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Swiatowy Dziefh Chorych na Hemofilie:
Jakich zmian oczekujg pacjenci?

Fot. MedExpress TV

Pod koniec 2018 r. minister tukasz Szumowski podpisat kolejng edycje Narodowego Programu Leczenia Chorych na
Hemofilie i Pokrewne Skazy Krwotoczne. Pacjenci i lekarze licza, ze powstang osrodki kompleksowej opieki medycznej i
zaczna by¢ realizowane dostawy domowe czynnika krzepniecia dla najbardziej potrzebujacych. Sytuacja chorych na
hemofilie z roku na rok poprawia sie, nadal jednak jest wiele do zrobienia.

Zapewnienie kompleksowej opieki

Powiktania hemofilii wymagaja opieki specjalistéw réznych dziedzin medycyny. Zréznicowane potrzeby
0s6b chorych i ich rodzin najlepiej zaspokaja¢ dzieki skoordynowanej opiece wielodyscyplinarnego zespotu,
zgodnie z wytycznymi lekarzy specjalistéw. Kompleksowa opieka wspiera zdrowie fizyczne i psychofizyczne
oraz zapewnia odpowiednig jakos$¢ zycia, zmniejszajgc objawy choroby i Smiertelnos¢ chorych.

Wiekszos$¢ chorych, z powodu niewystarczajgcego leczenia w przesztosci, ma obecnie problemy z
poruszaniem sie - sg inwalidami narzadu ruchu. Dorosli chorzy zapadajg tez na choroby wspétistniejgce,
zZwigzane z wiekiem.

- Brak pierwotnej profilaktyki krwawien i odpowiedniej rehabilitacji przyczynit sie do rozwoju inwalidztwa u
wiekszosci chorych na hemofilie w Polsce po 40. zycia. Takie osoby powinny mie¢ w ramach kompleksowe;
opieki dostep do lekarza ortopedy oraz fizjoterapii - przekonuje Janusz Zawilski, fizjoterapeuta z Centrum
Diagnostyczno-Leczniczego INTERLAB w Poznaniu.

Hemofilia jest choroba rzadka, wielu lekarzy nigdy sie z nig nie zetkneto. Dlatego w wielu miejscach w
Polsce chorzy majg ogromne trudnosci z uzyskaniem pomocy w prozaicznych przypadkach, np. ztamania

https://www.medexpress.pl/jakich-zmian-oczekuja-pacjenci/73511



Jakich zmian oczekuja pacjenci?

reki, wyrwania zeba, koniecznosci wykonania drobnego zabiegu chirurgicznego lub specjalistycznych
badan. Lekarze w takich sytuacjach powinni skonsultowac sie ze specjalistg hematologiem z os$rodka
leczenia chorych na hemofilie. Poniewaz takich osrodkéw nie ma, chorzy czesto nie moga uzyskac
pomocy.

- Dobrg informacjg dla chorych jest fakt, ze ptatnik dostrzegt koniecznos¢ dostosowania stawek opieki
ambulatoryjnej do rzeczywistych kosztéw leczenia 0s6b z hemofilia. To moze realnie przyczynic sie do
tego, by powstaty osrodki kompleksowej opieki dla chorych na hemofilie i pokrewne skazy krwotoczne -
mowi Bogdan Gajewski, prezes Polskiego Stowarzyszenia Chorych na Hemofilie.

Staty dostep do lekow

- Hemofilia jest chorobga nieuleczalng, wymaga statego leczenia, jednak prawidtowo leczona staje sie
choroba przewlekta, z ktérg mozna normalnie zy¢. Leczenie jest bardzo proste. Polega na podaniu
brakujacego czynnika krzepniecia - ttumaczy Bogdan Gajewski. - Niestety brak mozliwosci
natychmiastowego podania leku powoduje powazne problemy zdrowotne, a nawet Smier¢.

Dzieki Narodowemu Programowi chorzy majg zapewniony staty dostep do czynnikéw krzepniecia na
catkiem dobrym europejskim poziomie na terenie catego kraju. Jest to niezmiernie istotne zwtaszcza w
sytuacjach nagtych, wymagajacych szybkiej interwencji. Dzieki Programowi podanie czynnika moze
nastgpi¢ w najblizszym szpitalu.

