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Rapportens tilblivelse

Specialerapporten er et resultat af en gennemgang af specialet foretaget af en
arbejdsgruppe med repreesentanter fra relevante videnskabelige og faglige
selskaber, regionerne og Sundhedsstyrelsen (jf. bilag 1).

P& baggrund af specialerapporten har Sundhedsstyrelsen udarbejdet styrelsens
udmelding for specialet. I henhold til Sundhedsloven (lov nr. 546 af 24. juni 2005)
udger udmeldingen Sundhedsstyrelsens udmgntning af kompetencen til at
fremsaette krav til organisering og placering af funktioner pa specialiseret niveau
og anbefalinger til organisering og placering af funktioner pa
hovedfunktionsniveau pa regionale og private sygehuse efter hgring i Det
Radgivende Udvalg for Specialeplanlaegning.

Specialerapporten har veeret drgftet og kommenteret farst i Den Regionale
Baggrundsgruppe for Specialeplanlagning, der bestar af regionale repraesentanter
med ansvar for planlegning i hver region og har til formal at sikre vurdering af de
tveerfaglige, ressourcemaessige og organisatoriske konsekvenser af
specialeplanlegningen. Medlemsliste kan ses pa Sundhedsstyrelsens hjemmeside
www.sst.dk under specialeplanlaegning.

Dernast har rapporten veeret drgftet og kommenteret i Det Radgivende Udvalg for
Specialeplanlagning, der radgiver Sundhedsstyrelsen om det faglige grundlag for

specialeplanlaegningen. Medlemsliste kan ses pa Sundhedsstyrelsens hjemmeside

www.sst.dk under specialeplanlegning



1 Kort specialebeskrivelse

1.1 Nuveerende overordnede specialebeskrivelse i
specialevejledning fra 2001

Specialet Intern medicin:Hamatologi omfatter undersggelse, behandling og kontrol
af godartede og ondartede sygdomme i blodets, knoglemarvens og lymfesystemets
celler og i de bloddannende organer, samt lidelser i det haeemostatiske system
(blodets starkningsevne).

1.2 Generel beskrivelse af de nuvaerende veesentligste opgaver i
specialet

1.2.1 Seerlige udfordringer og udviklingstendenser:

Det hamatologiske speciale har gennem de sidste 10 ar gennemgaet en rivende
udvikling inden for diagnostik og behandling. Flere patienter med hamatologiske
sygdomme har i dag mulighed for at blive helbredte. Selv hos patienter, hvor
helbredelse ikke er mulig, er der med fremkomsten af de nye
behandlingsprincipper givet mulighed for, at patienterne kan leve leengere - og
bedre - med deres sygdom. Ofte vil disse patienter veere fuldt arbejdsdygtige.

Det forventes, at den stigning i antallet af nydiagnosticerede heematologiske
patienter der allerede har fundet sted vil fortsette de kommende ar. Sammenholdt
med en generelt stigende behandlingsaktivitet medfarer det behov for gget
kapacitet inden for det heematologiske speciale. Der vil veere behov for et gget antal
haematologiske senge, da behandlingen af visse patientkategorier er blevet mere
intensiv og kompleks. Disse patienter skal typisk behandles under indlaeggelse,
ligesom de ofte er indlagt til behandling af komplikationer relateret til den givne
terapi.

De behandlingsmassige landvindinger har medfart, at behandlingen er mere
specifikt rettet mod den syge celle, hvilket resulterer i opnaelse af stgrre effekt med
mindre bivirkninger til falge. Mange patientkategorier kan derfor behandles
ambulant ligesom en betydelig del af disse patienter vil kunne tale behandling over
en leengere arraekke. Dette vil afstedkomme et behov for en betydelig ggning af den
ambulante kapacitet.

1.2.2 Specialets nuveerende funktioner:
Maligne haematologiske sygdomme (kraeftsygdomme):
e Malignt lymfom (lymfekraft)
Myelomatose (knoglemarvskreft)
Akutte og kroniske leukaemier (blodkreeft)
Kronisk myeloid sygdom
Folgetilstande til behandling af maligne heematologiske sygdomme (f. eks
behandlingsinduceret knoglemarvssvigt og Graft versus Host sygdom)

Benigne haematologiske sygdomme (ikke-kraeftsygdomme):
e Anami (fraset mangelanemi og anemi ved anden ikke haematologisk
sygdom)
e Trombocytopeni (immunologisk, andre)
o Neutropeni (nedsat antal hvide blodlegemer)
e Arvelige heematologiske sygdomme



e Sygdomme i det heemostatiske system (blodets starkningsevne)

Haematologisk cancer-behandling udgar en meget stor del af aktiviteten i intern
medicin:hematologi, og omfatter kemoterapi (ofte en kombination af flere stoffer),
immunterapi (antistofbehandling), radioimmunterapi (behandling med radioaktivt
antistof), designerdrugs (eks. tyrosin-kinase inhibitor), perifer stamcellehgst
(isolering af stamceller fra blodet), autolog knoglemarvstransplantation (ogsa
kaldet hgjdosis terapi med perifer stamcellestgtte) og myeloablativ og non-
myeloablativ allogen knoglemarvstransplantation.

1.2.3 Specialets organisering og samarbejde med andre
specialer (resume):
De nuvarende heematologiske landsfunktioner varetages af Hematologisk
afdeling, Rigshospitalet, og lands-landsdelsfunktioner af de heematologiske
afdelinger pa Rigshospitalet, Herlev Sygehus, Odense Universitetshospital, Aarhus
Sygehus og Alborg Sygehus. Basisfunktioner varetages dels pa de 5 ovenfor
navnte afdelinger, og dels pa medicinske eller onkologiske afdelinger med
haematologisk specialfunktion (Nestved, Roskilde, Esbjerg, Vejle, Viborg og
Holstebro Sygehuse) samt pa enkelte medicinske afdelinger uden heematologisk
specialfunktion. Diagnostik, behandling og opfelgning af heemofili og beslaegtede
sygdomme varetages i de to nationale heemofilicentre pa Rigshospitalet og Skejby
Universitetshospital.

Da diagnostik og behandling af heematologiske sygdomme er kompleks, kraever det
et teet samarbejde med mange andre specialer. Rent organisatorisk er der saledes
behov for et teet multidisciplineert samarbejde mellem haeematologer og en lang
reekke samarbejdspartnere i form af patologer, molekylarbiologer, cytogenetikere,
immunologer, radiologer, nuklearmedicinere, andre intern medicinske specialer,
samt kirurger, onkologer, farmaceuter, mikrobiologer og intensivlaeger. Safremt
enkelte af disse specialer ikke findes pa et givent sygehus, er der behov for
veldefinerede samarbejdsrelationer mellem afdelingen og disse specialer pa et
andet sygehus.

Haemofilicentrenes funktion kreever ligeledes teet samarbejde med mange specialer,
herunder infektionsmedicin, ortopaedkirurgi, rheumatologi, odontologi, og
radiologi.

1.2.4 Personale:

| henhold til Sundhedsstyrelsens prognose vil der frem til 2020 veaere mangel pa
hamatologiske specialleger. Ogsa pa det plejemassige omrade er der mangel pa
sygeplejersker, specielt i de store byer, ligesom der er mangel pa legesekretaerer.
Opgaveglidning til ikke-sundhedsfaglige personalegrupper kan vaere med til at
udnytte de sundhedsfaglige ressourcer bedst muligt.

1.2.5 Forskning:

Den lette adgang til det sygdomsramte vaev fra knoglemarv, blod og lymfeglandler
har formentligt veeret medvirkende til, at forskning indtager en central plads i
haematologien, jf kapitel 5.

1.2.6 Kvalitetsudvikling:

I regi af de sygdomsspecikke multidisciplinare cancergrupper (DMCG) og Dansk
Heaematologisk Selskab (DHS) er der udarbejdet landsdeekkende kliniske
retningslinjer for diagnostik og behandling, herunder retningslinjer for hvilke
patienter, der er kandidater til transplantation. Via rapportering og analyse i



den nationale heematologiske kvalitetsdatabase "Hamatologisk Fzlles Database”
er der dokumenteret gode og ensartede behandlingsresultater pa de behandlende
afdelinger.

2 Seerlige udfordringer og
udviklingstendenser

2.1 Udviklingen de naeste 5 -10 ar — herunder forventet
udvikling i specialets funktioner og nye opgaver

Der forventes over de kommende 5-10 ar en markant veekst af det heematologiske
speciale med en estimeret arlig aktivitetsagning pa 5% svarende til en fordobling af
aktiviteten over 12-14 ar. Dette er begrundet i en stigning i antallet af aldre
medborgere, udvikling af nye behandlinger, forbedret overlevelse, gget
kompleksitet og intensitet af behandlingstilbudene, som ydermere, pa grund af
bedre understgttende behandling, kan tilbydes til flere og &ldre patienter, end det
tidligere har veeret tilfeeldet.

2.1.1 Demografiske sendringer:

I de kommende ar imgdeses en @ndret alderssammenszatning med flere zldre. Fra
2007 til 2012 forventes antallet af aldre over 59 ar at stige med 13,5 % og til 2017
med hele 31%. Heematologiske sygdomme som myelomatose, myelodysplastiske
syndromer, akut myeloid leukeemi, non-Hodgkin lymfomer og kronisk lymfatisk
leukami har en stigende incidens med alderen. Alene som fglge heraf kan der
imgdeses en gget tilgang af patienter i stgrrelsesordenen 3% pr. ar og dermed et
gget behov for savel diagnostisk som behandlingsmassig kapacitet indenfor
specialet.

Den generelle sundhedstilstand i a&ldrebefolkningen forventes at bedres gradvist i
de kommende ar, hvilket vil medfare at relativt flere aldre vil kunne tilbydes
behandling.

Livsleengden for blgderpatienter narmer sig nu det normale for mand. Dette
indebarer dels en gradvis ggning i omkostningerne til substitutionsprodukter, som
aktuelt forgges med 10-15 % hvert ar. Dertil kommer, at arteriosklerotiske hjerte-
karsygdomme i stigende omfang forventes at optraede hos gamle med
bladersygdom, og behovet for bla. aben hjertekirurgi (hjerteklapsubstitution og
koronar arterie by-pass) vil stige. Hos heemofilipatienter udggr tromboprofylakse et
komplekst problem.

