HEMOFILIAHOIDON

kehittys suomessa

Hemofilia on perinnollinen verenvuototauti, jonka
esiintyvyys (1/10 000-20 000 henkil6a) on samankal-
tainen maailmanlaajuisesti. Ensimmaisen suomalai-
sen tapausselostuksen julkaisemisen jalkeen vuonna
1883, sairauden tunnistaminen ja hoito ovat edenneet
Suomessa samaa tahtia kuin muualla Euroopassa.

1900-luvun alussa tieto hemofilias-
ta levisi Venijin keisari Nikolai I:n
perheen piiristd laajemmin kansalais-
ten keskuudessa. Suomessa erityises- :
ti alan edellikivijimaan Ruotsin li- :
heisyys ja Suomen Punaisen Ristin
Veripalvelun valveutuneet kollegat
auttoivat kehittimiin hemofilian :
hoitoa. Ilman taudin spesifisti diag- :
noosia ja korvaushoitojen kehitty- :
mistd kuolleisuus oli ennenaikaista,
ja hemofiliapotilas saavutti harvoin
40 vuoden idn. Vield 1950-luvulla :
verenvuotoja hoidettin verensiirroin. :

lun vuonna 1967 kehittimin uraauur- :
tavan Kryo-AHG-kryosupernatantti-
valmisteen my6td hemofilian hoitoa !

pystyttiin kuitenkin tismentdmiin.
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NYKYAAN REKOM-
BINANTTIVALMISTEET
EDUSTAVAT LAPSIPO-
TILAIDEN HOIDON
ENSILINJAA, MINKA
LISAKSI VALMISTEIDEN
KAYTTO AIKUISPOTI-
LAIDEN JOUKOSSA
LISAANTYY.
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Kuten aiemmat valmisteet, myds
plasmavalmisteet hyytymistekija :
VIII:n ja IX:n puutosten tismihoi- :
doiksi olivat monta vuotta Veripal- :
velun kautta suomalaisten potilaiden
saatavilla. Maailmaa riepotelleen HIV-
epidemian aikana niiden turvallisuus :

osoittautui erinomaiseksi.

TEKSTI: RIITTA LASSILA

REKOMBINANTIT KEHITTYVAT

1990-luvun puolivilissi rekombinant- o
titeknologia toi uuden polven turvalli- :
sia valmisteita myds Suomeen. Nyky- :

don ensilinjaa, minki lisiksi rekom- :
binanttivalmisteiden kiyttd aikuispo- :

tilaiden joukossa lisddntyy jatkuvasti. :
Virusinaktivaation kehittymisen myo-
td my6s korkealaatuisten plasmaval- :

lannissa, joka kuuluu hyytymishdi- :
rididen tutkimuksen ja kehitystyon :
¢ huippumaihin.

Tirkeir edistysaskeleet hemofilias-
sa liittyvit inhibiittoripotilaiden hoi- :
¢ toon: immunotoleranssin aikaansaa-
© miseen ja operatiivisen hoidon mah- i
i dollistamiseen. Lisiksi rekombinant- |
. titeknologiassa on kehitetty entisti
turvallisempia seki eldinproteiineista
i vapaita valmisteita. My6s jatkokehi-
i tystyd suuntautuu pitkivaikutteisem-
i piin valmisteisiin. '

MERKKIPAALUJA SUOMESSA

Kansallisia virstanpylviitd edusta-
i vat Eero Ikkalan viitoskirjatutkimus
i vuonna 1960 ja sitd seurannut Veri- |
i palvelun panostus hemofilian diag- !
i nostiikkaan, korvaushoidon saatavuu-
. teen ja turvallisuuteen seki potilaiden :
omatoimisen hoidon kdynnistimiseen
1970-luvun alusta. Nykyddn ruohon- !
juuritasolla hoitovastuu ja kehityk- :
sen jatkaminen ovat hematologien tai :
hyytymishiirigihin keskittyvien lid- :
kireiden harteilla. Aikuispotilaiden
hoito ja seuranta ovat pidosin keskit- :
tyneet yliopistosairaaloiden poliklii- :

© nisen toiminnan piiriin. ¢ ja hoitomuotojen kehittymisessi ja :

HYKS:in hyytymishairidyksikdn osastonylilaakari Riitta Lassila kertoo, etta

misteiden saatavuus on taattu. Suoma- : Hemofiliapoliklinikan tavoite on organisoida monien erikoisalojen yhteistyota

laispotilaille niitd valmistetaan Hol- | Verenvuototautipotilaiden hyvaksi.

