandlingen.

For at et sadan samarbejde skal fungere, skal man have steerke haemofilicentre med
personale, der udelukkende beskeaeftiger sig med haemofili og ikke tusind andre ting, som
det desveerre er almindeligt visse steder i verden. Klinisk kemi skal veere teet koblet til
centret. Paediatrien er vigtig, geriatrien, ligesom hjerte/karklinikker skal veere koblet til
centrene. Til gengeaeld vil ortopaedkirurgerne blive overfladige, fordi bladerne i fremtiden
ikke skal have ledproblemer. Men der vil blive brug for psykiatri, for jo seldre bladerne
bliver, jo flere demente og psykisk syge vil der komme. Og sa ikke mindst et steerkt
nationalt register, understregede Erik Berntorp.



