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blodsjukdomar hos barn.

Stimulansbidrag for habilitering och rehabilitering fran Socialstyrelsen mojliggjorde féljande
ITP-projekt. Projektet har sina rétter forankrade i Foraldragruppen for barn med ITP vid For-
bundet Blodarsjuka i Sverige (FBIS) och nagra Stockholmslakare, séarskilt intresserade av

ITP (Idiopatisk Trombocytopen Purpura) ar en ovanlig blodsjukdom, dé alltfér laga trombocyter
(blodplattar) ger en 6kad blddningsbenagenhet hos barnen. Oklarhet om sjukdomens uppkomst-
mekanism, liksom osékerhet hur man bast handlagger ITP-sjuka barn inom sjukvarden ar
viktiga drivkrafter inom projektet. Projektansvarig och forfattare till denna artikel ar Goran Elinder,
verksam som universitetslektor och barnlakare vid Sachsska barnsjukhuset/Sodersjukhuset i
Stockholm. Forfattaren har sedan manga ar arbetat med att forbattra varden for barn med
blodsjukdomar, bade nationellt och internationellt.

Vad ar ITP?

Idiopatisk Trombocytopen Purpura, ITP, dr
en ovanlig blodsjukdom som péverkar blo-
dets forméga att koagulera, levra sig. Orsa-
ken i#r att trombocyten, en blodkropp som
behovs for att stoppa blodningarna, bryts ner
alltfor snabbt.

Hos friska personer forstors gamla trom-
bocyter i mjilten av en sorts vit blodkropp
som kallas for makrofag. Vid ITP dr denna
process mycket snabb och resultatet blir att
det finns for fa trombocyter i blodet. Det gor
att blodningar kan uppsté mycket litt och inte
slutar inom normal tid.

I de allra flesta fall &r ITP ingen farlig sjuk-
dom, men man méste vara uppmirksam och
ta hinsyn till sjukdomen, sirskilt nér trombo-
cytvirdet dr 1dgt. Akut ITP ir en ovanlig sjuk-
dom och i Sverige far 60 - 70 barn sjukdo-
men varje ar. Av dessa far ca 15% kronisk
ITP, dvs 9-10 barn arligen.
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De flesta barn som f&r ITP dr barn mellan 2
och 9 ar. Inom ett halvér dr de allra flesta
friska igen, men for ndgra barn blir sjukdo-
men kronisk. Akut ITP ir lika vanlig bland
flickor som bland pojkar, men kronisk ITP
4r vanligare bland flickor.

Idag vet man inte sikert vad som orsakar
ITP. Man vet att antikroppar fists vid trom-
bocyterna och att den antikroppsforsedda
trombocyten forstors mycket snabbt i mjlten,
men varfor antikroppen fésts vid trombocyten
i samband med ITP ir fortfarande holjt i dun-
kel.

Malgrupp

Projektets malgrupp ér de kroniskt sjuka ITP-
barnen, som begrinsas pga sin sjukdom vid
val av t ex barnomsorg, sport- och fritids-
aktiviteter. Cirka 9-10 barn insjuknar arligen
i Sverige i kronisk ITP. Négra av dessa laker
ut spontant, men ménga har sjukdomen upp i
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Ett dvergripande mal for projektet har va-
rit att tillforsdkra den ITP-sjuke en hog livs-
kvalitet och funktionsformdga och ett ak-
tivt liv

vuxen alder. De flesta av dessa barn har till
och frén problem med laga trombocyter, me-
dan andra kan leva ett normalt liv utan speci-
ella atgérder.

Cirka 30 barn i Sverige har ett trombocyt-
viirde som dr mindre &@n 30 miljarder per liter
och tidvis ett trombocytviirde under 10 mil-
jarder per liter, vilket innebér betydande risk
for allvarlig blédning. Normalt ligger trom-
bocytvirdet mellan 150-450 miljarder per li-
ter. Dessa barn maste ofta medicineras kro-
niskt, antingen med kortisontabletter eller
med immunglobulin, som tillf6rs direkt i blo-
det. Sjukdomens ovanlighet gor att bara en-
staka patienter vardas vid varje barnklinik.

