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Hemofilian hoito ja

kustannukset Suomessa

LAHTOKOHDAT Hemofilia on harvinainen verenvuototauti. Potilaat suositellaan hoidettavan verenvuototautien
hoitoon erikoistuneissa keskuksissa. HemoHEOR-tutkimuksessa kartoitimme aikuisten potilaiden hoidon toteutu-

mista ja kustannuksia Suomen yliopistosairaaloissa.

MENETELMAT Tiedot yliopistosairaaloissa hoidossa olleiden taysi-ikdisten A- ja B-hemofiliapotilaiden (n = 168)
terveyspalvelu- ja ladkekaytosta seka ladkemadrayksista kerattiin potilaskertomuksista. Hoidon suorat kustan-
nukset arvioitiin ladkkeiden tukkumyyntihintojen ja terveydenhuollon yksikkdkustannusten perusteella.

TULOKSET Vuosien 2012-16 aikana arviolta 72 % aikuisista A-hemofilia- ja 67 % B-hemofiliapotilaista oli
hoidossa yliopistosairaaloissa. Verenvuotojen vuosittaisen maaran mediaani oli aineistossa pieni, eika neljas-
osalla hemofiliapotilaista ollut vuotoja tutkimusjakson aikana. Enemman kuin 80 % potilaista sai hyytymistekija-
korvaushoitoa, joka muodosti noin 97 % hemofilian hoidon suorista vuosittaisista kokonaiskustannuksista.

PAATELMAT Hemofilian hoidon tulokset suomalaisissa yliopistosairaaloissa ovat kansainvalisesti verrattuna
erinomaisia ja hoitomuodon potilaskohtainen valinta onnistunutta. Potilaiden ohjaamista keskitetyn hoidon piiriin

on edelleen tehostettava.

Hemofilia on harvinainen X-kromosomaalisesti
periytyvd verenvuototauti, jota sairastaa noin
400 suomalaista. Sairaus johtuu veren hyyty-
mistekijd VIIL:n (A-hemofilia) tai IX:n (B-hemo-
filia) vajeesta tai toiminnan hiiriosti. Lievii he-
mofiliaa sairastavilla (hyytymistekijitaso yli 5
1U/d], mutta alle 40 I1U/d]) tauti ilmenee ldhin-
ni pitkittyneini vuotoina vamman tai leikkauk-
sen yhteydessi.

Lihes kaikki vaikeaa (hyytymistekijitaso alle
1 I1U/dl) ja osa keskivaikeaa (1-5 IU/dl) tauti-
muotoa sairastavista potilaista kirsii myos
spontaaneista nivel- ja pehmytkudosvuodoista.
Heilld on merkittivasti suurentunut henked uh-
kaavien vuotokomplikaatioiden riski. Toistuvat
nivelvuodot altistavat kroonisille tuki- ja liikun-
taelimiston vaurioille, kuten hemofiiliselle art-
ropatialle ja artroosille. Ne heikentivit huomat-
tavasti potilaiden toimintakykyi ja eliminlaa-
tua (1).

Koska hemofilia on harvinaissairaus, sen hoi-
to ja seuranta vaativat ammatillista erityisosaa-
mista. Nykyhoito perustuu hyytymistekijikor-
vaushoitoon. Vaikeaa tautimuotoa sairastaville
suositellaan profylaktista korvaushoitoa vuoto-
jen vihentimiseksi ja pysyvien haittojen eh-
kaisemiseksi (2,3). Eliniin kestdvi hoito on hy-

vin kallista: vaikeaa hemofiliaa sairastavien hoi-
don keskimaiiriisiksi suoriksi vuosikustannuk-
siksi on eurooppalaisessa tutkimuksessa arvioi-
tu 193 363 euroa (4). Yksilollisten tarpeiden
mukaan rditiloity korvaushoito mahdollistaa
kuitenkin hyvin taudin hallinnan, ja oikealla
hoidolla potilaiden toimintakyky ja elinajanen-
nuste ovat nykydan normaaleja (5).