Suomen Hemofiliaryhmi perus-
tettiin Suomen Hematologiyhdistyk-

sen alaisuuteen vuonna 2001 ja se on
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TOIMIVAN HOITO-
REKISTERIN LUOMI-
NEN ON KESKEINEN
TEHTAVA, JONKA
MYOTA SUOMI
VERKOSTOITUU
0SAKSI KANSAINVA-
LISTA KEHITYSTA.
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viitoittanut yhteisid hoitolinjoja sekd

-tavoitteita. Toimivan hoitorekisterin
luominen on keskeinen tehtivi, jon-
ka my6td Suomi verkostoituu osaksi
kansainvilisti kehitystd. Pohjoismaa-
laisten ja eurooppalaisten ladkireiden,

hoitajien ja tutkijoiden vilinen vuo-
rovaikutus on aina ollut tirked tekiji
hyytymishiirididen diagnostiikassa

jatkossa hoitorekisterin my6td myos
seurantatydssi. Kansainvilisen kes-

i kustelun hengessi hyytymistekijikor-
i vaushoitoja kehittineet lidkeyritykset
i ovat antaneet arvokasta koulutuspa-
nostusta koko suomalaiselle hoitohen-
i kilskunnalle.

i ORTONIN MERKITYS

: Hemofilian ortopedinen hoito on
keskitetty Helsingin ORTONIiin ja
i HYKS:in Kirurgiseen sairaalaan. En-
i simmiinen hemofiilikon tekonivel-
i leikkaus tehtiin ORTONissa vuonna
© 1984. Mybs tulevaisuudessa monet ai-
kuispotilaat tulevat tarvitsemaan orto-
¢ pediaa. Tautiin liittyvit oheissairaudet,
¢ kuten hepatiitti-C, edellyttivit poti-
: laan hyvii valmistautumista toimen-
pidettd varten. Myos muiden, idn mu-
kana yleistyvien sairauksien hoidossa
i on tauti aina otettava huomioon. He-
i mofiliapoliklinikan keskeinen tavoite
: onkin organisoida monien erikoisalo-

jen yhteistyoti potilaan hyviksi.
Hemofiliayhdistys on toiminut ve-

renvuototautipotilaiden vertaistuke-

na ja auttanut ajamaan yhteisid asi-

Suomen Punaisen Ristin Veripalve-
lun 1960-luvun lopussa kehittdaman
uraauurtavan Kryo-AHG-valmisteen
myo6ta hemofilian hoitoa pystyttiin
tasmentamaan.
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HOIDON JATKUVUUS
JA KEHITTAMINEN
EDELLYTTAVAT
KANNUSTAVAA
OTETTA AMMATTI-
KUNTAMME SISALLA.
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oita, kuten kuntoutusta, koulutusta
ja virkistysti jo pian 40 vuoden ajan. :

¢ Vuonna 2006 julkaistiin usean asi- :
i antuntijakirjoittajan voimin koottu :
i Verenvuototaudit-potilasopas, joka :

e ja hoitajlle. :
Hoidon jatkuvuus ja kehittiminen :
i edellyttivit kannustavaa otetta am- :
i mattikuntamme sisilld. Viime vuon- :
i na kolme alan konkaria — Vesa Rasi,
Martti Siimes ja Marjatta Lanning —
i siirtyivit nauttimaan hyvin ansaittuja :

kon pilottitoiminta kannustaa meitd :
jatkamaan saamamme opin mukaan.

HEMOFILIAAN LIITTYVIA MERKKIPAALUJA SUOMESSA
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Ensimmainen tapausselostus

Keisari Nikolai ll:n Aleksei-pojan syntyman myota tieto
hemofiliasta leviaa

Ensimmainen vuodon hoito verensiirrolla

Von Willebrandin taudin kuvaus

Suomen Punainen Risti perustaa Veripalvelun
Veripalvelun hyytymislaboratorio aloittaa toimintansa
Jaaplasman kaytto alkaa

Eero Ikkalan vaitoskirja “Haemophilia”
Kryo-AHG-valmisteen kaytto alkaa

Suomen Hemofiliayhdistys ry perustetaan
Ennaltaehkaiseva hoito alkaa

Veripalvelun ensimmainen kotihoitokurssi

World Federation of Hemophilia -kongressi Helsingissa
Ensimmainen kuntoutuskurssi jarjestetaan

Polven tekonivelleikkaukset aloitetaan

F VIII -inhibiittoripotilaan siedatyshoito
Rekombinanttivalmisteelle myyntilupa

Suomen Hemofiliaryhma perustetaan

Hyytymishairioyksikko perustetaan Meilahden sairaalaan

Lahde: Vesa Rasi






