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PATIENTINFORMATION FOR BARN MED ITP

Patientinformation for barn med ITP har arbetats fram av ldkare med erfarenhet av
blodsjukdomar, i samarbete med representanter for fordldragruppen for ITP inom Férbundet
blodarsjuka 1 Sverige (FBIS), 1 Stockholm.

Arbetet har mojliggjorts genom Socialstyrelsens satsning pa smé och mindre kénda
handkappgrupper. Medel har avsatts under tva ar for att 6ka kunskapen om ITP bland
vérdpersonal, patienter och fordldrar till patienter. Projektledare har varit professor Goéran
Elinder, som till sin hjélp haft ST-lékare Iris Treutiger. Arbetet har skett i nidra samarbete med
Styrgruppen for ITP; Jan-Inge Henter och Jacek Winiarski (representanter for
barnhematologi), Ragnar Botnen, Kicki Epstein och Goran Aslund (forildrar).

Inom Svenska barnlékarforeningens sektion for pediatrisk hematologi och onkologi finns en
vérdplaneringsgrupp for pediatrisk hematologi, VPH. Denna grupp har varit behjélplig med
vérdefulla synpunkter pa patientinformationens innehall och utformning. Férutom
patientinformationen finns informationsmaterial i form av en broschyr, 1dmpig att ge till
barn/foréldrar vid nyinsjuknande i ITP. Denna skrift kan rekvireras fran FBIS, se sista sidan.
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BAKGRUND
Definition av ITP

ITP — idiopatisk trombocytopen purpura — dr en sjukdom i1 blodet som innebar att antalet
blodpléttar (trombocyter) sjunker till en sd ldg niva att blodningar uppstar. Trombocytens
funktion &r att uppticka skador i blodkédrlen och dé starta en méngd reaktioner i syfte att
snabbt stoppa blodningen. Trombocyten dr normalt inaktiv. Nir trombocyten aktiveras dras
den till den skadade kdrlviggen for att bilda en plugg, samtidigt utsondras &mnen till
blodplasma som aktiverar koagulationsprocessen.

Det finns normalt 150 — 400 miljarder trombocyter per liter blod. Vid ITP sjunker
koncentrationen till 5-10 procent av den normala kocentrationen, ofta till virden under 20
miljarder per liter blod. Kronisk ITP definieras som lagt antal trombocyter — mindre dn 150
miljarder per liter — i mer &n sex ménader.

ITP har i oftast ett godartat forlopp och barn med kronisk ITP behover i de allra flesta fall inte
ndgon sirskild medicinsk behandling.

Forekomst av ITP

Akut ITP drabbar cirka 5-6 barn (0-15 ér) per 100 000 barn varje ar, vilket utgoér 70 barn per
ar 1 hela landet. Av dessa far 10-20 procent kronisk ITP, vilket motsvarar 7-14 barn varje ar..
En inventering 1993 visad att det fanns 75 barn under 16 &r med kronisk ITP i Sverige, 30
procent av dem hade uttalade blddningsproblem.

Andelen vuxna kvinnor med kronisk ITP dr ungefar tre ganger storre &n andelen mén.

Diagnos

Flera sjukdomar kan ge 14ga koncentrationer av trombocyter i blodet. Den laga
koncentrationen kan antingen uppstd genom en minskad produktion av trombocyter 1
benmérgen eller genom en 6kad konsumtion i kroppen, vanligen i de organ som tar hand om
aldrade eller defekta trombocyter, framforallt mjdlte och lever.

Symtom: Ett typiskt fall av akut ITP kan vara ett i Ovrigt friskt barn i dldern 2-5 ar som ett par
veckor efter en akut dvre luftvigsinfektion eller vaccination plotsligt far smé punktformiga
hudblédningar. Négot dygn senare breder bldmirken ut sig, spontant eller efter léttare stotar.
Blodningar frdn munhala och nésslemhinna dr inte ovanligt. I enstaka fall kan blodningar
uppsté i tarmarna eller urinvédgarna.