Den ggede indvandring har medfart en gget forekomst af genetisk betingede
anemiformer.

2.1.2 Diagnostisk kompleksitet:

Igennem de seneste 10-15 ar er avancerede molekylarbiologiske metoder blevet et
vigtigt redskab ved klassifikation og prognosticering af haeematologiske sygdomme.
Denne udvikling forventes at fortsette i de kommende ar og medfgrer en tiltagende
diagnostisk kompleksitet (se i gvrigt kapitel 5).

Molekylearbiologiske analyser har tiltagende betydning ogsa indenfor
hamostaseomradet. Koagulationsanalyser og metoder til karakterisering af
thrombocytfunktion gennemgar konstant udvikling. Et hgjt specialiseret



koagulationslaboratorium er en forudsatning for et komplet heemofili- og
trombosecenter.

2.1.3 Behandlingsmaessig kompleksitet og intensitet:
Behandlingsmaessigt har det heematologiske speciale varet i en hastig udvikling
igennem de seneste 5-10 ar med introduktion af mere malrettede og specifikke
behandlinger, der er udviklet pa baggrund af stgrre biologisk forstaelse for de
heematologiske sygdomme.

Talrige nye leegemidler malrettet mod specifikke sygdomsmekanismer kan
forventes at komme pd markedet i de kommende ar og vil blive genstand for
afpravning i kliniske protokoller ved en raekke haamatologiske sygdomme. Det er
vigtigt at deltage i den internationale udvikling inkl. lezgemiddelafpravning,
hvorfor de enkelte afdelinger bar kunne handtere protokolleret behandling.
Implementering af flere nye leegemidler pa de respektive hamatologiske afdelinger
og gget kompleksitet af behandlingen generelt stiller betydelige krav til lgbende
justeringer hvad angar organisation, rekruttering og uddannelse.

2.1.4 Allogen stamcelletransplantation:

Med introduktion af sakaldt non-myeloablativ stamcelletransplantation har allogen
transplantation kunnet tilbydes pa videre indikationer og til ldre patienter, end det
har veeret tilfeeldet for den intensive standard transplantation. Dette har fart til en
markant gget transplantationsaktivitet, og til en forlengelse af disse komplicerede
patienters overlevelse. Denne tendens vil sandsynligvis fortseette i de kommende
ar, og medfare et gget behov for ekspertise og behandlingsmassig kapacitet til
gennemfarelse af transplantationsforlgb og behandling af efterfalgende
transplantationsudlgste komplikationer.

2.1.5 Rekruttering af personale:

Det vil i de kommende mange ar veere en betydelig udfordring at rekruttere og
fastholde leeger, plejepersonale, forskningskompetente medarbejdere samt
sekretaerer (se kapitel 4).

2.1.6 Sammenhasengende patientforlgb

Pakkeforlagb for haematologiske kraeftsygdomme er beskrevet og implementeret 1.
september 2008, og vil omfatte en betragtelig del af den samlede aktivitet indenfor
det heematologiske speciale.



3 Specialets nuveerende funktioner,
organisering og samarbejde med
andre specialer

3.1 Basisniveau og Lands- og landsdelsniveau (herunder
udlandsfunktioner, center-satellitaftaler og
udviklingsfunktioner)

Specialets funktioner beskrives samlet og ikke stringent opdelt pa basis- og lands-

og landsdelsniveau (LL-niveau), idet en veaesentlig del af diagnostik og behandling

varetages pa samtlige hematologiske afdelinger og i naert samarbejde mellem
basis- og LL-afdelinger. Denne organisering har baggrund i den centralisering, der
allerede gennem 90’erne er foregaet indenfor det haematologiske speciale bl.a. med
etablering af afdelinger med haematologisk basisfunktion.

Heaematologi omfatter udredning, behandling, pleje, rehabilitering og palliation af

patienter med godartede og ondartede sygdomme i blodet, knoglemarven og

lymfesystemet samt lidelser i det haeemostatiske system (blodets evne til at starkne).

Udredning og behandling er ofte kompleks og omfattende, hvorfor

ressourceforbruget i specialet savel som samarbejdende specialer er betydeligt

sammenlignet med patientantallet. Det stgrste antal patientkontakter vedrarer
maligne haematologiske sygdomme.

Specialet er karakteriseret ved et stort antal ambulante ydelser, idet mange patienter

har kroniske sygdomme med livslange forlgb.

3.2 Antal nuveerende afdelinger.

Der varetages haematologiske basisfunktioner i alle regioner. Der er h&ematologisk
basisfunktion pa falgende hospitaler: Viborg, Holstebro, Vejle, Esbjerg, Haderslev
(konsulentfunktion fra Odense Universitetshospital), Roskilde og Naestved
sygehus. De decentrale heematologiske funktioner er en integreret del af de
medicinske afdelinger (Holstebro, Viborg, Vejle, Haderslev) eller onkologiske
afdelinger (Roskilde og Nastved).

Der er hamatologiske afdelinger til varetagelse af savel basisfunktion som LL-
funktion for heematologi ved falgende hospitaler:

Rigshospitalet, Herlev Universitetshospital, Odense Universitetshospital, Arhus
Sygehus, Arhus Universitetshospital og Aalborg Sygehus, Arhus
Universitetshospital.

Omfanget og organiseringen af den heematologiske basisfunktion varierer
betydeligt mellem Lands-landsdelsafdelingerne, bl.a. betinget af logistik og
tradition.

Pa alle LL-afdelinger, men i varierende omfang, er der gennemfart en opdeling af
det hematologiske speciale indenfor savel diagnostik, behandling som pleje.
Haematologisk Klinik, Rigshospitalet har landsfunktion vedrgrende konventionel
0g non-myeloablativ ("mini-"") knoglemarvstransplantation.



Af nedenstaende tabel fremgar patientunderlaget for basis og hgjt specialiseret
funktion pa alle afdelinger, samt afdelingernes aktivitet hvad angar sengedage og

ambulante besgg.

Befolkningsunderlag Sengedage* | Ambulante

Basis Hgjt sp. besgg™*
Region Herlev 895.0009 735.0009 16.210% 25.083"
Hovedstanden Rigshospitalet 708.0001 | 1.668.0001 18.375% 21.185%
(1.6 mio) Hillerad (370.000)1 - 4.855% 5.640%
Region Sjeelland | Roskilde 400.000 - 2.382 5.634
(0.8 mio) Neestved 400.000 - 1.266 4.090
Region Odense 445.000 | 1.200.000 12.502 12.884
Syddanmark Vejle 359.000 - 4.828 8.571
(1.2 mio)* Esbjerg 224.000 - 2.251 3.789

Haderslev 167.000 - 5820

Region Arhus 770.000 | 1.205.000 14.543 13.771
Midtjylland Viborg 160,000 - 2.727 5.089
(1.2 mio) Holstebro 275,000 - 3.445 3.684
Region
Nordjylland Aalborg 580,000 580,000 9.446 10.282
(0.6 mio)
| alt 90,000 110,000

*Aktivitetsallene baserer sig pa opggrelser fra &r 2006. Tallene stammer fra lokale
opggrelser, hvorfor der formentligt kan veere tale om ungjagtigher
1: Nar hospitalsplanen er fuldt implementeret, vil Herlev have et befolkningsunderlag pa
735.000 for savel basis som hgjt specialiseret funktion. Rigshospitalet vil have 868.000 for
basis og uaendret for 1.668.000 for hgjt specialiseret funktion Aktivitetstal for Hillerad
svarer til det daveerende patientunderlag i 2006 pa 370.000.

1) Tal fra 2005.

2) Heraf 5.294 heldggns sengedage, allogen KMT.

3) Heraf 4.121 ambulante besgg/behandlinger, allogen KMT

4) Tallene er baseret p& "Fremtidens sygehuse - fra plan til virkelighed”, juli 2008

5) Efter hjemtagning af 70.000 til Region Nord og fgr omfordeling af opgaverne i

Region Midt.

De to nationale Hemofili og Thrombosecentre har arligt 1.500 hamofili- og 2000
trombose konsultationer.

Ved flere af landets hamatologiske afdelinger foretages udredning og radgivning i
forbindelse med trombofili samt diagnostik og behandling af let — moderat grad af
hamofili (von Willebrand sygdom, blgdning som fglge af erhvervet mangel pa
koagulationsfaktor(er) og/eller dysfungerende trombocytter).

Vedrgrende den nationale aktivitet udtrykt i sengedage og ambulant aktivitet
fordelt pa de forskellige undergrupper af sygdomme henvises til tabel, Bilag 2.

3.3 Overordnede sygdomsgrupper (incidens og aktivitet)
Nedenfor er de overordnede sygdomsgrupper vist i tabelform med tilhgrende
sygdomsundergrupper. Sygdomsgrupperne er opgivet svarende til de 4
kreeftpakkeforlgb, der er udfaerdiget for haematologien, suppleret med de benigne
haematologiske sygdomme. Behandlinger henfarer til sygdomsgrupper som helhed
og ikke enkelt diagnoser.(fraset for de benigne sygdomme). De anfgrte
aldersgraenser er ikke absolutte, idet behandlingstilbuddet til en given patient
afpasses biologisk alder og ledsagesygdomme.




| nedenstaende skema er antal og opdeling af patientbehandling angivet.