Suomessa hemofilian hoitoketjua on kehitet-
ty miiratietoisesti usean vuosikymmenen ajan.
Lapsipotilaiden hoito keskitettiin 1990-luvulla
yliopistosairaaloihin, ja tulokset ovat olleet erin-
omaisia (6). 2000-luvun alussa Helsingin yli-
opistolliseen sairaalaan perustettiin Hyytymis-
hiirioyksikks, joka on valittu eurooppalaisen
hemofilian hoitoverkoston (European
Haemophilia Network, EUHANET) kokonais-
valtaisen hoidon keskukseksi (European
Haemophilia Comprehensive Care Centres,
EHCCC). Tampereen, Turun ja Kuopion yli-
opistollisille sairaaloille on puolestaan myon-
netty EUHANET:n Heamophilia Treatment
Center -status (HTC) ja Oulun yliopistollisella
sairaalalla on meneilldin kyseisen statuksen ha-
ku.

Eurooppalaisten hoitosuositusten mukaan
kaikkien hemofiliapotilaiden hoito ja seuranta
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E KUVIO 1.

Hemofiliapotilaiden hoitoon sijoittuminen

Kaikkien vuosina 2012-16 Suomessa hoidossa olleiden téysi-
ikdisten hemofiliapotilaiden lukumaara erityisvastuualueittain
(THL:n tilasto), ja saman ajanjakson aikana alueen yliopistosai-
raaloissa hoidossa olleiden potilaiden maara (HemoHEOR-kohort-
ti). a) A-hemofiliapotilaat, b) B-hemofiliapotilaat.

a)
Potilaita (n)
80

A-hemofilia

70

60

30
20
10

0

HYKS-erva TAYS-erva TYKS-erva OYS-erva KYS-erva

b
Potilaita (n)

25

Lans

0
HYKS-erva TAYS-erva TYKS-erva OYS-erva KYS-erva

B-hemofilia

® THL
HemoHEOR (hoidossa alueen yliopistosairaalassa)

tulisi toteuttaa niissi erikoistuneissa asiantun-
tijayksikoissi (3). Harvinaissairauksien keski-
tetty hoito parantaa hoidon laatua ja saatavuutta
seki luo edellytykset kustannussiistoille ja uu-
sien hoitomuotojen arvioinnille (3).

Aikuisten hemofiliapotilaiden hoitokiytints-
jd tai hoidon kustannuksia ei ole johdonmukai-
sesti kartoitettu Suomessa. Timdn HemoHE-
OR (Hemophilia Health Economics and Out-
comes Research) -tutkimuksen tarkoitus oli sel-

vittdd hoitoon sijoittumista sekd hoidon toteutu-
mista ja kustannuksia Suomen yliopistosairaa-
loissa.

Aineisto ja menetelmat

HemoHEOR-tutkimuskohortti (n = 168) sisilsi
kaikki A- ja B-hemofiliaa (ICD-10: D66 tai D67)
sairastavat vihintdin 18-vuotiaat potilaat, joilla
oli vuosina 2012-16 ainakin yksi kontakti suo-
malaiseen yliopistosairaalaan (kuvio 1). Tiedot
kerittiin manuaalisesti sihkoisisti potilastieto-
jarjestelmisti strukturoidulle tietojenkeriyslo-
makkeelle. Vaikka osa potilaista oli neljin seu-
rantavuoden aikana hoidossa useammassa kuin
yhdessa yliopistosairaalassa, analyyseissi hoito-
paikaksi miiriteltiin se sairaala, jossa potilas oli
ollut pisimpéain.

Potilaan perustiedot kerittiin retrospektiivi-
sesti seurantajakson ensimmiisen kiyntikerran
potilaskertomuksesta. Komplikaatioiden osalta
tietoja tiydennettiin tarvittaessa mychempien
kayntikertojen kirjauksien pohjalta. Taudin vai-
keusasteen luokitus (lievd/keskivaikea/vaikea)
perustuu lddkirin potilaskertomukseen kirjaa-
maan tietoon. Vuosittainen verenvuotojen maa-
rd (Annual Bleeding Rate, ABR) arvioitiin poti-
laan neljan vuoden seurantajakson aikana ra-
portoimien vuototapahtumien keskiarvona. Tie-
to artropatiasta perustuu ICD-koodiin (M36.2)
ja sairauskertomusteksteihin.

Terveyspalvelujen kiyton arvioimiseksi kerit-
tiin manuaalisesti tiedot kaikista potilaan eri-
koissairaanhoidon poliklinikkakdynneistd, sai-
raalahoitojaksoista ja leikkaushoidoista. Polikli-
nikkakdynteihin laskettiin mukaan sekd sidin-
nolliset seurantakiynnit ettd muut hemofilian
hoitoon liittyvit kiynnit. Kustannusarviot pe-
rustuvat kiyntikertojen miiriin ja THL:n yk-
sikkokustannuksia listaavaan raporttiin (7).