- Dzieki zapisom w nowej edycji Programu istnieje szansa na wprowadzenie nowych mozliwosci
terapeutycznych, ktére beda jeszcze lepiej chronity przed powiktaniami oraz dadza lepszy komfort zycia
osobom z hemofilig. MOwie miedzy innymi o koncentratach rekombinowanych czynnikéw krzepniecia o
przedtuzonym dziataniu oraz bispecyficznym przeciwciele, ktére zastepuje czynnik VIII i jest podawane
podskédrnie. Te preparaty sg nie tylko skuteczne, ale w istotny sposéb poprawiajg jakos¢ zycia chorych.
Zwykte czynniki pacjenci muszg podawac sobie dozylnie 3 razy w tygodniu, podczas gdy czynniki dtugo
dziatajgce mozna podawac u niektérych pacjentédw raz na tydzien - moéwi prof. Jerzy Windyga, kierownik
Zaktadu Hemostazy i Choréb Metabolicznych w Instytucie Hematologii i Transfuzjologii w Warszawie.
Zapisy dotyczgce wprowadzania nowych terapii pozwolg nadazy¢ za duzymi zmianami, ktére obecnie
odbywaja sie w leczeniu hemofilii na $wiecie. Wielu pacjentéw w Europie i USA leczonych jest juz nie tylko
koncentratami dtuzej dziatajgcych czynnikéw krzepniecia, ale takze lekiem podawanym podskérnie, co
utatwia stosowanie profilaktyki. Kilka kolejnych lekéw podawanych w ten sposéb jest w zaawansowanych
etapach proéb klinicznych. W ciggu kilku najblizszych lat mogg by¢ tez zatwierdzone terapie genowe
hemofilii, ktére w prébach klinicznych umozliwiajg trwate podniesienie poziomu czynnika krzepniecia do
normy przynajmniej na kilka lat.

Dostawy domowe

Istotna zmiana w nowej edycji Programu dotyczy tez mozliwosci dostarczania lekédw do domu chorego.
Stowarzyszenie od wielu lat o to zabiegato, gdyz wielu chorych, w przesztosci Zle leczonych, jest
obarczonych szeregiem powiktan. Jednym z najczestszych powiktah hemofilii jest artropatia hemofilowa,
przez co chorzy majg ograniczong mobilnos¢. Dla osoby poruszajacej sie o kulach lub na wézku
przetransportowanie lekéw (na 3 miesigce) z miejsca odbioru do swojego domu to nie lada wyczyn, gdyz
objetosciowo taki zapas odpowiada gabarytom matej szafy. Chorzy bardzo czekajg na realizacje tego
waznego postulatu.

tyzka dziegciu

Wraz z nowaq edycja Programu powotano Rade Programu, ktéra ma by¢ ciatem doradczym ministra zdrowia
w zakresie hemofilii i pokrewnych skaz krwotocznych. Ma odpowiada¢ m.in. za okreslenie szczegétowych
kryteriéw kwalifikacji do dostaw domowych czy wtaczanie do programu nowych lekéw. To dobrze, ze
minister powotuje ekspertéw, jednak srodowisko pacjentéw zwraca uwage na zbyt matg reprezentacje
specjalistéw, ktérzy zajmuja sie leczeniem dorostych, w wiekszosci dotknietych wieloma powiktaniami
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hemofilii oraz majacych choroby wspétistniejgce, zwigzanymi z wiekiem. Leczenie dzieci i dorostych bardzo
sie rézni, dlatego Polskie Stowarzyszenie Chorych na Hemofilie zgtosito ministrowi postulat, by do Rady
zostali dodatkowo dotgczeni eksperci majgcy duze doswiadczenie w leczeniu dorostych.

- JesteSmy przekonani, ze minister wezmie to pod uwage i wyréwna proporcje, powotujac specjalistow
leczacych dorostych do Rady Programu - méwi Bogdan Gajewski.

Powazny niepokéj chorych budzi tez wprowadzanie tzw. karty postepowania wobec chorego. Urzednicy
wymagaja od pacjentéw uzyskania takich dokumentéw w okreslonym, dos¢ krétkim terminie, nie biorac
pod uwage mozliwosci chorych i realnego dostepu do lekarzy specjalistéw - w niektérych osrodkach nie
wyznaczono jeszcze odpowiednich lekarzy. Utrudnieniem mogg by¢ tez odlegte terminy wizyt u
specjalistéw. - Wprowadzanie wymagan, ktére utrudniaja dostep do leczenia krwawien moze by¢
zagrozeniem zdrowia i zycia chorych z hemofilia. Apelujemy do urzednikéw o wycofanie sie ze szkodliwych
dla pacjentéw zapiséw. JesteSmy wdzieczni ministerstwu za to, ze dazy do zapewnienia leczenia hemofilii
na europejskim poziomie. Mamy nadzieje, ze wszystkie postanowienia zawarte w nowej edycji Programu
bedg realizowane i nie beda komplikowane wprowadzanymi ad hoc biurokratycznymi wymogami - dodaje
Bogdan Gajewski.
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