Andamal och syfte

Ett 6vergripande mal for projektet har varit
att tillforsiikra den ITP-sjuke en hog livskva-
litet och funktionsférméga och ett aktivt liv.
Ett delmal har varit att utveckla ett nationellt
vérdprogram, som fljs upp av en individu-
ell véardplan for varje patient. Ett annat del-
mdl har varit att utveckla samarbete mellan
de kliniker som skoter barn med ITP, samt
att finna fungerande samarbetsformer och
kunskapsoverféring mellan dessa. Ett tredje
delmdl har varit att utveckla ny kunskap i
form av basal och klinisk forskning samt att
samarbeta med andra forskningscentra, na-
tionellt och internationellt.

Metoder och arbetssitt
Vira metoder innebar att fran bérjan inven-
tera problemen, direfter samla information
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och bilda nitverk, for att senare utbilda de
som skoter barnen, liksom deras omgivning.
En viktig del av informasionssamlandet ir
ocksa att forska kring sjukdomens uppkomst-
mekanismer, behandlingseffekter, etc.

Virt arbetssiitt och genomférande startade
med en inventeringsfas. En styrgrupp, med
representanter for tre barnkliniker i Stock-
holm (Jacek Winiarski frén Huddinge sjuk-
hus, Jan-Inge Henter fran Karolinska sjuk-
huset och Goran Elinder frén Sodersjukhu-
set) och tre representanter for Forildra-
foreningen for barn med ITP inom Férbun-
det Blodarsjuka i Sverige (Ragnar Botnen,
Kicki Epstein och Géran Aslund). Det forsta
sammantréidet dgde rum i bérjan av septem-
ber 1995 och direfter har gruppen triiffats tre
génger per termin fram till avslutningen i april
1998.

Styrgruppen for projektet inbjod i startfasen
12 familjer med kronisk ITP fér en heldags
inventeringsseminarium. Familjerna och den
sjukes medicinska/sociala och psykologiska
problem inventerades, liksom barnets och for-
dldrarnas 6nskemal om vad Kunskapscentrum
skulle kunna ge dem. Hgst pa énskelistan stod
praktisk handledning vid akuta blodnings-
tillstdnd, gemensam behandling 6ver hela lan-
det, en likartad syn fran forsikrings- och so-
ciala myndigheter samt en medicinsk behand-
ling som baseras pd vetenskaplig grund.

Ett av Kunskapscentrums viktigaste uppgif-
ter dr dérfor att samla information om sjukdo-
men fran litteratur och befintliga databaser,
samt att soka ny kunskap genom klinisk och
basal forskning.

En naturlig utgdngspunkt for nétverks-
byggande var Forildrafreningen for barn med
ITP inom FBIS. Inom denna finns ett gott kon-
taktnit mellan drabbade familjen inom hela
riket. Ett nationellt néitverk for likare, intres-
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serade av himatologiska sjukdomar, startades
genom bildandet av VHP (Vardplanerings-
gruppen for Pediatrisk Hamatologi), som in-
fogades som en undergrupp till Sektionen for
himatologi och onkologi inom Svenska Barn-
likareforeningen. Detta nitverk utvecklades
genom projekt och dialog parallellt med Kun-
skapscentrum. Kontakt mellan forskare inom
Norden etablerades via en nordisk forening for
pediatrisk hiimatologi och onkologi. Ett néra sam-
arbete har byggts upp med University of Toronto,
diir barnkliniken vid Hospital For Sick Children
leder en forskargrupp, specialintresserad av ITP.
Denna satsning har majliggjorts genom Karolin-
ska Institutets satsning pa fem elituniversitet, va-
rav University of Toronto ir ett.

Kanadensiska och svenska deltagare i ITP
forskningsseminariet pd Tynningd i juni
1997.

Utbildning av forildrar och patienter har skett
under tre sommarliger. Ett dgde rum i Pinnarp
1996, ett i Sigtuna 1997 och ett i Mullsjo
1998. Under dessa méten har det funnits
mdjlighet for forildrar att mota andra foréld-
rar med likartade problem for att diskutera
gemensamma frigor. De har erbjudits mdj-
lighet att samtala med psykolog kring sva-
righeterna att ha ett kroniskt sjuk barn i en
familj. Det har givits allmidn medicinsk in-
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formation om bakgrund till ITP och dess be-
handling. Tre trycksaker har utarbetats. En
broschyr som oversiktligt behandlar ITP-
sjukdomen och en mer omfattade trycksak
som tar upp de flesta aspekter pé sjukdomen
i ett forildraperspektiv. Vi har ocksé gjort en
hemsida med likartad information.

