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O sytuacji polskich pacjentéw chorujacych na hemofilie Iwona Schymalla rozmawia z Bogdanem
Gajewskim, prezesem Polskiego Stowarzyszenia Chorych na Hemofilie.

e Hemofilia jest chorobg rzadka, personel SOR-6w nie zawsze wie, jak postepowaé z pacjentem
dotknietym tym schorzeniem.

e MZ zaproponowato powstanie platformy e-learningowej, dzieki ktérej osoby starajace sie o prace na
oddziatach ratunkowych mogtoby uzyskac informacje o tym, jak leczy¢ postepowaé z chorymi na
hemofilie.

e Dramatycznych sytuacji zgondéw pacjentéw z hemofilig na SOR-ach mozna by unikngc.

e Narodowy program leczenia chorych na hemofilie na lata 2019-2023 to idea godna pochwaty, jednak
jej realizacja napotyka na duze problemy, w szczegdlnosci brak lekarzy zajmujacych sie ta choroba.

e Terminy oczekiwania na przyjecie do poradni zajmujgcej sie leczeniem hemofilii s bardzo dtugie.

e W niektdérych wojewddztwach nie ma ani jednego lekarza specjalizujgcego sie opiece nad dorostymi
chorymi z hemofilia.

https://www.medexpress.pl/wyzwania-kompleksowej-opieki-nad-pacjentem-z-hemofilia/78636



Wyzwania kompleksowej opieki nad pacjentem z hemofilia

e Szczegolnie trudna jest sytuacja chorych, u ktérych pojawit sie inhibitor czynnika krzepniecia. W
Polsce jest ponad 100 os6b z tym problemem.

e Polscy pacjenci z hemofilig od dawna bezskutecznie zabiegaja 0 wprowadzenie, wzorem innych
krajow, domowych dostaw lekéw. Odbieranie ich ze stacji krwiodawstwa, czesto daleko od miejsca
zamieszkania, jest dla pacjentéw, czesto dotknietych niepetnosprawnoscia, bardzo ucigzliwe ze
wzgledu duze ilosci potrzebnych lekéw.

e Czeste wizyty w stacjach krwiodawstwa w dobie pandemii COVID-19 sg potencjalnie niebezpieczne
dla chorych.

e Telemedycyna sprzyja poprawie jakosSci zycia pacjentdw z hemofilia, zmniejsza tez obcigzenie
placowek medycznych.
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