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Varfor spara Hepatit C via
blodtransfusion?

» FOr individen — upptacka infektion och genom behandling
forhindra komplikationer som cirrhos och levercancer

(FOr samhallet — begransa smittspridning)




“Sjukdomen har

forstort Eriks liv

- Bild: MAGNUS SUNDBERG
KAN INTE JOBBA. Erik Johansson klarar inte ett heltidsjobb och kan inte forsérja sig som en foljd av hepatit C-smittan och skrumplevern.

Sambhaillets pris for hans lidande: 150 000 kronor

Nir Erik Johansson genomgick en avsina néd-  ochlever ettliv pi skuggsidan. Medicinernasom  allt han fatt. Forsdkringsbolaget betalar ingen
vindiga hjirtoperationer som bebis vissteingen  finns hjilper inte. Erik som pd grund av sjuk-  livrinta eftersom skadan uppkom vid en hjért-
vad som vintade. Blodet han fitt varsmittatmed domen varken har utbildning eller ett riktigt  operation. Vems dr ansvaret for ett forstort liv?
hepatit C. I dag har 21-drige Erik skrumplever  jobb har svirtatt forsorjasig. 150 ooo kronor ar SIDAN 4, DEL 1

DSREGIONEN



Historik

» Hepatit C virus upptacks 1989 — tidigare non-A, non-B
» Tester utvecklades borjan -90-talet
» Allt blod testat from 1992

» Behandling 1995
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Hur manga har fatt blod?

» 1963 fanns 134807 blodgivare — narmare 290.000
transfusioner

» 1991 fanns 336253 blodgivare — narmare 590.000
transfusioner (Svensk forening for transfusionsmedicin)

» Mellan 2 och 3 transfusioner/registrerad givare (20-35%
Inaktiva)

> Runt 100.000 manniskor/ar far blodtransfusion (SoS)
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Hur stor ar risken att en blod-
transfusion inneholl hepatit C virus

> Hepatit C virus introducerades pa -60-talet

» Risk varierar under tidsperioden 1965-1992

19 % av multitransfunderade patienter smittades slutet
av -/0Otalet (Grillner et al 1982)

0.1-0.3 % av svenska blodgivare HCV pos 1990

> Mitten av 80-talet uteslots manga givare med olika
riskfaktorer pga HIV

» Multipla transfusioner samt transfusioner mellan 1970-
1985 — sannolikt storst risk
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Uppskattade risker vid
transfusion 1965-1991

» USA — beraknar risk 8% smittas med HCV vid
blodtransfusion pa 1980-talet

» England — risk 4-5%

» Sverige — risk upp till 5 %




Hur manga kan man upptécka?

>Av de som fatt blodtransfusion kan upp till 5%
vara smittade

> 1/4 bor ha lakt ut

> 1/3 vet redan om sin smitta

» Kvar som kan nydiagnostiseras — 2-3%




Overlevnad efter blodtransfusion

Absolute survival after first transfusion according to age group
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Historik — beddmning av atgarder i
Sverige

» 1989 nyupptackt virus — ingen behandling
» 2 svenska look backstudier -90-talet

* Lookback rekommenderades ej

« Screena i samband med sjukvardsbesok

» Strategidokument SoS 1999

> S0S Rekommendationer om smittsparning 2007




Lookbackstudier

Riktad lookback

Ildentifiera anti-HCV positiva
blodgivare

*Spara mottagare

*Majoriteten av sparade
mottagare positiva (45-80%)

Ofullstandiga data fran
blodcentraler — svart att
identifiera positiva givare

Generell look back

*Riktar sig till alla blodmottagare
under riskperioden (media, brev,
etc)

«Stor andel mottagare testas

Resurskravande — en minoritet
av alla testade ar positiva (1-5%)




Lookback | Sverige

LinkOping

«1988-91

«12 givare

«27 anti-HCV positiva mottagare
16 PCR pos

8 Overvagde 2 fick behandling

Foberg et al 1996

Orebro

«1990-1992

«21 givare

13 anti-HCV positiva mottagare
*8 PCR pos

o2 till behandling

Norda et al 1995
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Goteborgsposten 070519

Smittat blod blev Marias dod

2003 dog Maria Andersson 22, | levercancer, efter
att ha smittats av-hepatit C vid en hjartoperation |
barndomen. Trots att det funnits fungerande
medicin i flera ar.

