UNIVERSITETSSJUKHUSET

Svensk barnkoagulationsforening

NHV Koagulation

Maria Magnusson
Verksamhetschef ME Hematologi
Overlakare, Med dr, Barn-och Vuxenkoagulation
Karolinska Universitetssjukhuset

J L VI AR EN DEL AV
REGION STOCKHOLM



Nationell hogspecialiserad vard

System sedan 2018 2 kap 78
Offentligt finansierad
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Blodningssjukdomar i Sverige

Diagram 5. Antal patienter i Svenska Hemofiliregistret,
fordelat pa Aldersgrupp
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3 Data from nationellaregistretforblodningssjukdomar.se


https://nationellaregistretforblodningssjukdomar.se/
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Beslut

Kunskapsstyming for hilso- och sjukvérden
Sofia Orrskog
sofia.orrskog@socialstyrelsen.se

NHV Koagulation
Karolinska Universitetssjukhuset S , .
. . . Beslut om nationell hogspecialiserad vard- viss vard vid
Sahlgrenska Universitetssjukhuset koagulationssjukdomar
Skanes Universitetssjukhus Bestut

Socialstyrelsen beslutar att viss vard vid koagulationssjukdomar, enligt definit-
ionen nedan, ska utgora nationell hdgspecialiserad vard och bedrivas vid tre en-
heter.

* Medfddda blodningssjukdomar
® Forvarvad Hemofili och von Willebrands sjukdom

® Avancerad venos tromboembolism hos barn






Medfodd blodningssjukdom

-

Féljande ska utgdra nationell hégspecialiserad vard vid medfédd

Dia £Nos blédningssjukdom:

- - . 1. Verifiering av diagnos samt riktad utredning vid misstanke om med-
® Hem Oﬂ I | A, Hem Oﬂ I | B, von Wi I I e b ran d fodd blédningssjukdom, med exempelvis genetiska och biokemiska
e Andra sallsynta koagulationsrubbningar et , _

o . 2. Genetisk vigledning till patienter och potentiella anlagsbérare inkl.
® Svara trom bOCyth nktionsdefekter genetisk utredning och prenatal diagnostik.

3. Klinisk bedomning av patienter med sikerstilld hemofili A eller B

. ooy . eller svarare former av von Willebrands sjukdom.

EJ. ba.sal blodningsutredning 4. Utredning infor och stillningstagande tilljinsﬁttning och utsittning av
¢ E! mild VW5 ) viss avancerad behandling.

* Ejtrombocyopeni 5. Utredning och stillningstagande infor kirurgi. Beslut om var akut-
och lagriskkirurgi ska utforas ska ske 1 samrad mellan nationell
hogspecialiserad vardenhet och patientens ordinarie vardgivare.

. Elektiv hogriskkirurgi.

Genetisk radgivning .

Klinisk bedomning
® HA, HB, svarare former av vWD (typ Ill, Il, svar I)

Beslut om viss avancerad behandling

; nf on from Nationell hi ali | Vard - Sodialstyrel

=


https://www.socialstyrelsen.se/kunskapsstod-och-regler/regler-och-riktlinjer/nationell-hogspecialiserad-vard/
https://www.socialstyrelsen.se/kunskapsstod-och-regler/regler-och-riktlinjer/nationell-hogspecialiserad-vard/
https://www.socialstyrelsen.se/kunskapsstod-och-regler/regler-och-riktlinjer/nationell-hogspecialiserad-vard/

Vardprocess

Vardprocess vid hemofili, svarare former av von Willebrands sjukdom eller annan édrftlig blédningsrubbning
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Medfodd blodningssjukdom
Kirurgi

Akut och/eller lagriskkirurgi
Dialog med hemklinik ovtongar ()

patient till NHV

e Planering av kirurgi )

Akut kirurgi/ lagriskkirurgi och elektiv hogriskkirurgi for barn och vuxna med blodarsjuka

e Planering av uppfo6ljning ] —
e Vid NHV eller lokalt f Hemrt ontakar \ J

barnkoagulationskonsult
eller koagulationskonsult

Elektiv hogriskkirurgi

Planerad hogriskkirurgi
e Alltid pa NHV center

[J utanfor NHVe

[ inom NHve

Kirurgi vid
hemortsklinik

5
Uppféljning




Definition av hogriskkirurgi

* Med hogriskkirurg: avses kirurgiska ingrepp och interventioner dér even-
tuell blédning:

a) forvintas ge lokala allvarliga besvir. sasom luftvagsproblem vid kirurgi
i huvud/halsomradet, kompartmentsyndrom i ben, buk eller ga eller
neurologiska komplikationer vid blédning 1 skalle eller spinalkanal.

b) sker i haliga organ dér mottryck inte erhalles och darfor fortsétter av
den orsaken, till exempel i buk, thorax, backen, larben.

¢) sker fran vilvaskulariserade organ, till exempel esofagus, mjalte, lever,
storre karl.



https://www.socialstyrelsen.se/kunskapsstod-och-regler/regler-och-riktlinjer/nationell-hogspecialiserad-vard/
https://www.socialstyrelsen.se/kunskapsstod-och-regler/regler-och-riktlinjer/nationell-hogspecialiserad-vard/
https://www.socialstyrelsen.se/kunskapsstod-och-regler/regler-och-riktlinjer/nationell-hogspecialiserad-vard/

Fordelar med NHV-kirurgi

Preoperativ planering
Lakemedelsforsorjning
Kirurger med hemofilivana

Postoperativ optimering
Access till koagulationslab.
- Daglig monitorering + vb
Rondning
* Kirurg
* Koagulationskonsult/Barnkoagulationskonsult
* Barnkoagulationssjukskoterska Foto Cristin Philipson, Narkoswebbense
* Fysioterapeut etc.
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NHV vid avancerad venos tromboembolism hos barn

Viss vard vid avancerad vends trombossjukdom hos barn, exempelvis men inte uteslutande
sinustrombos, allvarlig trombofili eller oprovocerad tromboembolism:

1. Beslut avseende utredning, behandling och uppféljning ska tas i samrad mellan nationell
hdgspecialiserad vardenhet och patientens ordinarie vardgivare.

Definition

Oprovocerad tromboembolism
Cerebral sinustrombos

Trombos i samband med allvarlig trombofili
e Antitrombin-, Protein C-or Protein S- brist
e Homozygous /compound heterozygot FV Leiden eller Protrombinmutation
e Antifosfolipidsyndrom

Central lungemboli

Komplicerad DVT/ inferior v.cava trombos

Ockluderande buktrombos
e PVT, leverven, njurven, v.mes.sup

" vérd - Sodialstyrelsen

Behandling med trombolys eller lokal intervention (inkl trombektomi) Information from Nationell hégspecialiserad


https://www.socialstyrelsen.se/kunskapsstod-och-regler/regler-och-riktlinjer/nationell-hogspecialiserad-vard/
https://www.socialstyrelsen.se/kunskapsstod-och-regler/regler-och-riktlinjer/nationell-hogspecialiserad-vard/
https://www.socialstyrelsen.se/kunskapsstod-och-regler/regler-och-riktlinjer/nationell-hogspecialiserad-vard/
https://www.socialstyrelsen.se/kunskapsstod-och-regler/regler-och-riktlinjer/nationell-hogspecialiserad-vard/
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