Korvaushoidon kustannusarviot perustuvat
potilastietojirjestelmisti kerittyihin hyytymis-
tekijavalmisteiden kiyttémaiiriin (potilaan ra-
portoima kaytto ja lidkemadariykset) ja ladkkei-
den tukkumyyntihintoihin.

Tieto hemofiliapotilaiden kokonaismaarasta
erityisvastuualueittain (ERVA) perustuu THL:n
yllapitimain terveydenhuollon hoitoilmoitusre-
kisteriin (Hilmo). THL:n potilasaineistoon si-
siltyvit kaikki vuosina 2012-16 Suomessa julki-
sen terveydenhuollon piirissid ICD-10-koodilla
D66 tai D67 hoidossa olleet vihintiin 18-vuo-
tiaat potilaat (n = 238).
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Tulokset

Kohortin perustiedot

Potilaiden perustiedot on esitetty taulukossa 1.
Keskimaddriinen seuranta-aika oli A-hemofilia-
potilailla 3,4 (keskihajonta + 0,8) vuotta ja B-he-
mofiliapotilailla 3,6 (+ 0,7) vuotta.

Yleisin seuranta-aikana havaittu komplikaatio
oli verenvuoto. Neljin vuoden aikana 73 %:lla
(n = 96) A-hemofiliapotilaista ja 70 %:lla (n =
26) B-hemofiliapotilaista raportoitiin vihintiin
yksi verenvuoto. Hemofiilisti artropatiaa rapor-
toitiin 31 %:lla (n = 40) A-hemofiliaa ja 24 %:lla
(n =9) B-hemofiliaa sairastavista potilaista.

Harvinaissairauksien keskitetty hoito
parantaa hoidon laatua sekd luo
edellytykset kustannussddstdille.
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Hemofiliapotilaiden hoitoon sijoittuminen

THL:n rekisterin mukaan Suomessa oli vuo-
sien 2012-16 aikana julkisen terveydenhuollon
piirissi hoidossa 238 vihintiin 18-vuotiasta he-
mofiliapotilasta, joista noin 77 %:lla (n = 183)
oli A-hemofilia ja 23 %:lla (n = 55) B-hemofilia
(kuvio 1). HemoHEOR-tutkimuskohorttiin
kuului 168 yliopistosairaaloissa hoidossa olevaa
vihintiddn 18-vuotiasta potilasta, joista 78 %:lla
(n =131) oli A-hemofilia ja 22 %:lla (n = 37) B-
hemofilia.

Kuvio 1 osoittaa HemoHEOR-kohortin ja
THL:n aineiston potilaiden jakautumisen yli-
opistosairaaloittain ja erityisvastuualueittain
(erva). THL:n aineistoon kuuluvien hemofilia-
potilaiden osuudet jakautuivat erityisvastuualu-
eittain seuraavasti: HYKS-erva 39 % (n = 94),
TAYS-erva 15 % (n = 36), TYKS-erva 13 % (n =
31), KYS-erva 15 % (n = 35) ja OYS-erva 18 % (n
= 42). Yliopistosairaaloissa hoidossa olevista he-
mofiliapotilaista (HemoHEOR-kohortti) yli
puolet, 55 % (n = 93), oli hoidossa Helsingissi.
Tampereella oli hoidossa 13 % (n = 21), Turus-
sa 9 % (n = 16), Kuopiossa 7 % (n = 11) ja Ou-
lussa 17 % (n = 29).

Taudin vaikeusaste ja hoitomuoto

Potilaiden taudin vaikeusaste, hoitomuoto ja
vuosittaisen vuotojen miirin (ABR, annual
bleeding rate) mediaani on esitetty taulukossa
2.

=4 TAULUKKO 1.
HemoHEOR-potilaskohortin karakterisointi
A-hemofilia B-hemofilia
n=168 131 37
Sukupuoli

Mies 130 37
Ikd, mediaani 44,0 370
keskihajonta 16,1 156
vaihteluvali 23,0-890  24,0-810
Painoindeksi, keskiarvo 26,2 26,3
keskihajonta 41 53
vaihteluvali 18,5-448  189-432
Tupakointi, n (%)

Kylla 34(26) 7(19)

Ei 50 (38) 13(35)

Ei tietoa 47 (36) 17 (46)
Vuototapahtumia, n (%) 96 (73) 26 (70)
Artropatiadiagnoosi, n (%) 40 (31) 9(24)
Tyétilanne, n (%)

Toissa tai opiskelee 78 (60) 25 (68)

Tybton 6(5) 4(11)

Tyokyvyttomyyselakkeella 16 (12) <3

Elakkeelld 8(6) 3(8)

Ei tiedossa 16 (12) 3(8)

Muu! 7(5) 0
Seuranta-aika, vuosia
keskiarvo 35 36
keskihajonta 038 07

! Esimerkiksi osa-aikaelékkeella, turvapaikanhakija.