Basisfunktion markeret med fed skrift
Lands-landsdels funktion med kursiv
Landsfunktion med gratone

Sygdomsgruppe Undergruppe Incidens Behandlingsmodaliteter (ikke alle modaliteter anvendes

(tilfeelde/ar) pa alle diagnoseundergrupper og sygdomsfaser)
Diffust storcellet lymfom 300
Follikuleere lymfomer 200
Mantlecelle lymfom 50 Kemoterapi
Maltlymfomer 50 Immunterapi
: : - Andre B-celle lymfomer 50 Radioimmunoterapi
I;ﬁ{?f‘ﬁ?gtt;ﬂgﬁ;yégLL L T-celle lymfomer 50 o Stré_lebehandling
CLL 300 Hagjdosis kemoterapi med autolog stamcellestatte
Hodgkin lymfom 100 Allogen stamcelletransplantation
CNS lymfom 20
Burkitt lymfom 15
Lymfoblastlymfom 15
Kemoterapi
Soliteert myelom 15 2. linie behandling
Myelomatose/amyloidose (i alt | Myelomatose 300 Strélebehandling
ca. 360 tilfelde/r) Amyloidose 50 Lenalidomid

2. og senere linie behandling
Hgjdosis kemoterapi med autolog stamcellestgtte

Fremskreden MDS > 70 ar 45 Lavdosis pallierende behandling
AML >70ar 100 Hgjdosis kemoterapi
Akut leukeemi/fremskreden AML < 70°ar 150 L Immunterapl
MDS (i alt ca. 400 tilfzelde/ar) ALL <30 e:r 15 Hgjdosis kemoterapi _med autolog stamcellestatte
ALL >30ar 45 Designerdrugs
Fremskreden MDS < 70 ar 45 Demethylerende kemoterapi

Allogen stamcelletransplantation

Polycytemia vera 150 Hydroxycarbamid og anden per oral kemoterapi
Kroniske myeloide sygdomme | Essentiel trombocytose 150 Hamatopoietiske vaekstfaktorer
(i alt ca. 680 tilfeelde/ar, men Idiopatisk myelofibrose 60 Designerdrugs, tyrosinkinaseinhibitorer
preevalens hgj pga god Kronisk myeloid leukemi 80 Immunosuppression
prognose) Ikke fremskreden MDS 200 Lenalidomid
CMML 40 Allogen stamcelletransplantation
:Scl)(;ﬁ)s;?)l/(topenisk purpura 350 Immunosuppressiva og immunterapi
Autoimmun haemolytisk 100 | . . .
b mmunosuppressiva og immunterapi
anzmi
Aplastisk ana@mi (sveer) <40 (20) Immunosuppression

Allogen stamcelletransplantation

Trombotisk trombocytopenisk

<30 Plasmaferese, immunterapi

purpura

Benign heematologi Paroxystisk no_cturn <4 Immunusuppre;siva, transfusion
haemoglobinuri Eculizumab
Medfgadte penier og 200 Veekstfaktorer, immunterapi, jernkelering,
hamoglobinopatier Hydroxycarbamid og blodtransfusion
Medfgdt og erhvervet Incidens:
hamofili, von Willebrands 10-20 Faktorpraeparater, desmopressin og andre heemostatiske
sygdom og andre sjeldne Preevalens: midler, immunterapi
blgdningsforstyrrelser 500-600
hMa:r?l?sct';:ggen;slgtTrl 09 Ukendt Antikoagulations-behandling

For hovedparten af sygdommene benyttes i vid udstreekning desuden understgttende behandling i
form af transfusioner med blod og blodprodukter og antibiotisk behandling.



3.3.1 Overordnede retningslinjer for diagnostik og behandling:
For hovedparten af de starre haeematologiske sygdomsgrupper falges foreliggende
nationale eller internationale retningslinjer for diagnostik og behandling, se 6.2.

| betydeligt omfang diagnosticeres og behandles benigne savel som maligne
hamatologiske sygdomsgrupper i "basisregi” ved savel basis- som LL-
afdelingerne. Denne organisation er begrundet i gnsket om hurtig og valid
diagnostik, uden fagligt ubegrundet forsinkelse, samt den betydelige aktivitet, der
knytter sig til de enkelte sygdommes diagnostik og behandling. De ofte langvarige,
evt. livslange behandlingsforlgb ger saledes kapacitetsmassige savel som
logistiske forhold til vaesentlige kvalitetsparametre for patientbehandlingen.
Overordnet tilbydes primaer diagnostik og behandling (1. linje behandling) jfr. de
navnte nationale retningslinier ved savel basis som LL-afdelinger, idet de
grundliggende principper for diagnostik og behandling er meget ens for en raekke
af de forskellige sygdomsundergrupper. Ved meget aggressive sygdomme, som
akutte leukeemier, CNS- og superhgjmaligne lymfomer, samt kompliceret
diagnostik og behandling ved sygdomsresistens eller relaps (2. og 3. linje
behandling) tilbydes dette ved LL-afdelingerne, evt. i delte forlab.

3.3.2 Diagnostik

Patologi: Diagnostiske undersggelser omfatter histologi herunder immunhistokemi
af veevs- og knoglemarvsbiopsier samt perifert blod for hovedparten af de
hamatologiske sygdomme. Vavsbiopsier foretages i vid udstreekning pa kirurgiske
eller radiologiske afdelinger (UL- eller CT-vejledt biopsi) fer henvisning til
heematologiske afdelinger (lymfeknudebiopsier, organbiopsier). Diagnostikken er
ofte kompliceret og foregar i vidt omfang i samarbejde mellem patologer ved
decentrale patologiafdelinger og de 5 LL- patologiafdelinger.

Immunfaenotypisk undersggelse: Er et obligat supplement i haeematologisk
diagnostik, og udfares ved flowcytometri pa savel blod, knoglemarv, spinalvaeske
og i visse tilfelde bioptisk materiale. Flowcytometri tilbydes af speciallaboratorier
ved haematologiske LL- og enkelte basisafdelinger, samt enkelte afdelinger for
patologi, klinisk biokemi og klinisk immunologi (trombocytantistoffer,
trombocytdefekter).

Cytogenetik og molekylaergenetiske undersggelser: Der indgar talrige
cytogenetiske og molekylargenetiske undersggelser i savel den benigne som den
maligne haamatologi. Disse undersggelser har betydning for sygdomsklassifikation,
prognosticering, familieudredning, heemofilianleegsbarerdiagnostik,
fosterdiagnostik (heemofili og andre arvelige sygdomme) og behandling.
Undersggelserne tilbydes helt overvejende pa hospitaler med LL-funktion, - enten
ved patologiafdelingerne eller pa afdelingerne for klinisk biokemi eller klinisk
genetik.

Klinisk biokemi: Der ggres i stort omfang brug af et bredt spektrum af klinisk
biokemiske blodpraveundersggelser i svel diagnostik som
behandlingsmonitorering. En reekke undersggelser vedrgrende heemofili og
hamostase foretages pa speciallaboratorier i regi af afdelinger for klinisk biokemi
teet knyttet til de kliniske haeemostase og trombosefunktioner, mens diagnostiske
undersggelser af medfgdte heemoglobinsygdomme tilbydes af ha&ematologisk
speciallaboratorium pa LL-afdeling eller klinisk biokemisk afdeling.

En forudsatning for et fungerende hgijt specialiseret haeemostase- og trombosecenter
(haemofilicenter) er et teet samarbejde og fysisk naerhed mellem den kliniske
funktion og et hgjt specialiseret koagulationslaboratorium som kan teste alle
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enkelte koagulationsfaktorer og naturlige antikoagulantia ,
koagulationsfaktorantistof (inhibitorer), og trombocytfunktion.

Klinisk immunologi/blodbank: Udfarer avancerede immunologiske
undersggelser ved savel maligne som benigne blodsygdomme. Vigtig funktion i
forbindelse med produktion af blod og blodprodukter.

Klinisk fysiologi: Tilbyder diagnostiske og organfunktionsrelaterede undersggelser
af vaesentlig betydning for heematologisk diagnostik og behandling (herunder
PET/CT-scanninger).

Radiologi: Udfgrer konventionel billeddiagnostik, herunder CT-, MR- og MR-
angiografi scanninger som led i diagnostik, stadieinddeling og
behandlingsmonitorering. Udferer UL- og CT-vejledte organ- og
lymfeknudebiopsier, specielt ved lymfomsygdomme.

Infektionsmedcin: Overvager og varetager behandling af kronisk hepatitis C og
HIV hos haemofilipatienter og andre haematologiske patienter.

3.3.3 Behandlinger:

Transfusion med blod og blodprodukter: En reekke haematologiske sygdomme
er karakteriserede ved mangel pa én eller flere blodkomponenter, enten som falge
af sygdommen i sig selv eller som fglge af den givne behandling fx kemoterapi og
stralebehandling. Hvor medicinsk behandling ikke er mulig eller effektiv, ma
substitution med blodkomponenter i form af erytrocyter, blodplader, plasma eller
plasmakomponenter tilbydes. Ved visse tilstande er udskiftning af blod eller
plasma, transfusion med bestralet eller vaevstypeidentiske (HLA matchede)
blodprodukter ngdvendig, hvilket helt overvejende tilbydes pa LL-afdelingerne.
Kemoterapi:

Basis kemoterapi tilbydes pa savel basis- som LL-afdelinger

Kompleks kemoterapi gives med veesketerapi og diverse ledsagestoffer, vanligvis
under indlaeggelse eller ambulant , og oftest pa LL-afdelinger. Behandling med
kemoterapi indebarer risiko for undertrykkelse af knoglemarvsfunktion med behov
for understattende behandling (se nedenfor).

Hgjdosis kemoterapi uden stamcellestatte: Behandling, der i kurativt gjemed,
overvejende tilbydes patienter med akut leukaemi. Behandling tilbydes alene pa
LL-afdelinger, vanligvis under indleeggelse (enkelte afdelinger tilbyder dele af
behandlingen i deldggns/semiambulant regi). Der behandles pa landsplan ca. 200
patienter arligt

Hgjdosis kemoterapi med autolog stamcellestgtte: Hgjintensiv kemoterapi, hvor
knoglemarvsfunktionen reetableres ved indgift af autologe stamceller, der
forudgaende er udtaget ved hast, i regi af eller samarbejde med blodbank, efter
sakaldt mobiliserende kemoterapi. Behandlingen tilbydes pa LL-afdelinger som
primar og relapsbehandling ved myelomatose og flere lymfomlidelser samt i visse
tilfeelde af akut leukeemi. Der udferes i alt ca. 250 behandlinger pr. ar.
Behandlingen medfarer svaer og langvarig undertrykkelse af knoglemarvsfunktion
med stort behov for understgttende behandling i form af transfusioner, antibiotisk
behandling af svare infektioner, intravengs ernaring og smertebehandling.
Immunterapi. En reekke specifikke antistoffer anvendes i behandlingen af savel
benigne som maligne heematologiske lidelser, ved sidstnaevnte ofte i kombination
med kemoterapi. Behandling tilbydes pa bade basis- og LL-afdelinger, enkelte
modaliteter overvejende pa LL-afdelinger grundet udvikling af sveer immundefekt.
Radioimmunoterapi: | samarbejde med Klinisk fysiologisk/nuklearmedicinsk
afdeling tilbyder LL-afdelinger til visse lymfomtyper, behandling med
isotopmeerket antistof (“intern straleterapi”).