Utarbetat 2001 av:

Iris Treutiger och Goran Elinder, Sachsska barnsjukhuset/Sodersjukhuset,

i samriad med Styrgruppen for ITP och Virdplaneringsgruppen for Pediatrisk
Hematologi



VPH Vardplaneringsgruppen for Pediatrisk Hematologi

PROBLEM

Ovanlig sjukdom

En husldkare med ansvar for en befolkning pa 2 500 personer triaffar pd ett barn med akut ITP
vart sjatte till sjunde &r. For att fi ett barn med kronisk ITP i sitt omrdde krévs ofta tva hela
yrkesliv. Vid en normalstor barnklinik med 20 000 — 30 000 barn 1 upptagningsomradet ser
man 1-2 barn per &r med akut ITP, mindre dn tvd barn pa tio &r med kronisk ITP och firre &dn
ett barn per 10 &r med blodningsproblem.

Detta medfor att kontrollen och uppfoljningen av dessa barn bor skétas vid ndgon av landets
barnkliniker, av specialintresserad barnldkare med kunskap och erfarenhet av sjukdomen.

Blodningsrisken

Lag koncentration av trombocyter i blodet 6kar risken for blodning. Svara blédningar, som
hjérnblodningar eller inre blodningar, dr utomordentligt ovanliga, men kan intrdffa, och da
néstan uteslutande vid trombocytviarden under 20 miljarder per liter blod. En 6kad risk for
blodning kan finnas dven vid trombocytvirden under 50 miljarder per liter, till exempel vid
kraftigt véld.

Trauma och ITP

Mycken oro kring sjukdomen kretsar kring risken for blodningar i samband med slag och
stotar. I huden syns tydligt den 6kade blodningsbenigenheten vid mattliga stotar eller slag.
Huruvida svara inre blodningar utldses av stotar eller slag har inte sékert pavisats. Studier
visar dock att skallskador i vissa fall foregir utvecklingen av hjarnblodning, men ocksa att
blodning ménga ganger uppstar spontant.

SPECIELLA PROBLEM FOR KVINNOR MED ITP

Menstruation

Kvinnor med trombocytbrist far ofta rikliga och langvariga menstruationer. Ibland kan de
rikliga blodforlusterna fororsaka jérnbrist. Blodningarna kan minskas med medicinering, till

exempel med Cyklokapron eller p-piller. Menstruerande kvinnor med rikliga blédningar bor
kontrollera sina jarnviarden minst en gang drligen och vid behov ta jirnmedicin.
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Familjebildning och graviditet

Sjukdomen ér inte érftlig. Det finns ingen anledning for kvinnor med ITP att avsta fran
graviditet och forlossning. Modrar med ITP riskerar dock att 6verfora antikroppar mot
trombocyter till fostret, med péfoljande risk bade for trombocytbrist hos fostret och att barnet
fods med lagt antal trombocyter. Det kan drdja upp till sex ménader innan de antikroppar som
forts 6ver fran modern till fostret forsvinner, varefter barnets trombocytvirden blir normala
igen.

Om modern har opererat bort sin mjélte kan hon sjilv ha normalt antal trombocyter, men &dndé
overfora trombocytantikroppar till fostret. Behandling av modern sker pa vanligt sitt av
behandlande ldkare. Modrar med ITP ska begéra att fi komma till specialistmddravérd dér
man &r fortrogen med tillstdndet. Férutom att folja trombocytnivn hos modern bor ocksa
barnets trombocytvirde kontrolleras omedelbart efter forlossningen. Man bor sedan folja
trombocyterna under barnets forsta levnadsménader om tillstdndet kriaver detta.

Modrar med ITP kan sjdlvklart amma sina barn.

