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BLEEDING DISEASE

Hemophilia and
the Unintended Consequences
of Medical Progress

Bledersykdommen har fascinert leger og legfolk i uminnelige tider,
og antall boker skrevet om emnet er hayt. Hva nytt kan nok en bok
bringe? Svaret er at boken egentlig ikke inneholder nye data om ble-
dersykdommen og dens behandling. Verdien ligger i at den er skrevet
av en historiker og ikke av en blodekspert. Forfatteren henvender seg
til et bredt publikum, og budskapet er at sakalt moderne medisin kan
bringe store overraskelser. Nettopp som blederleger, bledere og pére-
rende i 1980-&rene mente at epokegjorende behandlingsmuligheter
var i ferd med & «normalisere» sykdommen, slo utviklingen kontra.
De konsentratene av blodlevringsfaktorer som brukt forebyggende
«omgjorde» bladere til personer uten spontane ledd- og muskelbled-
ninger, viste seg 4 inneholde hiv. Resultatet var grusomt. [ USA ble
90 % av alvorlige bledere smittet, og en stor del av disse dede av aids
for dagens effektive behandling av hivinfeksjonen ble utviklet.

Boken er delt i sju kapitler, i tillegg til innledning, konklusjon og
58 sider utfyllende noter. Kapittel 1 inneholder en historisk opp-
summering fra ca. 1800 frem til annen verdenskrig. Relasjonen
sykdommen hadde til europeiske kongehus, hindret ikke stigmati-
sering. En interessant vinkling er i hvilken grad kvinnelige barere
ble hindret i a stifte familie og fa barn i ferste halvdel av 1900-
tallet. Kapittel 2 handler om utviklingen av laboratoriediagnos-
tikken rundt bledersykdommer og er av begrenset interesse for
legfolk. Professor Paul Owren (1905—-90) ved Rikshospitalet far
behorig omtale for sin epokegjorende oppdagelse av koagulasjons-
faktor V. I kapittel 3—6 tar forfatteren skrittvis for seg forlapet frem
til utviklingen av kommersielle koagulasjonsfaktorkonsentrater
som pa slutten av 1970-arene normaliserte livene til bledere. Kon-
sentratene var produsert fra plasma slatt sammen fra tusener av
givere. Hvis bare én av disse giverne var hivsmittet, kunne hele
produksjonsbatchen bli smitteforende.

I kapittel 7 beskriver forfatteren katastrofen, og det er utvilsomt
den mest interessante bolken. Vi far et neergaende bilde av panikken
som bredte seg, ikke bare blant leger som behandlet bledere, men
ogsa blant blodbanksjefer og de store legemiddelfabrikantene som
markedsforte faktorkonsentratene da det ble klart i 1983 at smitten
kom via behandlingen. Hadde det veert mulig 4 unnga katastrofen?
Svaret er nei, men omfanget kunne utvilsomt vaert redusert. De agko-
nomiske gevinstene ved & produsere fra svare tanker der tusener av
plasmaenheter ble slatt sammen, var sé store at man hadde lukket
oynene for det faktum at i slike tanker méitte det vaere infeksiose
agens. Beviset var gulsotten mange bledere gjennomgikk nar man
startet opp med intravenegs behandling. Hadde man pa et tidlig sta-
dium av hivepidemien sluttet & bruke konsentratene, og gétt tilbake
til kryopresipitat, som er et konsentrat fremstilt av et fatall givere,
ville mange blederes liv blitt spart. Her i Norden ble bladerleger
i Norge og Finland opp gjennom 1970-arene kraftig kritisert for at vi
holdt fast ved behandling med kryopresipitat og ikke gikk over til
amerikanske faktorkonsentrater. Resultatet var at «bare» 20 % alvor-
lige bladere ble smittet i Norge, mot 90 % i USA og i de fleste andre
europeiske land. Kritikken mot oss i Norge forstummet med hiv-
epidemien. Kapitlet avsluttes med hvordan faktorkonsentratene ble
sikret med diverse renseprosesser, men da var katastrofen et faktum.

Pemberton er ordrik og repeterende, men budskapet er viktig. Jo
mer epokegjorende fremskritt er, desto mindre kontroll har vi med
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utilsiktede folger. Transplantasjoner har gitt opphav til uventede
sekundeare svulster, og utviklingen av nye antibiotika har gitt oss
bakterier som er multiresistente. Behandlingen av bledersykdom er
et serdeles godt dokumentert eksempel pd hvordan imponerende
teknologi kan lede rett i katastrofen. Boken har saledes en langt
bredere adresse enn behandlere av bledersykdom. Denne boken
handler ogsa om hybris, legemiddelselskapers gradighet og etikk,
og er dermed leseverdig for et bredt publikum.
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Dette er historien om James Till (f. 1931) og Ernest McCulloch
(1926-2011) som i 1960 var de forste til & pavise eksistensen av
stamceller i beinmargen. Forfatteren er journalist og redakter

i Canada og har skrevet en bok av allmenn interesse.

Fysikeren Till mette hematologen McCulloch i det i 1958 nyopp-
rettede Ontario Cancer Institute (OCI) i Toronto. McCulloch kom fra
en velstdende legefamilie i Ottawa og hadde allsidige kulturelle
interesser. Han studerte medisin i sin hjemby for hans interesse for
forskning ble vekket pa Lister Institute under et opphold i London
i 1948. De neste ti arene spesialiserte han seg i indremedisin og
hematologi, men ble tiltakende involvert i forskning og fikk sin egen
forskningsgruppe pa OCI i 1958, selv om han aldri tok en doktor-
grad. Som bondesenn kom Till fra mye trangere kar, men takket
vaere gode evner og stipender fikk han en solid utdanning som
fysiker, og en doktorgrad fra Yale-universitetet i USA. Da han fikk
muligheten til en stilling ved OCI, valgte han den fremfor en pa Yale.

McCulloch og Till fant hverandre raskt pd OCI, selv om de som
mennesker var motsetninger. Den forste ekstrovert og full av ideer,
den andre pragmatisk og analytisk. Forskning pa behandling av
bestrélte mus forte til at de i 1960 oppdaget at noen beinmargsceller
hadde evnen til & danne koloniformende enheter, dvs. enheter som
inneholder de ulike beinmargscellene. Deres funn ble publisert
i Radiation Research i 1961 og vakte liten respons. Det var forst
den oppfolgende artikkelen i Nature i 1963 som nadde et bredere
publikum. Det faktum at de ikke kalte cellene stamceller reduserte
nok ogsa interessen.

I denne utgivelsen beskriver forfatteren pa en fascinerende mate
forskningen som ferte til oppdagelsen og det fruktbare og apne
forskningsmiljoet de ledet. Helgeutflukter til McCulloch-familiens
landsteder, der alle var med pa & dele sine funn, og det faktum at
OCI var frittstdende med rikelig finansiell stotte og bare uformell
tilknytning til universitetet, var nok ogsa viktig. Forfatteren omtaler
en rekke fremragende kanadiske og internasjonale forskere som
startet sine karrierer hos pionerene Till og McCulloch, og han viser
hvordan arbeidet med beinmargsstamceller har hatt stor betydning
for senere stamcelleforskning.

Bjarte Gees Solheim
Oslo
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