Designerdrugs: Der er udviklet en raekke nye leegemidler til behandling af
forskellige heematologiske sygdomme, medikamenter der er udviklet pa baggrund
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af biologisk forstaelse for de enkelte lidelsers patogenese. Alle medikamenterne
benyttes pa savel basis- som LL-afdelinger, bortset fra ATRA og revlimid, der
primert benyttes pa LL-afdelinger. Behandlinger gives langt overvejende i
ambulant regi.

Immunsuppressiv behandling: Immunsupprimerende og/eller — modulerende
behandling anvendes i vidt omfang indenfor den benigne savel som maligne
hamatologi, og tiloydes ved bade basis- og LL-afdelinger. Meget intensiv
immunsuppression anvendes ved visse lidelser alene pa LL- eller landsniveau.
Immunsuppressiv behandling bruges ved medfgdt heemofili med inhibitorer, og ved
erhvervet haemofili.

Stralebehandling: Ved flere lymfomsygdomme indgar stralebehandling som en
vigtig behandlingsmodalitet, oftest efter forudgdende kemoterapi, men i nogle
tilfelde som eneste modalitet. Ved soliteert myelom gives kurativt intenderet
stralebehandling, mens behandlingen ved myelomatose er pallierende.
Helkropsbestraling anvendes som en del af forbehandlingen ved allogen
knoglemarvstransplantation. Stralebehandling gives i samarbejde med LL-
hospitalernes onkologiske afdelinger efter henvisning fra haeematologisk afdeling.
Basisafdelinger henviser enten patienter direkte til stralebehandling eller via LL-
afdelingerne, hvor der med de onkologiske afdelinger er etableret samarbejdende
teams.

Allogen stamcelletransplantation: Allogen stamcelletransplantation udfgres indtil
videre udelukkende pa Rigshospitalet, hvor der i 2007 blev gennemfart 70
transplantationer pa voksne. Behandlingen tilbydes hovedsageligt til akutte
leukeemier, aplastisk anaemi, visse maligne lymfomtyper og CLL.

Konditionering og efterfglgende massiv marvundertrykkelse ved standard
transplantation foregar under indlaeggelse, mens non-myeloablativ transplantation i
hovedparten af tilfeldene kan gennemfares i ambulant regi med ambulatorieservice
alle ugens 7 dage.

Allogen transplantation kompliceres af svaer immunosuppression, svare og ofte
livstruende infektioner samt hyppigt af forskelligartede organdysfunktioner, der
kraever bredt samarbejde med en reekke diagnostiske og andre kliniske specialer. Et
seerligt og alvorligt komplikationskompleks udgeres af Graft versus Host sygdom
(GvH), der forekommer i sdvel en akut som en kronisk form.

Den ambulante efterkontrol er langvarig og yderst specialiseret og varetages af
speciallzeger, der udelukkende er tilknyttet transplantationsenheden.

Behandling af heemofili og visse heemostasedefekter: Behandling af medfgdt
hamofili (A og B) er en landsfunktion med centre pa Hematologisk Klinik,
Rigshospitalet for @stdanmark og pé Klinisk Biokemisk Afdeling, Arhus
Universitetshospital, Skejby, for Vestdanmark. Anden hamofili i form af
erhvervet haemofili, von Willebrands sygdom og andre blgdningsforstyrrelser
behandles dels pa de to farstnaevnte centre dels pa heematologiske LL-afdelinger
med tilknyttet speciallaboratorium.

Trombofili (zget trombosetendens): Diagnosticering, behandling og vejledning
af patienter og familiemedlemmer foregar dels ved heematologiske afdelinger med
specialviden inden for dette omrade dels ved de to nationale heemofilicentre.
Understgttende behandling: Kemoterapi medfarer sveekkelse af immunforsvaret i
en grad, som medfarer en stor tilbgjelighed til infektioner, der hyppigt handteres
under indlaeggelse. Saledes anvendes en stor del af den heematologiske
sengekapacitet, savel ved basis- som LL-afdelingerne, til diagnostik og behandling
af specielt behandlingsrelaterede infektionskomplikationer.

Eftersom hovedparten af de heematologiske sygdomme i sig selv eller som fglge af
behandlingen indeberer svigtende knoglemarvsfunktion gares stort brug af
knoglemarvsstimulerende vaekstfaktorer og af blod- og blodpladetransfusioner.
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Protokollerede behandlinger: Pa grund af de ofte dystre prognoser for en stor del
af de maligne hzematologiske sygdomme, er der et udtalt behov for lgbende at
tilvejebringe forbedrede behandlinger. Der er saledes tradition for at tilbyde
behandling i kliniske protokoller, med afprgvning af nye leegemidler eller
eksisterende medikamenter i nye kombinationer eller pa nye indikationer.
Hovedparten af disse protokoller er nationale eller multinationale
multicenterundersggelser. Protokollerede behandlinger tilbydes overvejende pa
LL-afdelinger, i mindre udstreekning pa basisafdelinger (se Kapitel 5).

3.4 Elektive funktioner (angivet som diagnostik, behandling,
palliation og/eller rehabilitering) — herunder ogsa aktivitet™
En stor del af den heematologiske funktion (diagnostik og behandling) er elektiv,
som det fremgar af ovenstaende. Patienter henvises fra almen praksis, intern
medicinske afdelinger eller kirurgiske afdelinger, efter bioptisk pavisning af
eksempelvis malignt lymfom eller efter at blodpraveanalyse eller
knoglemarvsundersggelse har rejst mistanke om haematologisk lidelse. Der udover
har den haematologiske funktion ved basis- sdvel som LL-afdelinger konsultativ
virksomhed ved tilsyn af patienter pa andre kliniske afdelinger. I forbindelse med
diagnostik og evaluering af behandlingseffekt foregar et omfattende og teet
samarbejde med patologer og molekylerbiologer i speciallaboratorier, der ofte er
integreret i de heematologiske lands-landsdelsafdelinger, billeddiagnostiske
afdelinger (UL-vejledt biopsi, organfunktionsundersggelser, CT-, MR- og PET-
scanning, neuro-radiologiske undersggelser, herunder MR-scanning). Som led i
den generelle behandling vil der ligeledes vaere behov for samarbejde med
kardiologisk og nefrologisk ekspertise, kirurgiske specialer og klinisk
mikrobiologi, apotek og cytostatikaenhed samt immunologi/blodbank.
Haemofili- of trombosespecialister samarbejder teet med kliniske biokemikere,
molekylargenetikere (genetisk udredning, fosterdiagnostik,
anleegsbzrerdiagnostik), obstetriker, ortopaedkirurger og fysioterapeuter.
Haemofililegen bliver desuden involveret nar blgderpatienter kommer i kontakt
med Kirurgiske specialer, tandleeger, hepatologer og infektionsmedicinere (hepatitis
og HIV).

3.5 Akutte funktioner (angivet som diagnostik, behandling,

palliation og/eller rehabilitering) — herunder ogsa aktivitet*
De hyppigste akutte tilstande hos heematologiske patiener (neutropen feber efter
kemoterapi, sveer sepsis med multiorgansvigt, blgdningstendens pga svar mangel
pa blodplader, hyperkalkeemi og hyperurikemi, uremi m. v.) kraever et leegeligt
beredskab, som kan handtere disse tilstande sikkert. Sammensztningen af
beredskabet afhaenger af patientpopulationen (basis/hovedfunktion eller
LL/specialiseret funktion), men ved LL afdelinger skal der vere en hematologisk
specialleege til radighed inden for kort tid i degndaekkende funktion.

Diagnostik og behandling forudseetter tilstedevaerelse/samarbejde med dggndaekket
billeddiagnostisk funktion, organkirurgi, blodbanksfunktion, klinisk mikrobiologi
og anastesi- og intensivafdeling. Desuden dggndeaekket ekspertradgivning fra
Haemofili og trombosecentret til kliniske afdelinger i bred forstand, herunder de
operative specialer intensivafsnit og obstetrik i tilfeelde af uventede
blgdningskomplikationer.

Pa LL-afdelinger betinger behovet for akut modtagelse af patienter med:
e  Akutte leukemier med bl.a. s.k. leukostase
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CNS- og superhgjmaligne lymfomer

Medullert tvaersnits- og cava superior syndrom

TTP

Tumorlyse syndrom i forlgbet af behandling med kemoterapi
Blgdning, traumer eller akut operation af patienter med
blgdningsforstyrrelser.

samt akutte, komplicerende tilstande, degndeaekket diagnostisk og
behandlingsmeessig interventionskapacitet ved fast tilstedeveerelse af lsege samt
mulighed for tilkaldelse af heematologisk speciallege hele dggnet. Ud over de
tidligere naevnte funktioner er nart samarbejde med degndeaekket
koagulationslaboratorium (iseer ved hgjt specialiserede haemostasecentre), klinisk
immunologi/blodbank, neuro- og rygkirurg samt straleterapeut/onkolog ngdvendig
for optimal opgavevaretagelse.

3.6 Proceduretungt/let

Allogen transplantation, hgjdosis kemoterapi med autolog stamcellestgtte, akut
leukeemibehandling og behandling af CNS- og hgjaggressive lymfomer ma anses
for at veere proceduretunge, ligesom behandling af fremskreden/aggressivt
forlgbende CLL.

De kroniske myeloide sygdomme derimod og den benigne heematologi er i vid
udstraekning procedurelette.