AKUTA BLODNINGAR

Inre blodningar

Misstanke om inre blédning: Barnet dr allminpaverkat, omtocknat, svarvéckt, blekt och
kallsvettigt. Vid hjarnblodning far barnet ofta huvudvirk, krakningar och kramper.

Atgiird: Bestill ambulans och 4k till nirmaste akutmottagning. Informera om barnets sjukdom
och vad du missténker.

Hjirnblodningar

Risken for hjarnblodning vid ITP dr mycket l&g. Traditionellt har man sagt att risken &r 0.5-1
procent. Nyare studier visar en dnnu ldgre risk, 0.1-0.5 procent.

Riskfaktorer dr karlmissbildningar, slag mot huvudet och intag av acetylsalicylsyra. Det har
ocksa visat sig att ménga blodningar forekommer spontant utan foregdende yttre vald. For att
minska risken for hjarnblodning ska man undvika likemedel innehdllande acetylsalicylsyra
och forsoka minska risken for skallskada, till exempel genom att anvidnda en bra hjdlm med
hért yttre skal.
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BEHANDLING

Det finns flera olika sétt att behandla ITP. Generellt kan ségas att det &r av vikt att
individualisera behandling och rutiner for provtagning och att inte stirra sig blind pé
trombocytvirden. Bade som fordlder och behandlande ldkare lar man med tiden kdnna sitt
barn/sin patient och hur sjukdomen beter sig i det individuella fallet. Man kan d4 undvika
onodig provtagning och behandling.

MEDICINSK GENERELL BEHANDLING
Kortison

Kortison har givits framgéangsrikt till patienter med ITP sedan flera decennier. Studier har

visat att trombocytvérdet okar snabbare vid behandling med kortison &n om man inte
behandlar alls.

Risk for: svullnad pa grund av att vatten och salt binds i kroppen, 6kad aptit, hogt blodtryck,
hogt blodsocker, paverkan pa humdret, nedstimdhet. Pé lang sikt forekommer viktokning,
fettansamling 1 ansikte, nacke och buk. Nér man slutar med kortisonbehandlingen férsvinner
ocksa eventuella biverkningar.

IVig

Gammaglobulin som sprutas in direkt i en bloddder. Gammaglobulin framstills av
blodgivarplasma som renas i flera steg. En studie har visat att behandling IVIg till barn med
tidigare obehandlad akut ITP hojer barnets trombocytviarden snabbare &n om man behandlar
med kortison.

Risk for: Akut illamaende, huvudvérk och kriakningar, feber, 6vergaende njursvikt. Risken for
overforande av kinda virus med IVIg &r nu néstan obefintlig.

Splenektomi — bortopererande av mjilten

Mjiltens roll dr att filtrera bort frimmande partiklar och gamla férbrukade blodkroppar frén
blodet. Antikroppsklddda trombocyter sin finns vid ITP tas snabbt om hand av mjalten. Den
okade nedbrytningen av trombocyter i mjilten dr den huvudsakliga orsaken till ITP. Att
operera bort mjdlten botar inte ITP, men leder till normalisering av antalet trombocyter hos
cirka 70 procent av dem som genomgar operation. D4 man har konstaterat en 6kad risk for
svéra infektioner efter splenektomi dr det inte lika vanligt att man utfor detta ingrepp. Vid en
inventering i Sverige (1993) fann man 75 fall av barn med kronisk ITP. Endast tva av dessa
fick sin mjélte bortopererad.
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Biverkningar: Komplikationer under och efter operation — blodningar, infektioner.

Det finns en 6kad risk for blodforgiftning efter en splenektomi. Dérfor maste man vid oklar
feber ta kontakt med sjukvarden tala om att mjélten &r borttagen. Vaccination mot de bakterier
som ger denna form av blodforgiftning ska goras innan mjélten tas bort och upprepas sedan
vart tredje till femte ar. Profylaktisk behandling med penicillin bor ges till forskolebarn. Ett
vardprogram om splenektomi finns utarbetat av VPH.
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EGENVARD (VID LINDRIGA YTTRE BLODNINGAR)

Nisblodning

*  Sitt upp.

e Sitt en bomullstuss eller blidstillande vadd (se nedan) indrénkt i matolja och eventuellt
Cyklokapron i ndsborren.