Valtaosalla (55 %, n = 72) tutkimuskohortin
A-hemofiliapotilaista oli vaikea tautimuoto.
B-hemofiliapotilailla keskivaikea tautimuoto oli
yleisin (43 %, n = 8). Seurantajakson aikana
82 % (n = 107) A-hemofiliapotilaista ja 84 %
(n = 31) B-hemofiliapotilaista sai hyytymisteki-
jakorvaushoitoa. Kaikki vaikeaa tautimuotoa
sairastavat A- ja B-hemofiliapotilaat saivat hyy-
tymistekijavalmistetta. Vaikeaa tautimuotoa sai-
rastavilla profylaktista korvaushoitoa saavien
osuus oli A-hemofiliassa 85 % (n = 57) ja B-he-
mofiliassa 75 % (n = 6).

Verenvuotojen vuosittaisen méairian (ABR)
mediaani oli A-hemofiliapotilailla 1,0 (vaihtelu-
vili 0,0-62,3) ja B-hemofiliapotilailla 0,5 (0,0
30,5).
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E=1 TAULUKKO 2.
Taudin vaikeusaste, hoitomuoto ja vuosittainen vuotojen maara
HemoHEOR-kohortin potilaat. Vuotomaarat ilmoitettu hoitoryhmittain (ABR = Annual bleeding rate, vuosittainen vuotojen maara) paitsi ryhmistd, joissa potilaita on alle kolme.
A-hemofilia (n = 131) B-hemofilia (n = 37)
Lieva Keskivaikea Vaikea Ei tiedossa Lieva Keskivaikea Vaikea Ei tiedossa
n (%) n (%) n (%) n (%) n (%) n (%) n (%) n (%)
35(27) 15(12) 72 (55) 9(7) 10 (27) 16 (43) 8(22) 3(8)
Hoitomuoto
Verenvuotoja ehkaiseva hoito (profylaksia) n (%) 13) 5(33) 61(85) 6(67) - 4(25) 6 (75) 1(33)
ABR, mediaani - 04 1,0 55 06 09 -
(vaihteluvali) (0,0-33) (0,0-215)  (0,0-26,)) (0,0-89) (0,4-5,7)
Tarpeenmukainen hoito (on-demand) n (%) 10 (29) 10 (67) 11(15) 3(33) 7(70) 10 (63) 2(25) 1(33)
ABR, mediaani 09 13 15 19,2 0,0 07 - -
(vaihteluvali) (0,0-4,5) (0,0-6,0) (0,0-30,5)  (0,0-61,5) (0,0-0,8)  (0,0-30,5)
Ei hyytymistekijaa kotihoidossa, n (%) 24 (69) - - - 3(30) 2(13) - 1(33)
ABR, mediaani 0,0 0,0
(vaihteluvali) (0,0-2,1) (0,0-0,5)

Terveyspalvelujen kaytto ja kustannukset

Suomalaisten hemofiliapotilaiden terveyspalve-
lujen kiyttod ja suoria hoitokustannuksia on
kuvattu taulukossa 3. Yli 95 %:1la kaikista ko-
hortin potilaista oli poliklinikkakdyntejd seuran-
tajakson aikana. A-hemofiliapotilailla oli keski-
miirin 2,6 (keskihajonta, SD =+ 2,2; mediaani,
Md 2,0; kvartiilivali, KV 1,2-3,3) ja B-hemofilia-
potilailla 2,0 (SD + 1,8; Md 1,5; KV 1,0-2,3) po-
liklinikkakdyntid vuodessa.

Osa potilaista voi olla edelleen
sddnndllisen seurannan ulkopuolella.

48

Seurantajakson aikana leikkauksia oli vajaalla
puolella A-hemofiliapotilaista ja noin puolella
B-hemofiliapotilaista. Sairaalahoitojaksoja oli
lahes puolella kaikista hemofiliapotilaista, ja
niiden keskiméiriinen pituus oli A-hemofilia-
potilailla 4,9 (SD = 3,1; Md 4,0; KV 2,2-6,8) ja
B-hemofiliapotilailla 3,8 (SD + 1,7; Md 3,5; KV
2,0-5,0) pdivaa.