3.7 Ressourcekreevende udstyr

| den udstraekning dele af diagnostikken ligger i den heematologiske afdeling kan
der veere udgifter til kostbart udstyr til brug ved leukaferese, flowcytometriske og
molekylergenetiske analyser.

| anden afdeling er der behov for specialudstyr indenfor falgende specialer:
Anastesi- og intensiv terapi, Blodbank/klinisk immunologi,
billeddiagnostik/radiologi og Klinisk fysiologi/nuklearmedicin, nefrologi,
kardiologi, lungemedicin, urologi, kirurgisk gastroenterologi, ryg- og neurokirurgi,
oto-rhino-laryngologi og oftalmologi.

3.8 Samarbejde med andre afdelinger og specialer
Som det fremgar, har det haeematologiske speciale, bade i de elektive og i de akutte
funktioner, betydeligt samarbejde med andre afdelinger og specialer:

Laboratoriespecialer: patologi, klinisk biokemi, klinisk mikrobiologi, klinisk
immunologi/Blodbank.

Billeddiagnostik, funktionsundersggelser og scanningsvejledt biopsiservice:
radiologi, klinisk fysiologi/nuklearmedicin.

Kirurgiske afdelinger: gastroenterologi, urologi, bryst- og plastikkirurgi, neuro-,
ryg- og ortepadkirurgi og oto-rhino-laryngologi.

Medicinske specialer: alle medicinske specialer, neurologi og klinisk
onkolog/straleterapi.

Angstesi og Intensiv terapi

Specialtandlaege/kaebekirurgi

Apotek og cytostatikaenhed
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3.9 Samarbejde og opgaveafgreensning vedr. diagnostik,
behandling og rehabilitering

3.9.1 Samarbejde/teamfunktioner vedr. konkrete funktioner.

I nogle regioner er etableret samarbejdsrelationer mellem centrale og decentrale
haematologiske afdelinger bl. a. med deltagelse i tvaerfaglige teamkonferencer.
Dette sikrer diagnostik og behandling pa ensartet niveau. Basale h&matologiske
problemstillinger som udredning af arsager til anaemi, forstarrede lymfeknuder,
forekomst af M-komponent o.a. varetages bade af almen praksis, heematologer og
andre specialer. Opgavefordelingen er afhaengig af lokale muligheder og
traditioner.

Haematologisk tilstedeveaerelse lokalt bidrager til optimal varetagelse af disse
opgaver ved handtering af opgaverne i specialet samt ved undervisning og
radgivning af andre specialer.

Haematologiske lidelser, fraset heemofili og andre sjeldne blagdningsforstyrrelser,
hos barn behandles i padiatrisk regi inkl. allogen stamcelletransplantation. Der
ydes lejlighedsvis hematologisk konsulentbistand til padiatriske afdelinger pa
sygehuse med decentral heematologisk funktion.

3.10 Udlandsfunktioner
Den eneste udlandsfunktion, der findes inden for haeematologien, er donorsggning i
udenlandske registre.

3.11 Center-satellit aftaler (funktion og lokalisation)

— herunder ogsa aktivitet
Center-satellitaftale vedr. allogen stamcelletransplantation: Der er lavet en
center-satellitaftale mellem Rigshospitalet og Arhus Sygehus, hvor der primo 2009
abner et sengeafsnit og ambulatoriespor til allogen transplantationsfunktion.

Samarbejds-satellitaftale vedr. basisheematologi i Haderslev: Der er lavet en
center-satellitaftale mellem Odense Sygehus heematologiske afdeling og Haderslev
sygehus. Til Haderslevafdelingen er fast tilknyttet en overlaege, der en dag pr. uge
har funktion i Odense.

3.12 Udviklingsfunktioner (funktion og lokalisation):
Der er for tiden ingen udviklingsfunktioner inden for heematologien.

Nuveerende funktioner i primaer sektor

3.12.1 Almen praksis

Almen praksis foretager primer vurdering, udredning og behandling af starstedelen
af patienterne med anami, idet langt den hyppigste ansemi er ukompliceret
jernmangelanami, anden mangelanami eller aneemi ved kronisk sygdom, men
ogsa patienter med sekundaer, og enkelte med primar polycytemi kontrolleres i
almen praksis. Der er udelukkende tale om ikke-akutte sygdomme. | akut kraeft
pakke forlgbene for maligne heematologiske sygdomme er det nzermere defineret,
hvornar den praktiserende lege skal have begrundet mistanke om hematologisk
kreeftsygdom, og dermed henvise til heematologisk pakkeforlgb.

3.12.2 Specialleegepraksis
Der er aktuelt ingen speciallzegepraksis inden for intern medicin:hamatologi.
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3.12.3 Kommunale opgaver — fx rehabilitering

Den betydningsfulde opgave med palliation og drift af hospice er specialerelevante
opgaver der lgses i kommunalt regi.

En lille del af de heematologiske patienter har behov for fysisk genoptraening (f.eks
patienter med myelomatose, komplikationer i form af cerebral blgdning og
patienter med malign heematologisk sygdom i centralnervesystemet). Disse
patienter har ofte et stort genoptraeningsbehov. Dertil kommer, at en del
hamatologiske patienter har lange indleeggelser pa intensiv afdeling, og oftest har
de derefter et stort genoptraeningsbehov.

4 Personale

4.1 Beskrivelse af faggrupper (leeger, sygeplejersker osv.)
involveret i specialets arbejdsopgaver

Det hamatologiske speciale star over for en stor udfordring med en gget veekst i
antal behandlinger og samtidig mangel pa specialeuddannet personale. Dette
vigtigger betydningen af:

e Rekruttering af leeger, plejepersonale og sekretaerer

e Uddannelse af specialleeger og opnaelse af hgjt kompetenceniveau indenfor

det heematologiske plejeomrade
e Fastholdelse af personale.
e Opgaveglidning

4.1.1 Leegefagligt personale

Specialets leegelige specialistfunktioner varetages af specialleeger i Hematologi
eller Intern medicin: heematologi samt enkelte speciallaeger i Intern medicin og
Almen medicin. Fast funktion i haeemofilicenter fordrer herudover 12 maneders
ansattelse under supervision (vejledning) i et heemofilicenter, og mindst 6
maneders ansattelse ved et hgjt specialiseret koagulationslaboratorium.

Der findes international retningslinie. Der er ingen fungerende specialleegepraksis i
hamatologi. Fordelingen af leeger i specialet fremgar af nedenstaende tabel.

Region Hovedstaden | Sjeelland | Syddanmark Midt Nordjylland
Speciallzger | Normerede 29 7 21 21 15
heematologi Besatte 29 5 15 17 11
Speciallager, 4
andre*
Uddannelseslaeger 8 6 6 9 3
Introduktionslaeger 3 3 2 1

*f.eks. specialleeger i almen medicin, der fungerer som afdelingsleeger pa
haematologiske afdelinger.
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En del af reservelegestillingerne pa de heematologiske afdelinger er
uklassificerede, sa specialet er som sadan underbemandet med klassificerede
reservelaegestillinger.

4.1.2 Sygeplejefagligt personale

Det er ikke muligt at angive antallet af haematologiske sygeplejersker da der ikke
findes vedtagne landsdakkende kriterier for, hvornar man er specialuddannet
sygeplejerske i heematologi. Hidtil har specialets sygeplejersker varet henvist til
Onkologisk efteruddannelse, men der arbejdes pa at indfare en specialuddannelse
indenfor heematologi. Samtidig er mange sygeplejersker ved at tage en
sundhedsfaglig individuel modulopdelt diplomuddannelse.

For sygeplejersker med et hgjt kompetenceniveau indenfor det heematologiske
speciale kreeves serlig viden og kompetence til samt uddannelse og oplering i
felgende omrader: cytostatikabehandling, autologe og allogene stamcelle
transplantationsforlgb, septiske tilstande, i.v. medicinering og handtering af
centrale venekatetre (CVK), kvalmebehandling, erngring, hygiejne og palliation.
Endvidere er der i specialet en kompleks kommunikations- og formidlingsopgave
til patienter og pargrende. For haeemofilisygeplejersker kraeves sarlig viden og
kompetence til samt uddannelse og oplering i: behandling med faktorpraeparater og
andre heemostatiske midler, i.v. medicinering og handtering af centrale venekatetre
(CVK) herunder port-a-cath, behandling af savel voksne som bgrn, handtering af
faktorpraeparater (lagring, holdbarhed, ekspedition fra apotek til patient/afdeling),
kliniske afprgvninger. Desuden er almen oplaring i de enkelte blgdersygdommes
kliniske manifestationer, betydning af profylaktisk behandling og komplikationer
ved utilstrekkelig behandling alle veesentlige.

4.1.3 Andre faggrupper

Sekreteerer: Sekreterer indtager en ngglefunktion i afdelingernes drift m.h.t. at
kunne gennemfare hensigtsmaessige pakkeforlgb for patienterne og m.h.t.
varetagelse af de ggede krav til dokumentation, kvalitetskontrol og indberetninger
til landsdeaekkende Kkliniske databaser samt centrale myndigheder.

Til at imgdekomme patienternes ofte sveert pavirkede fysiske almentilstand og
psykosociale situation er der de fleste steder fysioterapeuter, digtister,
socialradgivere, psykologer og hospitalspreester tilgengelige.

4.2 Seerlige udfordringer vedr. uddannelse af personale (leeger,
sygeplejersker osv.) indenfor specialet

4.2.1 Leeger

Der er etableret hoveduddannelsesforlgb i alle 3 uddannelsesregioner. Forlgbene er

5-arige. Der foreligger ingen formelle krav til efteruddannelse og frivillige

aktiviteter (mader, kurser, kongresser) er derfor af afggrende betydning.

4.2.2 Sygeplejersker

Handtering af cytostatika er en central opgave i alle hematologiske afdelinger, og
da kemoterapibehandlingerne bliver mere og mere komplekse, er regelmassige
cytostatikakurser og kontinuerlig uddannelse yderst vigtigt. | forhold til behandling
af haemofili og beslegtede sygdomme er uddannelse vigtig for forstaelse af de
farmakokinetiske og farmakodynamiske karakteristika af behandlingsprodukterne
af stor betydning.
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4.3 Rekruttering og fastholdelse (herunder seerlige problemer,
beskrivelse af den nuveerende personalesituation og evt.
prognoser)

4.3.1 Rekruttering

Leeger:

Ifglge SST’s legeprognose forventes antallet af uddannede speciallaeger i Intern
medicin: hamatologi at vaere 70 i 2010, 67 i 2015, 79 i 2020 og 96 i 2025 .