*  Tryck med tumme och pekfinger ithop ndsans mjuka del.

* Knip om nésan i 20 minuter, undvik att svélja blodet dd detta orsakar illaméende.

OBS! Kontakta ldkare vid kraftig ndsblodning eller om nésblodningen inte slutar inom ndgon
timme.

De ndrmaste dagarna ska du inte snyta dig eller peta nisan, undvika tunga lyft, varma rycker,
rokning och alkohol. Ligg hogt med huvudet under natten. Nidsblodningar uppstar extra latt
vid snuva och vid kall och torr luft. Man han hélla slemhinnorna mjuka genom att anvéinda
mjukgorande nissalva (Fenazon), ndsspray (Nozoil) eller AD-droppar i oljeldsning till sma
barn. Luftfuktare &r bra vid torr inomhuslutft.

Tandkottsblodning stoppas genom

* Hart tryck mot det blddande stéllet med blodstillande vadd,
alternativt

* Vadd indrankt med Cyklokapronldsning,
alternativt

* Skolja munnen med Cyklokapron utspddd med lika méngd vatten

Obs! Vid besvirliga blodningar ska du kontakta din 1dkare.

Sma4 sar och skrubbsar
Rengor noga och lagg pa ett forband.

Adrenalin
1,0 mg/ml halls pé en blot kompress som trycks mot blédningen.

Cyklokapron (Tranexamsyra)
Ett &mne som forhindrar att bildande koagel upploses och pé sa vis minskar blddningar.
Injektionsvétska (100 mg/ml) i steril kompress trycks mot blddningen.

Spongostan

Gelatinsvamp som loser upp sig sjalv (20 st, 70x50x10 mm). Klipp till en ldmplig storlek och
Anvind pa blodande slemhinna i t ex nidsa.

Analtampong (20 st/forpackning). Kan anvéndas vid blddning i analkanalen.
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Blodstillande vadd
Hygienforpackad (Kalcium alginat, 5 st, 0.4g). Anvénds som Spongostan.

Allmiint

En plastpase med krossade isbitar och lite vatten som trycks mot saret, gdrna med en handduk
emellan, kan minska blodningar fran t ex ett skrubbsér. Kyla minskar blddningsbenéigenheten.
Pa apoteket finns hot/cold pack att kopa. Hogldge ar bra om det &r genomforbart.

Utarbetat 2001 av:

Iris Treutiger och Goran Elinder, Sachsska barnsjukhuset/Sodersjukhuset,

i samriad med Styrgruppen for ITP och Virdplaneringsgruppen for Pediatrisk
Hematologi



VPH Vardplaneringsgruppen for Pediatrisk Hematologi

ATT FOREBYGGA BLODNING HOS BARN

Skyddsutrustning

Det &r viktigt att skydda, men inte 6verbeskydda, barnet! Det dr bra att arrangera skydd for t
ex vassa horn och element. Grindar for trappor &r viktigt.

Transport i bil
Vid transport 1 bil skall alla barn alltid sitta 1 godkénd bilbarnstol.

Hjilm

Alla barn bor ha hjidlm vid cykling, skridskodkning och ridning, eller vid andra tillfdllen d&
man utsétter huvudet for 6kad skaderisk. Hjdlm é&r ett bra skydd mot skallskada hos barn med
okad blodningsbendgenhet, framforallt hos smé barn som litt kan skada huvudet. Alla hjdlmar
som anvénds ska ha ett hrt skal. Att cykla innebér risker dven for andra kroppsdelar, varfor
tackande klader, armbags- resp. kndskylld ocksé kan gora stor nytta.