- Vi trodde forstas att nagonting hade hant under
dessa ar, sager foraldrarna Ingemar och Helene
Andersson. - -
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Goteborgs-Posten

ISABELLA LOVIN BTN ™Y
& varnar for att torsken Makarna Eriksson byggde
; nytt hus pa gamlia dar
BOSTADSBILAGAN

PRIS 12 KRONOR

Kvinnor som smittats vid forlossningar kommer inte att sparas
1 femean ir teg Socialstyrelsen om att tusentals tests sig. Men Socialstyrelsen tinker inve rekom- pd go-taler som blodrransfusionerna bgjade
svenskar kan ha fite heparit C vid blodransfu-  mendera landstingen arr spira den stora risk- i
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Hepatit C — SoS rek 2007

De grupper som man | férsta hand kommer att forsdka att aktivt
spara ar:
> De som hjartopererats som barn under aren 1965-1991

> De som vardats under diagnosen neonatal utbytestransfusion
(blodbyte under nyféddhetsperioden) samt fatt blod i samband med
prematuritet (for tidig fodsel)

» De som behandlats for cancer under barnaaren 1965-1991
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Hur manga barn kan det vara?

» Hjartopererade - 8000

» Cancerbehandlade - 3000

» Nyfodda — 8-12.000 neonatal utbytestransfusion,
prematura 5% av levandefdédda, 20% av dessa fatt blod




Hur hittar man dessa barn?




Blodcentralerna?

» | allménhet ej datoriserade fére 1992
»Vissa har lite data sparade

» Inga register som man direkt kan anvanda for
smittsparning
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Halsodataregister

» Cancerregister, medicinska fodelseregistret —
missbildningsregister etc. Finns hos EPC (Socialstyrelsens
Epidemiologiska Centrum)

> Far enbart anvandas for forskning och framstallning av
statistik samt kvalitetssakring och utvardering av halso-
och sjukvard

> Alla personuppgifter maste redovisas anonymiserat

> Far aldrig anvandas for kontroll, tillsyn eller administrativa
andamal som kan paverka en enskild individ

V€Y isra

GOTALANDSREGIONEN

v




Goteborgsposten 080109

PHEPATIT C-SKANDALEN

Det ir omdjligtatt spara alla patienter som kan Bland annat dirfér hoppas ansvariga for spar-
ha fatt hepatit C-smittat blod. Sekretesslagen  ningen i Vistra Gotaland att de berdrda sjdlva
hindrar full sékning i hilsodataregistren, kon-  skall hdra avsig.Ingen vet hur minga de dr, och
staterar Socialstyrelsen i en ny rapport. inget vet hur midnga som kan vara smittade. Men

Sekretess hinder
for smittsparning

alla vet att hepatit C-smittan kommer att kosta
landstingen massor av pengar. Hittills har 65 mil-
joner betalats ut i skadestind. Ingen kan gissa
hurstorslutnotan blir. ~ SIDORNA 4-5, DEL 1
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Slutenvardsregister
Journalgenomgang

> Barn med cancer — manga redan testade

> Hjartopererade barn- en del testade, bér kunna nas via
diagnosregister, arkiv. mm

> Nyfodda — Svart. Manga vet ej om att de fatt transfusion.
Ofullstandiga personnummer. Alla som vardats pa
prematuravdelning? Specifika diagnoser?




Sparning av barngrupper

» Gamla liggare, arkiv, mikrofilm....

> Hittar vi alla?

» Lasa alla journaler — omgjlighet?
» Ansvar, om man ej blir kontaktad = ingen risk




Ovriga som fatt blod?

> Personer som kontaktar varden pa eget initiativ for att de
vet eller tror sig ha fatt blodtransfusion under de aktuella
aren maste kunna omhandertas

> Utvardering av sparning bland barn — underlag for att
bedoma om utvidgad screening ar indicerad

SoS Rekommendationer 2007
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Smittskyddslagen

3kap 18§

Den som vet eller har anledning att misstanka att han eller hon bar
pa en allméanfarlig sjukdom eller annan smittsparningspliktig sjukdom
ar skyldig att utan dréjsmal soka lakare och lata lakare gora de
undersokningar och ta de prover som behdvs for att konstatera om

smittsamhet foreligger
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Hur ska vi hitta patienterna?

> Inga register, manga olika diagnoser, olika specialiteter

> Hur nar man bast ut?
» Brev till alla fodda fore 19927
> Information via annonser, sjukvardsbesok

> Liten risk — hur mycket far/ska man oroa
» Kostnader
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Fick du blod 1965-1991?
. Da boOr du testa dig for
| hepatit C.