Der er for nuvaerende 11,5 hoveduddannelsesforlgb i haematologi, og med
baggrund i SST’s prognose skal dette antal @ges, hvis man vil undga
specialleegemangel fremover.

Sygeplejersker:

Prognoserne peger pa, at der i 2008 vil mangle 2400 sygeplejersker pa landsplan.
Pa rekrutteringsomradet konkurrerer specialet med andre specialer, og det er derfor
vigtigt at skabe attraktive afdelinger, at give lgbende mulighed for faglige
udviklingstiltag samt indflydelse pa egen arbejdstid. Sygeplejemanglen kan taenkes
i nogen grad at kunne lgses ved hjelp af rekruttering af udenlandsk arbejdskraft.

4.3.2 Fastholdelse
Leeger:
Feerdiguddannede hematologiske specialleeger ma af hensyn til fastholdelsen sikres
mulighed for:
o efteruddannelse og kompetenceudvikling.
o dele-stillinger (klinik-forskning) og deltidsansattelser
e seniorordninger
e opgaveglidning, specielt lempelse af ikke-laegelige sekreteropgaver

Sygeplejersker:
Fastholdelse af kompetente haematologiske sygeplejersker og social-og
sundhedsassistenter, der kan handtere den komplekse sygepleje til denne
patientgruppe. sikres ved:

e vedvarende supervision

e kontinuerlig kompetenceudvikling
e ressourcer til efter- og videreuddannelse
e seniorordninger
¢ reduktion af vagtbyrden
Sekreterer:

Der er i dag centrale aftaler om individuelle kompetenceudviklingsplaner for
leegesekreteerer, og disse er et centralt omdrejningspunkt i fastholdelsen af den
enkelte medarbejder.

5 Forskning

5.1 Forskningsomrader

Det haematologiske fagomrade har altid veeret forskningsmaessigt tungt, hvilket har
baggrund i den relativt lette adgang til det sygdomsramte vav fra knoglemarv, blod
og lymfeglandler. Cellebiologisk forskning i laboratorier tilknyttet de
haematologiske afdelinger indtager derfor en central plads og har fart til, at
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tilgrundliggende molekylare/genetiske defekter har kunnet identificeres, og at
specifikke behandlinger har kunnet etableres, samt at flere er pa vej.

For de fleste maligne heematologiske sygdomme antages det, at de tilgrundliggende
sygdomsmekanismer er spontant opstaede genetiske defekter, som medfarer nedsat
evne til apoptose (spontan celledad) eller som medfarer stop for cellens
differentiering og fastholdelse af cellen pa et umodent stadium karakteriseret af
(hgj) proliferativ aktivitet. Disse genetiske defekter kan i en vis udstreekning
identificeres ved cytogenetik eller varianter heraf, men i mange sygdomstilfeelde
giver disse teknikker ikke oplysninger om de tilgrundliggende forandringer, og her
er endringer i mikroRNA, og epigenetiske &ndringer sasom hypermetylering af
DNA og histonmetylering og -acetylering omrader, der udforskes intensivt.

Et vigtigt forskningsfelt er ligeledes kliniske og eksperimentelle studier af
immuncellers funktion ved de haamatologiske cancersygdomme, herunder studier
af den immunmodulerende effekt af nye targeterede behandlingsprincipper og
immunterapi som et adjuverende behandlingsprincip.

Den kliniske forskning er i hgj grad praeget af en afprevning af ny medicin og ny
kombinationer af kendt medicin. Hematologien har veeret og er stadig ferende
inden for udvikling og afprevning af immunbaserede behandlinger, bedst
eksemplificeret ved anti-CD20 antistof behandling, som inden for kort tid er blevet
en hovedhjgrnesten ved behandling af lymfomer, og ogsa har faet en vigtig plads i
behandlingen af benigne immunmedierede heematologiske sygdomme.

Kliniske forskningsenheder tilknyttet de heematologiske afdelinger spiller en stor
rolle for at gennemfare kliniske afpravninger og koordinere disse pa landsplan. Her
spiller ogsa den heematologiske DMCG med nationale grupper indenfor hvert
starre sygdomsomrade en vigtig rolle, specielt ved opretholdelse af de nationale
kliniske databaser.

Det har vist sig, at sygdomsgrupper, der med konventionel diagnostik klassificeres
ens, dekker over et spektrum af biologisk forskellige sygdomme, hvilket har
afspejlet sig i varierende effekt af én og samme behandling til patienter med
samme diagnose. Det bliver i tiltagende grad vigtigt, at identificere sadanne
forskelle i forbindelse med kliniske forsag.

Et andet vigtigt udviklingsfelt er optimering af behandlingen, saledes at der
hverken gives for meget eller for lidt. Tidspunkter for optimal responsevaluering af
en behandling for en given sygdom er ikke fastlagt for alle sygdomme og specielt
for lymfomer er anvendelsen af PET til responsevaluering under udvikling.

Klinisk forskning vedrgrende plejemassige aspekter er nu etableret i heematologien
med flere aktive ph.d. forlgb.

Forskningen indenfor heemostaseomradet er generelt meget bred. | forhold til
blgdningsforstyrrelser forskes i de fysiologiske principper og den genetiske
baggrund. Klinisk forskning omfatter udvikling af diagnostiske laboratoriemetoder,
og nye behandlingsprincipper og farmaka. Der findes f.eks. i dag en stort interesse i
udvikling af variante rekombinante faktorpraeparater med forlaenget halveringstid.

Sygeplejeforskning:
Der er i dag etableret centrale enheder/centre for klinisk sygeplejeforskning flere
steder i Danmark." Der er typisk ansat en forskningsleder, et antal seniorforskere

! Universitetshospitalernes Center for Sygepleje - og Omsorgsforskning (UCSF)
Forskningsenhed for Klinisk Sygepleje, Aalborg Sygehus, Aarhus Universitetshospital
Enhed for Klinisk Sygeplejeforskning, Klinisk Institut, Syddansk Universitet, Odense
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og et flow af ph.d. studerende, som alle udferer sdvel mono- som tvearfaglig
forskning i klinisk praksis i en tveergdende funktion pa tilknyttede
sygehusinstitutioner.

Enkelte hamatologiske afdelinger har etableret et samarbejde med disse
enheder/centre om forskning relateret til sygeplejefaglige og tveerfaglige
problemstillinger gennemfart ved ph.d studerende og/eller seniorforskere.

Mhp. etablering og forankring af klinisk sygeplejeforskning i heematologien er det
saledes afggrende, at de Heematologiske Afdelinger indgar i et samarbejde med de
etablerede forskningsenheder i Klinisk sygeplejeforskning mhp. integration af
sygeplejeforskning og klinisk praksis, herunder uddannelse mhp. udvikling af
sygeplejerskers forskningskompetence, finansiering, national og internationalt
samarbejde.

5.2 Forskningsaktiviteten

5.2.1 PAa basisniveau
Der er ikke udgaet disputatser eller ph.d. afhandlinger fra basisafdelinger. Der er
ikke professorer tilknyttet basisafdelingerne.

5.2.2 P& lands- og landsdelsfunktionsniveau
Perioden for antal afhandlinger er 2005 — 2007 for alle afdelinger.

Et professorat i Hematologi ved Kgbenhavns Universitet, tilknyttet Rigshospitalet.
| perioden er der udgaet 5 disputatser og 3 ph.d afhandlinger fra Heematologisk
Afdeling, Rigshospitalet,

| perioden er der udgaet 2 ph.d afhandlinger fra Heematologisk Afdeling, Herlev.

To professorater i Heematologi ved Arhus Universitet, tilknyttet hhv. Arhus og
Aalborg Sygehus.

| perioden er der udgéet 2 disputatser og 2 ph.d. afhandlinger fra Arhus.

| perioden er der ikke udgéet afhandlinger fra Alborg

To kliniske professorater tilknyttet de to nationale Hemofili og Trombosecentre . |
| perioden er der udgéet 1 ph.d. afhandling fra Arhus..

Der har varet et professorat ved Odense Universitet frem til efteraret 2007.
| perioden er der ikke udgaet afhandlinger fra Odense .

5.3 Seerlige udviklingsomrader for forskningen
Implementering af cONA arrays og proteomic i diagnostik og prognostik af
hematologiske sygdomme, specielt maligne heematologiske sygdomme,

Identifikation af epigenetiske andringer og forstaelse af deres betydning for
opstaen og udvikling af maligne ha&zmatologiske sygdomme.

Identifikation af minimal restsygdom ved hjzlp af molekylarbiologiske metoder -
betydning for prognose og tidlig pavisning af tilbagefald

Forskningsenhed for Klinisk Sygepleje v. Bispebjerg og Frederiksberg Hospital
Center for Sygeplejeforskning Viborg
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Etablering af metoder til at forudsige opstaen og forlgb af graft versus host sygdom
ved allogen transplantation.

Fastleeggelse af indikationsomrader for allogen stamcelletransplantation med
reduceret konditionering.

Studier af kraeftstamceller ved maligne blodsygdomme.

Kliniske og eksperimentelle studier af immunmodulation som terapeutisk princip
ved maligne haematologiske sygdomme.

Kliniske og eksperimentelle studier af immuninkompetence ved behandling med
nye targeterede behandlingsprincipper. Patogenetiske mekanismer og effekt af
adjuverende immunterapi.