Liakemedel

Forebyggande behandling vid menstruationer

Cyklokapron &r bra att borja med redan fran forsta dagen vid stora menstruationsblodningar.
Likasé kan p-piller minska menstruationsblddningarna.

Tandlikare

Kontakta gédrna den specialisttandldkare ni har pé orten. I samband med storre ingrepp som
tandutdragning eller rotfyllning med risk for bloédningar i munnen bdr behandlande lédkare
konsulteras.

Likemedel som bor undvikas

Acetylsalicylsyra

Acetylsalicylsyra har en himmande effekt pd trombocytfunktionen och forldnger séledes
blodningstiden. Effekten kvarstir trombocytens hela livscykel, 7-10 dagar. Acetylsalicylsyra
ska inte ges till barn med ITP.

Preparat: Albyl minor, Alka-Seltzer, Aspirin, Bamyl, Dispril, Donobid, Magnecyl, Treo,
Trombyl.

NSAID

Antiinflammatoriska preparat av icke steroidtyp (NSAID-preparat) kan liksom
acetylsalicylsyra binda sig till trombocyten, hindra dess normala funktion och ddrmed 6ka
risken for blodning, och bor inte anvindas.

Preparat: Algalex, Alpoxen, Ardinex, Arthrotec, Barcan, Brexidol, Brufen, Clinoril,
Confortid, Diklofenak, Duobrus, Felden, Ibumetin, Indomee, Ipren, Ketoprofen, Miranax,
Mobic, Naprelan, Naprosyn, Naproxen, Nyrofen, Orudis, Piroxicam, Prodon, Prolixana,
Pronaxen, Relifex, Toradol, Voltaren.
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VACCINATION

Da barnet har laga trombocytvirden bor man avvakta med vaccinationer, framforallt MPR-
vaccination (méssling, passjuka och réda hund). Risken for att smittas av dessa sjukdomar &r
liten dé de flesta barn i Sverige ér vaccinerade. Kvinnor bor dock ténka pa att vara
vaccinerade mot roda hund fore en graviditet.

Det kan vara klokt att vinta med MPR-vaccination i 1-2 ar efter det att barnet tillfriskat frdn
sin ITP. Det finns inga vetenskapliga beldgg for detta, men man kan méjligen undvika ett
aterfall genom denna forsiktighetsatgérd. Barnet bor inte heller fa intramuskuldra injektioner,
dé det kan medfora risk for blodning.

Ovriga vaccinationer som barnet ej fatt pa grund av sin ITP ska ges sé fort trombocytvirdet
har stigit till normal niva.
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STOD FRAN SAMHALLET

En kurator ska finnas knuten till varje barnklinik. Kuratorn samarbetar med vardgivare och
sociala myndigheter och kan ge information om samhéllets stdd till familjen. Framst handlar
det om vardbidrag och vilka extra resurser inom barnomsorg och skola som kan sdékas. En
kurator erbjuder ocksd samtal i svara situationer.

Om barnet har sérskilda behov bor fordldrarna redan aret fore skolstarten informera
skolledningen och skolhdlsovarden om detta. Kontak med skolskdterskan dr viktig.

Under de forsta skolaren kan en del barn behdva extra stdd och tillsyn av en
elevassistent/resursperson som foréldrarna hjélper till att handleda och informera. Om man
inte kan 10sa detta i skolan kan man vénda sig till kommunens politiker eller hogre tjanstemén
1 skolforvaltningen. Far man ett kommunalt avslag pa begédran om stdd bor man be att 4 detta
skriftligen motiverat. Beslutet kan 6verklagas i ldnsrédtten. Man kan ocksé kontakta
skolverkets tillsynsenhet eller skolverkets regionala undervisningsrad.