Broschyrmaterial utgivet av Kunskaps-
centrum for ITP.

Utbildning av sjukvdrdspersonal har skett via
likarnitverket. En halv utbildningsdag i ja-
nuari 1998 pé Svenska Likaresillskapet ge-
nomfordes i samband med det arliga BLF-
métet i Stockholm. Inom projektet utforma-
des ocksa ett nationellt vardprogram i sam-
rad med VPH. Utbildning har ocksa skett ge-
nom komplettering av Socialstyrelsens data-
bas for sma och mindre kinda handikapp-
grupper.

Kunskapscentrum har ocksa aktivt bidra-
git genom forskningsverksamhet. Detta har
skett dels genom egen forskning i behand-
lingsforskning med delvis ny medicinering.
Ett annat forskningsomrade har rort vanlig-
heten for kronisk ITP inom Sverige och ett
tredje har rort basal immunologi inom kro-
nisk ITP. Vi deltar ocksa i en nordisk inven-
tering av kronisk ITP, dér man ocksa bedd-
mer risker, i samarbete med NOPHO (se
ovan). Ytterligare ett forskningsomrade har
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koncentrerats kring forskningssamarbete med
University of Toronto inom ramen for Karo-
linska Institutets satsning pé elituniversitet. I
samband hdrmed har utvecklats ett doktorand-
utbyte och ett internationellt vetenskapligt se-
minarium, som genomfordes i juni 1997 i
Stockholm. En sammanfattning av detta semi-
narium har publicerats som ett supplement till
den vetenskapliga tidskriften Acta Paediatrica
och utkom i augusti 1998.

Hur har projektet lyckats?

Kunskapscentrum for ITP vid Sédersjukhuset
har i stort kunnat tillgodose de visioner och
Onskemdl som forildragruppen och vi sjilva
hoppades pa vid ansokningstillfillet. I vissa
avseenden har vi kommit lingre. Kunskaps-
centrum har fatt gott gehor for sin verksamhet,
sévil i Stockholmsomrédet som nationellt. Det
véirdprogram som utarbetats har blivit vil mot-
taget sdvitt vi har forstétt, standard for diagnos
och behandling av kronisk ITP och didrmed
blivit den av forildrarna efterfrigade nationella
likriktaren. Information kring I'TP-sjukdomen
till sévil fordldrar som sjukvardspersonal har
tagits fram, sammanfattats och tryckts samt
distribuerats till berérda och ett synnerligen
fruktbart samarbete med andra forskare har

kunnat komma till stdnd i Sverige, i Norden
och internationellt.

Spridning av kunskap

Virdprogram har delats ut till nitverk for hi-
matologiskt intresserade pediatriker. Varje pa-
tient som insjuknar i akut ITP fir den utarbe-
tade broschyren, i vilken man ocksa kan anmiila
sig pd en speciell anmélningstalong for mer in-
formation. For de barn som utvecklar kronisk
ITP kommer informationsbroschyr att kunna er-
bjudas. De uppnadda forskningsresultaten publi-
ceras i gingse vetenskapliga tidskrifter.
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Slutsats
Kunskapscentrum f6r ITP har pa ett positivt
sétt bidragit till att 6ka spridning av kunskap
om sjukdomen ITP till savil forildrar som pa-
tienter med ITP, till liikare som véardar barn med
ITP och forskare inom #@mnesomradet. Vara
mdl att forbittra livskvalitet och funktionsfor-
méga for dessa barn fir anses uppnadda.
Kunskapslyft for savil foridldragrupp, patien-
ter och sjukvardande personal skall kunna ske
med direkta foreldsningar, sommarliger, bro-
schyrer och vardprogram. Ett fruktbart forsk-
ningssamarbete har utvecklats under perioden.
Viérdprogram har kommit for att stanna. Re-
vision av dessa dr nodvindig, dd ny kunskap
standigt tas fram. Ny kunskap forindrar ocksé
informationen pa hemsidor och informations-
blad. Etablerade samarbeten nationellt och in-
ternationellt kommer sannolikt att férdjupas
med det utbyte som nu sker pa forskarniva.

”Man blir hungrig av diskussioner och lek”
Tva deltagare tar en matpaus pd sommar-
ldgret for ITP-sjuka barn i Pinnarp.
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