Udvikling af nye low-cost microchips til diagnostik af heemoglobinopatisygdomme

Etablering og forankring af mono- og tvaerfaglig klinisk sygeplejeforskning med
fokus pa patientsikkerhed, rehabilitering, palliation, kompetenceudvikling

| forhold til blgdningsforstyrrelser forskes i de fysiologiske principper og den

genetiske baggrund. Klinisk forskning omfatter udvikling af diagnostiske
laboratoriemetoder, nye behandlingsprincipper og farmaka.
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6 Kvalitetsudvikling

6.1 Generel beskrivelse af specialets arbejde med
kvalitetsudvikling/sikring

Udarbejdelsen af rekommandationer er en vedtaegtsbestemt funktion under Dansk

haematologisk Selskab (DHS). Heematologiske rekommandationer udarbejdes ved

konsensus pa et evidensbaseret grundlag efter internationalt gaeldende regler. De er

resultatet af et omfattende analysearbejde af evidens foretaget i arbejdsgrupper

efterfulgt af en diskussion ved en plenum eller tilsvarende mgdeforum.

6.2 Landsdaekkende kliniske retningslinier,
referenceprogrammer, indikatorer mv.

Lymfom: Den nationale multidisciplingre cancer gruppe "Dansk Lymfomgruppe”
(DLG) har udarbejdet retningslinjer for diagnostik, behandling og kontrol af de
starre lymfomgrupper.

Myelomatose: Den nationale multidisciplinare cancergruppe "Dansk Myelomatose
Studiegruppe” (DMSG) har i et samarbjede med den nordiske myelomatose
studiegruppe (NMSG) og det britiske UK Myeloma Forum udfzerdiget faelles
retningslinjer for diagnostik, behandling og kontrol af myelomatose.

Akut leukaemi: Den nationale multidisciplinare cancer gruppe ”Dansk akut
leukaemigruppe” har udarbejdet retningslinjer for diagnostik, behandling og kontrol
af akutte leukemier.

Kroniske myeloide sygdomme: Den nationale multidisciplingre cancer gruppe
”Dansk studiegruppe for kroniske myeloide sygdomme” (DSKMS) har i
samarbejde med Nordic Myeloproliferative Disease Group og Nordisk MDS
gruppe udarbejdet retningslinjer for diagnostik, behandling og kontrol af
henholdsvis kroniske myeloproliferative sygdomme og myelodysplastiske
syndromer.

Benigne haematologiske lidelser: |1 det omfang der foreligger internationale
retningslinjer for diagnostik og behandling ved en raekke benigne sygdomme,
falges disse: aplastisk aneemi, haeemolytiske tilstande, herunder PNH, diverse
immuncytopenier, heamoglobinopatier, haemofili m.fl.

Der findes link til rekommendationer pa Dansk Hematologisk Selskabs
hjemmeside www.hematology.dk.

Da ikke alle heematologiske sygdomme er daekket af rekommandationer findes der
en reekke lokale eller landsdaekkende rekommandationer eller beskrivelse af
rutiner, som tjener som arbejdsredskab i de enkelte afdelinger.

| forbindelse med etableringen af den landsdaekkende hematologiske
feellesdatabase er der udarbejdet en raekke feellesindikatorer, som indgar som en del
af arsrapporterne. Indikatorerne undergar lgbende justering, saledes at de til enhver
tid udtrykker relevante effekt og procesparametre, baseret pa valide statistiske
analyser.

22



Der er etableret nationale retningslinier for allogen transplantation af Dansk
Haematologisk Selskabs Transplantationsudvalg.

6.3 Landsdaekkende kliniske kvalitetsdatabaser og/eller andre
kvalitetsdatabaser — gerne med links
Den landsdaekkende haematologiske fellesdatabase blev etableret i 2005 som en
fusionsdatabase, bestaende af LYFO databasen (etableredes i 1982), Akut leukemi
databasen (etableredes i 2000) og myelomatosedatabasen (etableredes i 2005).
Formalet for databasen er at indsamle data pa alle patienter, som diagnosticeres og
behandles pa heematologiske afdelinger i landet, med det formal at danne
kvalitetsmal og generere indikatorer pa afdelingsniveau. Databasen indeholder data
pa over 14.000 patienter, og der publiceres Igbende arsrapporter, hvori
afdelingsspecifikke analyser, herunder indikatorer publiceres.
Indberetningsfrekvensen til databasen er generel hgj, men for at sikre optimal
indberetning udferes der lgbende samkgring med landspatientregisteret, patobank
og cancerregisteret, saledes at afdelingerne Igbende informeres om evt. manglende
registrering.

6.4 Andet kvalitetsarbejde

Intern medicin: heematologi har i flere ar haft en national

formaliseret organisering af ’tidlig varsling’ (i form af mini-MTV’er), og det
forventes, at denne organisation forsetter og evt. udbygges de kommende ar.
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7 Fremtidig organisering af og krav til
specialet

Gruppen har i sit arbejde haft fokus pa at strukturen fremover skal understgtte
falgende kvalitetskriterier:

e Hurtig adgang til den mest effektive diagnostik, behandling og pleje.

e Multidisciplinare teams til udredning og behandling.

o Dokumenterede behandlingsresultater, der lever op til bedste internationale
standarder.

e Hgj forskningsaktivitet, herunder at patienterne tilbydes protokolleret
behandling.

e Patientvolumen, der sikrer tilstreekkelig faglig ekspertise.

o Alle patienter med erkendt heematologisk sygdom (fraset mangelanemie
og anaemi som fglge af anden sygdom) skal konfereres eller vurderes med
afdeling med haematologisk hovedfunktion (hovedfunktion findes ogsa pa
afdelinger med regions- og hgjt specialiseret funktion).

o Alle patienter med behov herfor tilbydes specialiseret pallierende
behandling, enten i palliativ enhed eller pa hospice.

e Alle patienter med maligne heematologiske lidelser og behov for
rehabilitering tilbydes dette.

o Alle patienter tilbydes ensartet behandling, hvilket sikres gennem national
varsling af nye diagnostiske- og behandlingstiltag.

7.1 Den fremtidige specialebeskrivelse

Specialet Intern medicin:Hamatologi omfatter undersggelse, behandling, kontrol,
rehabilitering og palliation af godartede og ondartede sygdomme i blodets,
knoglemarvens og lymfesystemets celler og i de bloddannende organer, samt
lidelser i det heemostatiske system (blodets starkningsevne).

7.2 Hovedfunktioner

Haematologisk hovedfunktion omfatter primaer diagnostik af alle heematologiske
sygdomme.

Dertil kommer 1. linie behandling af en stor del af de maligne heematologiske
sygdomme, 2. liniebehandling af enkelte maligne heematologiske sygdomme,
herunder lavmaligne lymfomer med leengerevarende remission, en udbredt
behandlings- og kontrolaktivitet inden for de fleste kroniske haematologiske
sygdomme samt pallierende indsats inden for alle sygdomsgrupperne.

Til varetagelse af haeematologisk hovedfunktion anbefales fglgende:

Haematologiske specialleeger (minimum 3), og en tilstedevaerelsesvagt evt. i
samarbejde med medicinsk eller onkologisk afdeling, samt adgang til
haematologisk beredskabsvagt uden for almindelig dagtid.

Mulighed for dggndaekkende modtagelse af akutte haeematologiske patienter.
Desuden mulighed for at inkludere patienter i forskningsprotokoller.

Diagnostisk/behandlingsmaessiq assistance:
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Hovedfunktion Umiddelbart Kort tid Dagtid/hverdage
Patologi Specialiseret heematopatologi
Immunfanotypisk, cytogenetisk X
og molekylarbiologisk us.
Neurokirurgi/Ortopadkirurgi Akut rygkirurgi
Intensiv terapi X
Klinisk Biokemi Analyse og svar X
Kirurgi X
Oto-rhino-laryngologi X
Nefrologi X
Radiologi Rtg. Us. CT, MR, UL PET-CT
Klinisk . .
Mikrobiologi/Infektionsmedicin | /KUt diagnostik X
Lungemedicin X
Kardiologi X
Klinisk Fysiologi X
Apotek cytostatika praeparation
Specialtandlaege X
KI'B'ISk |mmunolog_| o9 Blodprodukter X
odtypeserologi
Klinisk Forskningsenhed X
Stralebehandling X

7.3 Specialiserede funktioner
Heamatologiske regionsfunktioner bar kun forega pa én afdeling i hver region,
fraset szrligt befolkningstunge omrader.

Der er de seneste ar sket en centralisering af haematologien med baggrund i faglige,
geografiske og befolkningsmaessige forhold, hvilket har medfert gget og mere
ensartet kvalitet i behandlingen.

Vi vil gerne understrege vigtigheden af, at denne centraliseringsgrad ikke
reduceres.

| fortsaettelse af dette foreslas i denne rapport yderligere centralisering for de mest
sjeeldne sygdomme, og samtidig en styrkelse af regionsfunktionen.

7.4 Regionsfunktioner

Da varetagelsen af regionsfunktioner er kompleks forudsattes en vis grad af
specialisering - under hensyn til lokale forhold - svarende til de nedenfor beskrevne
sygdomsgrupper.

Feelles krav til regionsfunktioner (vagtberedskab, samarbejdende afdelinger,
faciliteter og befolkningsunderlag/patientvolumen)

Haematologisk forvagt med kompetence inden for akutte heematologiske tilstande i
tilstedevaerelsesvagt med dggndaekning.

Bagvagt (leege pa specialleegeniveau i heematologi), der kan give fremmgde inden
for kort tid.

Haematologisk afdeling, som fagligt og administrativ er en selvsteendig enhed med
ambulante funktioner og stationeere sengeafsnit - med selvsteendig akut
modtagefunktion alle dggnets timer.
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Klinisk Forskningslaboratorium med tilknyttet biobank.

Adganq til fglgende ydelser i forbindelse med diagnostik, behandling og
rehabilitering:

Regionsfunktion Umiddelbart Kort tid Dagtid/hverdage
Klinisk immunologi og Stamcelleopsgmling
blodtypeserologi Blodprodukter X Vaevstypmn_g
Donorudredning
Gyna&kologi Ovarieveaevsudtagning
Thoraxkirurgi X
Urologi X
Kirurgisk Gastroenterologi X
Oto-rhino-laryngologi X
Nefrologi X
Gastroenterologi/hepatologi X
Apotek cytostatika praeparation
Brystkirurgi/Plastikkirurgi Glandelbiopsier
Reumatologi/Fysioterapi X
Dermatologi X
Klinisk Forskningsenhed X
Sygdomsgrupper

Far beslutning om behandlingstilbud vurderes patientens biologiske alder og
komorbiditet, der er saledes ikke faste aldersgraenser.