Yrkesval

For de ungdomar som kontinuerligt har 14ga trombocytvirden kan de nigot 6kade
blodningsrisken innebira vissa begrasningar i yrkesvalet. Yrken med betoning pé
kroppsrorelser och téta fysiska kontakter bor undvikas, t ex polis, brandman, tunga
industriarbeten, byggnadssnickare. Vidare bor arbeten dir den enskilde har stort ansvar for
andras sékerhet undvikas, sdsom pilot, lokforare, sjokapten.

Sport och idrottsaktiviteter

Barn med ITP bor i gorligaste man delta i fritidsaktiviteter. Vid 6kad blodningsrisk bor man
undvika kontaktsporter som fotboll, ishockey och liknande. Likas& bor man vara forsiktig
med cykling, ridning, skridsko- och utforsakning. Sporter som simning (dock ej dykning!),
golf, 16pning, dér riskerna for skador smé, kan i regel utovas. Samtidiga blodningar bor
foranleda behandling samt restriktioner i idrottsutdvandet.
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Checklista for barnomsorg och skola

Dagmamma, personal pa daghem och skola bor forses med information av forélder,
sjukskoterska eller behandlande ldkare. Dela gérna ut informationsbroschyren. En checklista
ska finnas pa daghemmet/skolan med uppgifter om:

* Telefonnummer till fordldrarna.

* Hur man agerar i en akut situation och vid olyckstillbud, blédning.

* Barnets diagnos.

* Telefonnummer till ndrmaste sjukhus och namn pa behandlande ldkare.

Féljande kan vara bra att ha tillgdngligt pa daghem/skola:

* Adrenalin, injektionsvétska 1.0 mg/ml hélls pa en steril kompress som trycks mot
blodning.

* Cyklokapron, injektionsvitska 100 mg/ml hélls pa steril kompress som trycks mot
blodning.

* Spongostan, resorberbar gelatinsvamp, 20 st, 70x50x10 mm. Klippes till en lamplig
storlek, anvindes pé blodande slemhinna i t ex nésa.

* Blodstillande vadd, hygienforpackad (Kalcium alginat) 5 st 0.4g. Anvidnds som
Spongostan, se ovan.

* En plastpdse med krossade isbitar och lite vatten som trycks mot séret, girna med en
handduk emellan, kan minska blddningar frén t ex ett skrubbsar. Kyla minskar
blodningsbendgenheten. Pa apoteket finns hot/cold pack som ocksa kan anvéndas.
Hogldge dr bra om det dr genomforbart.

* Forsta forbandsldda med kompresser, elastiska bindor och blodstoppare.

* Vid utflykt kan det vara bra att ha tillgdng till mobiltelefon for att snabbt kunna fa hjilp
vid olyckstillbud.

ID-kort

Ett ID-kort for barn med kronisk ITP har utarbetats av Koagulationsmottagningen, Karolinska
sjukhuset, (08/517 733 73) och rekommenderas framforallt till dldre och sjélvstandiga barn.
Den kan bestillas pa vidstdende talong.
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Pa apoteket finns en broschyr med exempel pé olika hjdlpmedel som barnet kan béra pa sig
for att tala om att det har ITP, t ex ”Talisman international certificate” - halsband eller
armband. Fraga pd nirmaste apotek.

BLODNINGSRISK
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3 *NSAID ITP
PERSONNUMMER «Intramuskulir inj with too low platele
count. Inc

Intolerans mot: accident, h
..................... hacmorrha

FOR- GCH EFTERNAMN

LAKARES NAMNTECKNING: _ . ..o cecomoeeee

treat with
obulin and

......... ... | fore surger

R | — LY f.:ll‘,]‘.l‘.‘l.
K KOAGULATIONSJOUR: n Intravenst
DOCTOR ON DUTY FOR HAEMOSTASIS: sbulin och
Koagulationsmottagningen Kunskapscentrum for ITP Risionsiand
Karolinska Sjukhuset Sddersjukhuset b e aroicasid.
171 76 Stockholm 118 83 Stockholm ¥
Tel (08) 517 700 00 Mobil 070-766 12 77 IAkdbotoriontduty should
. always be contacted
s fran Aporekel CW Scheele, 08-454 81 Q0
Forsakringar
Forildrapenning