Hemofilian hoidon vuosittaisten suorien ko-
konaiskustannusten keskiarvo oli A-hemofilia-
potilailla 111 237 euroa (SD + 136 630; Md
74 596; KV 3 334-185 584) ja B-hemofiliapoti-
lailla 74 405 euroa (SD + 80 648; Md 32 289; KV
4171-134 621). Korvaushoitovalmisteen kustan-
nukset muodostivat noin 97 % seki A- ettd

B-hemofiliapotilaiden hoidon vuosittaisista ko-
konaiskustannuksista.

Paatelmat

HemoHEOR-projekti on ensimmadinen reaali-
maailman tietoon pohjautuva tutkimus, jossa
selvitetddn hemofilian hoitokdytintsjd, hoitotu-
loksia sekd terveydenhuollon resurssien kiyttod
ja kustannuksia aikuispotilailla Suomessa. Tut-
kimus muodostaa yhdessd viime vuonna jul-
kaistun lapsipotilaiden hoidosta tehdyn kartoi-
tuksen kanssa kattavan kisityksen hemofilian
hoidon nykytilasta (6).

Tutkimus osoittaa, ettd hoidon tulokset yli-
opistosairaaloissa ovat erinomaisia, mutta ai-
kuisten hemofiliapotilaiden tunnistamisessa ja
ohjaamisessa keskitetyn hoidon piiriin on edel-
leen puutteita. A-hemofiliapotilaista arviolta
72 % (n = 131) ja B-hemofiliapotilaista 67 %
(n = 37) oli hoidossa yliopistosairaaloissa vuo-
sien 2012-16 aikana.

Lievii tai keskivaikeaa hemofiliaa sairastavat
potilaat eivit usein mielld itsedin sairaiksi, ja on
mahdollista, ettid osa potilaista on edelleen koko-
naan sidnnollisen seurannan ulkopuolella. Kui-
tenkin myos lievempid tautimuotoja sairastavat
kuuluvat verenvuotojen riskiryhmaan. Heilla ve-
renvuodot esimerkiksi vamman tai perustervey-
denhuollon toimenpiteen yhteydessa voivat olla
vakavia, ja toimenpiteet vaativat siksi verenvuoto-
ja ehkiisevid korvaushoitoa.

LAAKARILEHTI 1-2/2020 VSK 75



=1 TAULUKKO 3.

Terveyspalveluiden kadytto ja kustannukset

A-hemofilia B-hemofilia
(n=131) (n=37)
Potilaat, joilla terveydenhuollon kdynteja seurantajak-
son aikana, n (% potilaista)
Poliklinikkakaynnit 125 (95) 36 (97)
Sairaalahoitojaksot 63 (48) 17 (46)
Leikkaukset 55 (42) 19 (51)
Suorat kustannukset (euroa / potilas / vuosi),
keskiarvo (keskihajonta)
Kokonaiskustannukset 111237 (136 630) 74 405 (80 648)
Korvaushoitokustannukset 108 021(135591) 72082 (80 731)
Terveyspalvelukustannukset 3216 (4 803) 2323(3632)

TAMA TIEDETTIIN

« Hemofilia on krooninen harvinaissairaus, joten

sen hoito on kallista ja vaatii ammatillista
erityisosaamista.

Suomessa hoitoketjua on kehitetty maaratietoisesti
usean vuosikymmenen ajan. Tavoitteena on keskittaa
potilaiden diagnostiikka ja seuranta kokonaisvaltaisen
hoidon keskuksiin.

Hemofilian hoito on murrosvaiheessa laékehoitojen
kehittyessa.

TUTKIMUS OPETTI

* Suomessa noin 70 % aikuisista hemofiliapotilaista on
hoidossa yliopistosairaaloissa. Niissé hoitotulokset
ovat erinomaisia ja kustannukset kohtuullisia.