Malignt lymfom

Behandling af Hodgkin lymfom, Burkitt lymfom og CNS-lymfom.

Ca. 150 nye patienter pr ar.

@vrige 2. linje (recidiv) og efterfalgende behandlinger af lavmalignt lymfom,
hgjmalignt lymfom, og hgjrisiko kronisk lymfatisk leukeemi patienter.

Ca. 1000 patienter pr. ar.

Myelomatose)
1. linje (primeer) og 2. linie (recidiv) behandling af myelomatose og amyloidose.
Ca. 350 nye patienter pr ar.

Akutte leukeemier/fremskreden myelodysplastisk syndrom (MDS)
1. og 2. linje behandling af ALL (ikke yngre) og AML/fremskreden MDS .
Ca. 400 patienter pr ar.

Aplastisk aneemi som ikke kreever hgjt specialiseret behandling.
Kroniske myeloide sygdomme

2. 0g 3. linje behandling af kronisk myeloid leukami, ikke fremskredent
myelodysplastisk syndrom og kroniske myelo-monocytleukaemi.

Ca. 600 nye patienter pr ar.

Benigne sygdomme
1. linje behandling af PNH og TTP.
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Sygdomme i det haemostatiske system

Trombofili og haeemofili (let-moderat grad af von Willebrand sygdom, blgdning
som fglge af erhvervet mangel pa koagulationsfaktorer og/eller dysfungerende
trombocytter). 2 - 3.000 nye patienter pr ar

Folgetilstande til behandling af maligne haematologiske sygdomme

De ovenfor anfgrte behandlinger medfarer alle en risiko for periodisk og langvarigt
knoglemarvssvigt med deraf fglgende risiko for livstruende infektioner med
udvikling af multiorgansvigt. Dette fordrer specialiseret heematologisk akut
funktion, herunder umiddelbar adgang til servicering fra tvaergaende og kliniske
afdelinger, bl.a. intensiv terapi.

Heematologisk cancerbehandling (procedurer) pa regionsniveau:

Kompleks og intensiv kemoterapi i henhold til ngje definerede
behandlingsalgoritmer.

Radioimmunterapi, der forudseatter et teet samarbejde med lokal nuklearmedicinsk
afdeling.

Opsamling af perifere stamceller (leukaferese), der forudsatter et teet samarbejde
med den lokale klinisk immunologiske afdeling.

Hgjdosis kemoterapi med stamcellestgatte, tidligere kaldet autolog
knoglemarvstransplantation, hvor der gives kompleks og intensiv kemoterapi,
efterfulgt af indgift af patientens egne stamceller med henblik pa at forkorte
perioden med knoglemarvssvigt. Ca. 250 behandlinger pr ar.

7.5 Hgjt specialiserede funktioner

Vagtberedskab

Forvagt: Selvstendig degndaekkende heematologisk tilstedeveerelsesvagt i
afdelingen.

Bagvagt: Selvstendig bagvagt pa specialleegeniveau i haematologi med kort tid til
fremmagde.

Transplantationsvagt (kun afdelinger med allogen specialfunktion): Selvstendig
heematologisk transplantationsbagvagt (specialleeger med
transplantationskompetence) i degndaekkende radighedsvagt og med
stuegangsfunktion i weekends/helligdage.

Haemostasevagt: (ved landets to haeemofilicentre) degndaekkende radighedsvagt
(telefon). Ingen stuegangsfunktion.

Samarbejdende afdelinger

Hgijt specialiseret Akut Kort tid Dagtid/hverdage

Afdeling med
kompetence og
kapacitet, der
Intensiv terapi sikrer hyperakut
modtagelse af
immunkompromitt
erede patienter.

Biopsitagning enten

Lungemedicin/thoraxs transbronchialt eller

kirurgi transthorakalt mhp GVH
Radiolodi High Resolution CT med akut

g svar mhp infektion/GVH
Dermatologi Biopsitagning fra hud til akut

svar mhp GVH
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Patologi

Hgjt specialiseret funktion med
kompetence inden for GVH
diagnostik og med akut svar.

Klinisk Mikrobiologi

Monitorering af
virusreaktiviering/load
(CMV, EBV) og akut svar pa
diagnostik, herunder
pneumocyster + svamp

Klinisk Immmunologi

Specielle blodprodukter til
allogent transplanterede

Blodbanksserologi og
kimearismeundersggelse.
Donorvurdering

Haematologisk
speciallaboratorium

Undersggelse blod/marv med
minimal residual
sygdomsmonitorering.

Gastroenterologi/Kirur

Biopsitagning fra ventrikel,
tarm, lever med henblik pa

gisk GVH og med akut svar.
Gynzkologi Ovarievaevsudtagelse
Onkologi Helkropsbestraling
Maling af se-tacrolismus,
Klinisk Biokemi Komplekse S|°rqI|mus 0g u_clospprln.
koagulationsanalyser Maling og monitorering af
koagulationsfaktorer.
Dermatologi Fotoferese
- Speciel TPN ernzring og svart
Dizetister erngringstruede GVH patienter
Faciliteter

o  Til udvalgte patientgrupper specielle rum med HEPA.-
filter/overtryksventilation.
Rehabilitering af svaert langtidssyge patienter

e  Transplantationskoordinator funktion
Data manager — obligatorisk rapportering

Sygdomsgrupper
Far beslutning om behandlingstilbud vurderes patientens biologisks alder og
komorbiditet, der er saledes ikke faste aldersgraenser.

Alle allogene transplantationer, lgbende kontrol, samt diagnostik og behandling af
graft versus host disease, 100 — 150 pr ar.

Autolog stamcelletransplantation til patienter med amyloidose, < 10 pr ar.
Akut lymfoblast leukeemi hos yngre, < 15 pr ar.

Sver aplastisk anemi, primeerbehandling, < 20 pr ar.

Komplicerede tilfelde af thrombotisk thrombocytopenisk purpura, < 20 pr ar.
Medfgdte sveare penier, < 10 pr ar og h&moglobinopatier, < 40 pr ar.

Medfgdt og sveer erhvervet haemofili, preevalensen af af heemofili er omkring 500
patienter, von Willebrand sygdom 250, og andre sjaldne blagdningsforstyrrelser —

ca. 100.<150-pr-ar-
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Meget sjeldne benigne haematologiske tilstande, < 10 pr ar.

7.6 Udlandsfunktioner samt krav til disse (kan evt. udelades,
hvis ikke relevant)

Udlandsfunktion inden for heematologien er donorsggning i udenlandske registre

og desuden findes en del haamostase analyser kun ved laboratorier i udlandet.

7.7 Samarbejdsaftaler samt krav til disse, herunder
patientvolumen, samarbejdende afdelinger, vagtberedskab
og faciliteter

7.8 Udviklingsfunktioner samt krav til disse, herunder
patientvolumen, samarbejdende afdelinger, vagtberedskab
og faciliteter

Haematologi har ikke aktuelt ikke sarskilt definerede udviklingsfunktioner.
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Bilag 1 Specialearbejdsgruppe
Det videnskabelige selskab:

Overlege, Ph.D, Mette Skov Holm,

Overleege, Ph.D Hanne Vestergaard

Klinikchef, Overlaege, dr. med. Lars Kjeldsen

Ledende overlaege, dr.med. Jargen Schaler Kristensen (formand for
arbejdsgruppen)

Laegefaglige repraesentanter udpeget af regionerne:

Ledende overlaege, Bjarne Anker Jensen, Region Hovedstaden

Overleege, dr.med. Michael Pedersen, Region Sjelland, efter farste made i stedet
Overleege, Dorthe Rgnnov-Jessen.

Ledende overlege, dr.med. Lene Meldgaard Knudsen, Region Syddanmark
Overlaege Bjarne Bach Pedersen, Region Midtjylland

Ledende overlaege dr.med. Anne Bukh, Region Nordjylland

Sygeplejefaglige repraesentanter:
Oversygeplejerske Anette Schouv Kjeldsen

Desuden bidrag fra:

Professor, overleege, dr. med. Niels Borregaard, Hematologisk Klinik,
Rigshospitalet

Professor, overlaege, dr. med. Peter Hokland, Heematologisk afdeling, Arhus
Sygehus

Professor, overlaege, dr. med. Hans Johnsen, Haematologisk afdeling, Alborg
Sygehus

Professor, overlaege, dr. med. Jargen Ingerslev, Center for Hemofili og Trombose,
Skejby Sygehus, Arhus Universitetshospital

Professor, overlaege, dr.med. Stefan Lethagen, Hematologisk Klinik,
Rigshospitalet.

Bilag 2 Beskrivelse af udtraek for LPR og
evt. kvalitetsdatabaser

Sundhedsstyrelsen udarbejder en afrapportering af LPR-udtreekkene for specialet.
Specialearbejdsgruppen skriver herefter, hvordan og i hvilket omfang LPR-
udtreekkene er anvendt.

Den nationale heematologiske aktivitet udtrykt i sengedage og ambulant
aktivitet fordelt pa de forskellige undergrupper af sygdomme:

Sengedage* Ambulante besgg*
Malignt lymfom inkl. CLL 45.243 48.840
Myelomatose 16.134 12.735
Akutte leukemier 25.449 9.675
Kronisk myeloid sygdom 7.329 25.593
Udvalgte benigne sygdomme 3.771 4,932
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Sgdd i heemostatiske system

22.920

16.896

| alt

120.846

118.671

* Tallene baserer sig pa en opggrelse for regionerne Midtjylland og Nordjylland i
ar 2006, dvs. 1.8 mio indbyggere sv.t. en tredjedel af Danmarks befolkning. Ud
fra disse tal er der ekstrapoleret til nationale tal. For naeermere detaljer se bilag

Bilag 3 Beskrivelse af litteratursggning

Sundhedsstyrelsens bibliotek udarbejder en kort beskrivelse af
litteratursggning/sggestrategi mv. for det organisatoriske aspekt samt
referenceliste. Specialearbejdsgruppen skriver herefter, hvordan og i hvilket

omfang litteratursggning.
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