Foljande uppgifter ar tagna ur Riksforsakringsverkets Allmianna Réd 1996:18

Foréldrapenning betalas ut till den av fordldrarna som huvudsakligen virdar barnet.
Erséttningstiden dr 450 dagar per barn och dagarna far tas ut till dess att barnet fyllt 8 &r, eller
till den senare tidpunkt d& barnet avslutat det forsta skoldret. Fran och med den 1 januari 1997
ar ersattningsnivan 80% av fordlderns SIG(sjukpenningsgrundande inkomst).

Fordldrapenning kan betalas ut &ven om en fordlder inte vardar barnet, om det finns sirskilda
skél till detta. Sa kan fallet vara om barnet vistas pa sjukhus och foridldern inte tillfalligt kan
atergd i forvarvsarbete, modern ammar barnet eller nar fordldern i 6vrigt behdver halla
kontakten med barnet medan det vistas pd sjukhus. Om barnet insjuknar finns det inga skal att
byta ut fordldrapenningen mot tillféllig foraldrapenning sa ldnge som foréldern fortsétter att
varda barnet enligt tidigare uppgjorda planer. Detsamma géller da ndgot syskon till barnet
insjuknar och maste stanna hemma frén skolan. Man kan byta ut sin férdldrapenning mot
tillfallig fordldrapenning endast om barnet vardas pé sjukhus.

For ytterligare information om fordldrapenning hénvisas till Forsékringskassan eller din
behandlande kurator.

Privata forsikringar
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Det finns ett flertal olika typer av privata forsékringar, t ex barnforsékringar, gruppforsékring,
gruppolycksfall, gruppsjukforsékring, grupplivforsékring. For information om privata
forsidkringar kontakta respektive forsiakringsbolag, da dessa har olika bestimmelser.

Skolforsiakringar

For information om forsikringar som skolan har, kontakta respektive kommun.

Véardbidrag

Vardbidrag ges for extra tillsyn och vard i hemmet. Vardbidraget ges utifrdn barnets behov, ar
tidsbegrénsat och omprovas.

Vardbidraget han betalas ut till fordlder for vérd av sjukt barn som inte fyllt 16 ar, Barnet ska
vara 1 behov av sdrskild vard och tillsyn utdver vad som dr normalt for ett friskt barn i samma
alder. Vard eller tillsynsbehov ska berdknas besta i minst 6 ménader.

Véardbidrag kan utga till barn med kronisk ITP om féljande villkor uppfylles:

* Sirskild vard
Barnet kraver sérskild vard /sjukhusbesok, provtagning, omldggningar, kontroll av
skyddsutrustning, etc.) som dr utover den vard som barn normalt kréver i motsvarande
alder.

e Sérskild tillsyn
Barnet kraver sérskild tillsyn (bevakning sé att hon ej slér sig, hjdlmkontroll, etc.) som ér
utover den tillsyn som barn normalt kréver i motsvarande alder.

* Merkostnader
Merkostnader som fororsakas av sjukdomen kan erséttas, t ex minskad inkomst, resor,
sjukvérdsartiklar, hjalm, skyddsutrustning, likemedel.

Vard och tillsynsbehov som tillgodoses av samhillet i t ex skola och daghem réknas inte in i
underlaget for vardbidraget

Forsékringskassan beviljar vardbidraget. Ingen praxis foreligger for ITP utan alla bedoms
individuellt dé vérd, tillsyn och merkostnader varierar starkt mellan olika barn med ITP.