Information till varden

> Aktivt fraga om tidigare blodtransfusion

» Erbjuda test

> Marka remisser med blodtransfusion och ar




Fragor och svar

» Kort enkel informationsbroschyr
» Anvandas | vantrum

> Information pa néatet
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Resultat — sammanstallning av SoS

Tabell 1. Rezuliat av HOV-scresning 6l och med zeplember — november 2008,

Seresning HCW-RMA HCW-RMA

Provtagna positiva Testade Positiva
Landsting/motsvarande  antal antal [} antal antal
Sfockholrms l3ns landsting =4054 52 (1.0 uppgift saknas upppif saknas
Landstingsi | Uppsala l3n =1000 14 [1,4) uppgif: saknas ]
Landstngst Sdemland 1571 B {0.68) T 7
Landstinget | Ostergdtand o3 2400 35 (1.5} upegift saknas upppif saknas
Landstingst | Jdnkdpings 1an ooz 3600 30 (0,8) o 15
Landstinget Kronobeng 218 ] {0.5) 4 1
Ka'mar l3ns landsting coa 200 B (1.0 Ei+1 gjklar) 3
Gotlands komrmun TED ) (0,9 4 (+2 ej klaral 2
Landstingst Blekinge S5E 3 (0,5} 3 2
Region Skane JEaE 15 {0.4) 15 14
Landstngst Halland 2T0E 14 {0,5) 14 11
“Wistra Gotalandsregionen o3 12000 22 {0,8) 20 (+0 g klara) T2
Landstmgsl | Varmiand 1885 0 (0,8} uppgifi saknas uppgift s=aknas
Orebro lans landsting ca 1000 upppifi saknas upzgift saknas 2
Landstnget Vistmanland 1158 B (0.8) 8 7
Landstngst Dalama 461 1 (0,2} 1 1
Landstingsi Gavieborg 828 1 (0,1) 1 1
Landstinget Wisternorrland minst 177 2 (1,1) i 1]
Jarnilands lans landsting coa 1200 B (0,3} uppaift saknas 4
Wasterbottens l3ns landsting 1811 upogift saknas upgift saknas 2
Morthotiens lans landsting 1858 15 (0,8} 13 ]

z:a 43387




Resultat VG 2008

»13.000 testade

» 102 positiva

»Drygt 80 HCV-RNA positiva
>Medelalder 57 ar

» 5% kvinnor

»Manga fatt blod i samband med graviditet och
forlossning

>5 fatt blod i nyfoddhetsperioden/hjartop som barn




Nu gar vi vidare!

> Vastra Gotaland aktiv sparning — hittills 1650 brev ut till
barn som behandlats for cancer samt prematurer.

> Hjartopererade barn kommer att fa brev

> Men... vi skulle behdva till gang till medicinska
fodelsereqgistret for att hitta de for tidigt fodda barnen

> Hur langt ska man ga?
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Ar du fodd 1965-1991?

Fick du blod nar du var liten?
Da bor du testa dig for
hepatit C.

Fick du vard pa sjukhus f6r att du féddes for tidigt? Blev du hjartopererad eller
fick behandling fér cancer som barn mellan 1965 och 19917 Da bor du testa
dig for hepatit C.

Tidigare gavs ofta blod till barn som féddes for tidigt. Blod som gavs mellan
1965 och 1991 kan ha innehallit hepatit C. Den som far hepatit C kan drab-
bas av en leverinflammation som kan skada levern.

Vi uppmanar alla som vet eller misstanker att de fick blod ndgon gang mel-
lan 1965 och 1991 att testa sig for hepatit C. Risken att man ska vara smit-
tad ar liten, men i dag finns det goda méjligheter till vard och behandling.
Darfér ar det viktigt att testa sig.

Provet ar kostnadsfritt och kan tas pa vardcentralen, i samband med ett annat
sjukvardsbesok eller i vissa fall hos din foretagshalsovard.

Kontakta vardcentralen, sjukvardsradgivningen eller smittskyddsenheten i
Vastra Gotaland om du har fragor.
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Riktad lookback - erfarenhet fran
ﬂera Iander (Holland, Skottland, Danmark)

Manga mottagare har avlidit (runt 50%)

Storre studier nar endast ca 10-15% av levande positiva
mottagare

Hur manga som far halsonytta - <1%?




Strategidokument SoS 1999

Allmanheten bor upplysas om risk for smitta efter
blodtransfusion fére 1992

Fragan om att spara mottagare till senare identifierade HCV
positiva givare bor overvagas

e Hur?
e Manga slutat som blodgivare — nas e;

V€Y isra

GOTALANDSREGIONEN

v




Expertgrupp SoS 2004

Potentiella strategier for sparning av personer som smittats
med Hepatit C i halso- och sjukvarden




Hur nar man bast de som behover
testas?

Vilka ar malgruppen — eftersom vi inte vet vilka som fatt blod blir
malgruppen alla fodda fore 1992.

Viktigt att fa information

Primart inte smittsparningsfraga — handlar om att hitta de patienter som
skulle kunna behandlas for att forhindra sjukdomsutveckling
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