» Potilaiden ohjaamista keskitetyn hoidon piiriin on
edelleen tehostettava.
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Kokonaisvaltaisen hoidon on osoitettu vihen-
tidvin hemofiliapotilaiden sairastavuutta ja kuol-
leisuutta seki parantavan hoitoon sitoutumista
(3,8). Tutkimuksen tulokset osoittavat, etti he-
mofilian hoidon pitkijinteinen ja miiritietoi-
nen kehittiminen Suomen yliopistosairaaloissa
on tuottanut kansainvilisesti erinomaisia tulok-
sia. Potilaiden seuranta yliopistosairaaloissa on
tiivistd, ja profylaktista korvaushoitoa saavien,
vaikeaa tautimuotoa sairastavien potilaiden
osuudet ovat eurooppalaista keskiarvoa suu-
rempia (4). Lisdksi vuosittaisten vuotojen mii-
rin (ABR) mediaani oli hoitomuodosta riippu-
matta kohortissa erittdin pieni verrattuna mo-
nissa kansainvilisissi tutkimuksissa havait-
tuun, eiki neljisosalla potilaista ilmennyt lain-
kaan vuotoja neljin seurantavuoden aikana (1,
9,10).

Hemofilian hoidon kustannukset vaihtelevat
merkittivisti taudin vaikeusasteen, hoitomuo-
don ja komplikaatioiden ilmenemisen mukaan
(11). Kuten monissa aiemmissa kansainvilisis-
sd tutkimuksissa on raportoitu, myos tissi tut-
kimuksessa valtaosa (noin 97 %) hemofiliapoti-
laiden hoidon kokonaiskustannuksista muodos-
tui korvaushoitovalmisteiden kiytosti (4,11).
Tutkimuksen perusteella keskimiiraiset kus-
tannukset suomalaisissa yliopistosairaaloissa
ovat kansainvilisesti verrattuna ja verenvuoto-
jen esiintymiseen suhteutettuna maltillisia.

Perinteiset korvaushoitovalmisteet annostel-
laan kahdesti tai kolmesti viikossa suoneen.
Niiden rinnalle on viime vuosina tullut pitki-
vaikutteisia korvaushoitovalmisteita ja ihon alle
annosteltavia erityisvalmisteita, ja parhaillaan
kehitetddn geeniterapiaan pohjautuvaa, lihes
parantavaa hoitoa (5,12). Tulevaisuudessa he-
mofilian hoito pyritiin muokkaamaan yhi tar-
kemmin potilaan yksil6llisten tarpeiden ja far-
makokinetiikan mukaan (www.WAPPS-hemo.
org). Siksi hemofilian kokonaisvaltaiseen hoi-
toon ja korvaushoitovalmisteiden kiyttéon pe-
rehtyneen kliinisen hematologin ja sisitautilai-
kirin rooli on keskeinen hoidon suunnittelussa
ja seurannassa.

Tutkimuksen tulokset luovat edellytykset suo-
malaisen hemofilian hoidon pitkijinteiselle ke-
hittimiselle sairauteen liittyvit kokonaiskustan-
nukset huomioon ottaen. Keskitetty hoito mah-
dollistaa hemofiliaan erikoistuneiden osaajien
kokoamisen valtakunnalliseksi verkostoksi ja yh-
tendisten toimintamallien kehittimisen. Tavoit-
teena on potilaiden yksilollisten tarpeiden aset-
taminen keskiton ja ajantasaisen hoidon tarjoa-
minen kehittyvissi toimintaympéristossi. e

Kiitokset: Pfizer Oy on tukenut artikkelin kirjoitta-
mista.
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Treatment of haemophilia and related
costs in Finland

BACKGROUND Haemophilia is a rare congenital bleeding disorder. The European Principles of Haemophilia Care
recommend centralizing haemophilia treatment to special healthcare units. In this study we assessed clinical
practice and costs of haemophilia care in Finland.

METHODS The study is based on the nationwide HemoHEOR cohort, which consists of all adult haemophilia A
(HA; n = 131) and B (HB; n = 37) patients treated in the five Finnish University Hospitals from 2012-2016. Patient
characteristics and data on healthcare utilization and medication were collected from medical records. Direct
costs of care were evaluated based on drug reimbursement prices and the Finnish report on standard unit costs.

RESULTS During 2012-2016, 72% (n = 131) of adult HA and 67% (n = 37) of HB patients in Finland were treated
in University Hospitals. Approximately 25% of patients did not experience bleedings during the 4-year follow-up
and the median Annual Bleeding Rate in the cohort was low. Most of the patients (> 80%) received factor-
replacement therapy, which accounted for 97% of annual direct costs of haemophilia care.

CONCLUSIONS The clinical outcomes of haemophilia care in Finnish University Hospitals are excellent and the
costs are reasonable. An important future aim is to centralize care of all haemophilia patients to University
Hospitals.