Kontakta den kurator som finns vid behandlande klinik eller forsdkringskassan for mer
information och hjdlp med ansdkan. Ténk pd att spara kvitton pd utldgg ni haft for sirskilda
merkostnader for ert barn. Fordldraféreningen kan ge hjélp och stod.
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MER INFORMATION

Informationsmaterial och internet

Det finns en informationsbroschyr om ITP fran Kunskapscentrum for ITP. Den kan bestéllas
fran Forbundet Blodarsjuka i Sverige (FBIS). Kunskapscentrum for ITP har ocksa en
webbplats pd internet. Adressen dr www.fbis.se. E-post: info@fbis.se.

Platelet disorder Suppors association dr en amerikansk intresseforening med en innehdllsrik
webb-sida; www.itppeople.com

Kunskapscentrum for ITP

Kronisk ITP dr en ovanlig sjukdom. Det innebér att landets barnkliniker endast har ett fital
patienter med denna diagnos var. For att samla kunskaper och erfarenheter om sjukdom é&r ett
nationellt kunskapcenter for ITP under uppbyggnad. Till detta ska knutas ett nationellt register
over barn med kronisk ITP. Syftet med registret dr dels att kunna forse familjerna med nu
information kring sjukdomen, dels att ge forskare mojlighet att sammanstélla och fordjupa
kunskapen om kronisk ITP hos barn. Ett register mojliggdr kontinuerlig utvédrdering av varden
for dessa barn. Vill du veta mer om ITP och behandlingar kontaktas i férsta hand din
behandlande lakare.

Forbundet Blodarsjuka i Sverige

Forbundet &r en rikstdckande intresseorganisation som organiserar personer med blddarsjuka
och blddningsrubbningar. Inom férbundet finns en sérskild fordldragrupp for familjer med
ITP. Du har genom forbundet mgjlighet att komma i kontakt med andra familjer is amma
situation och fé rdd och stod. Forbundet anordnar dven fordldrakonferenser, sommarléger for
barn, verksamhet for ungdomar, mm.

Inom f6rbundet finns stor kunskap om vardfragor och man kan som medlem utnyttja
forbundets samlade kunskaper och erfarenheter.

Adresser och telefonnummer:

Kunskapscentrum for ITP Forbundet blodarsjuka i Sverige
Sodersjukhuset Bix 1386

118 83 Stockholm 172 27 Sundbyberg

Tel: 08-616 40 30 (telefonsvarare) Tel: 08-546 405 10

E-post: goran.elinder@sos.sll.se Fax: 08-546 405 14

E-post: info@fbis.se

KOAGULATINSMOTTAGNINGEN
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KAROLINSKA SJUKHUSET
08/517 73373, 73875

BEGARAN OM PLASTINBAKAT RISKKORT VID
BLODARSJUKA OCH BLODNINGSBENAGENHET
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Hirmed insindes TVA PASSFOTON for erhillande av blodningsriskkort
Efternamm: c..oocoieiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiitiieiiteiatitciatietcetintinecnscnnces
Fornamn (tilltalsnamnet understryket) ......coceviieiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiinecennnes

Personnummer (10 Siffror) .oooeeeiiiineiiiiiiiiiiieiiiiietieiientiosesstcsssstosessscsssasscssnnscnns

0 1110 11 1173 o
POSTAAISS: tiiiiiinrnnntiiirieennnnteeessssesssssecssssesssssssssssssssnsssecssssssssnsssssssssssnnsssssses
11 1) 1 e
Koagulationsutredning gjord, var och vilket 4r? .......ccccoeiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiieiiiiiennnne.
Typ av blodarsjuka: c..cooeiiieiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiietiitiieeteestcsnstssstcssscsnssonnces

Eventuellt familjenummer: .......ccoiieiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiieieitciesteentcsnsconnes

Kostnad 150 kronor inkl. postforskott.

Ansokan insiindes till:  Margareta Andersson
Koagulationsmottagningen
Centrum for hematologi
Karolinska sjukhuset
171 76 STOCKHOLM

Inkom den: ...oeveenienennienenneenennnnns RiSKKOrt avsiant den: ....covveeeeeenniieeeeeeennneneeeccns
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