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Jak wspolczesne leczenie odmienilto los
chorych na hemofilie

Hemofilia jest nazywana krélewska choroba z uwagi na to, ze wystepowala w rodach
monarszych. Kiedys byla to fatalna diagnoza. Wspolczesne leczenie pozwala na normalne
zycie, ale podstawa jest dostep pacjentéow do prawidlowej terapii. Dlatego srodowisko
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pacjentow, ich bliskich i lekarzy apeluja o kontynuacje Narodowego Programu Leczenia
Chorych na Hemofilie i Pokrewne Skazy Krwotoczne.

Hemofilia jest choroba rzadka, na ktéra w Polsce choruje ok. 6 tys. oséb. Objawia sie krwawieniami,
czesto bez uchwytnej przyczyny. Trzeba im zapobiegac i jak najszybciej leczyé, by nie dochodzito do
powiktan niszczacych stawy, prowadzacych do niepetnosprawnosci, a nawet groznych dla zycia.

Sukcesem obecnego leczenia jest jest taka sama Srednia dtugos¢ zycia chorych na hemofilie jak
w populacji ogdlnej. Malo tego, z ta chorobg mozna normalnie zy¢, wlacznie z uprawianiem sportu.

- Hemofilia jest choroba bardzo dobrze poddajaca sie leczeniu. Jesli chorzy maja mozliwos¢
stosowania czynnikéw krzepniecia w odpowiedniej ilosci, maja tez szanse normalnie funkcjonowac,
realizowac sie spotecznie i zawodowo, a dlugos¢ ich zycia nie odbiega od dlugosci zycia osob
zdrowych. Narodowy Program Leczenia Chorych na Hemofilie i Pokrewne Skazy Krwotoczne
zapewnia wlasciwy dostep do lekow w kazdej placéwce stuzby zdrowia, przez cata dobe, 7 dni
w tygodniu, by gwarantowac bezpieczenstwo chorym w trakcie catego procesu leczenia, takze
w sytuacjach nagtych - podkresla Bogdan Gajewski, prezes Polskiego Stowarzyszenia Chorych na
Hemofilie.

Dlaczego nieleczona hemofilia jest grozna?

Przez niedostateczne leczenie w przesztosci, kiedy czynnikéw krzepniecia dla chorych brakowato,
wiekszos$¢ dorostych pacjentéw ma powiklania w stawach, czesto takze niepelnosprawnosc
w znacznym stopniu. Sa po operacjach ortopedycznych, cze$¢ porusza sie o kulach lub musi
korzystaé¢ z wézkow inwalidzkich.

Pacjenci podkreslaja, ze ich zycie zmienito sie, od kiedy w Polsce funkcjonuje Narodowy Program
Leczenia Chorych na Hemofilie i Pokrewne Skazy Krwotoczne.

"Narodowy Program zapewnia staty dostep do lekéw w catej Polsce. Pacjenci odbieraja leki do
leczenia domowego, profilaktycznego i leczenia krwawien, w regionalnych centrach krwiodawstwa
i krwiolecznictwa, w razie potrzeby jest tez mozliwe bezptatne dostarczenie lekow do kazdego
szpitala w Polsce, w ktorym znajdzie sie pacjent z hemofilia, np. z powodu COVID-19, choroby
kardiologicznej, nowotworu czy koniecznosci wykonania operacji" - méwi Bogdan Gajewski.

Koniczy sie trzecia edycja Narodowego Programu Leczenia Chorych na Hemofilie i Pokrewne Skazy
Krwotoczne. Kolejna edycja, przygotowana przez ekspertéw z dziedziny hematologii i skaz
krwotocznych, pacjentow oraz Narodowe Centrum Krwi, jest aktualnie opiniowana przez Agencje
Oceny Technologii Medycznych i Taryfikacji.

"Mam nadzieje, ze projekt przygotowanego Narodowego Programu Leczenia Chorych na Hemofilie
i Pokrewne Skazy Krwotoczne zostanie przyjety jeszcze przed wakacjami, by mozna byto spokojnie
planowac¢ prace od stycznia 2024 roku" - mowi Matgorzata Lorek, dyrektor Narodowego Centrum
Krwi.

"Narodowy Program Leczenia Chorych na Hemofilie i Pokrewne Skazy Krwotoczne funkcjonuje od
2005 roku, sprawdzit sie nie tylko w opiece nad chorymi, ale rowniez w szkoleniu ratownikow
medycznych, zatrudnieniu koordynatoréw w osrodkach leczenia hemofilii" - podkresla prof. dr hab. n.
med. Maria Podolak-Dawidziak z Katedry i Kliniki Hematologii, Nowotwordw Krwi i Transplantologii
Uniwersytetu Medycznego we Wroctawiu, przewodniczaca Grupy do Spraw Hemostazy Polskiego
Towarzystwa Hematologow i Transplantologow. "Narodowy Program oferuje takze szkolenia



specjalistyczne m.in. dla ratownikow medycznych i diagnostéw laboratoryjnych. Zawsze przeciez
moze pojawic sie sytuacja grozna dla zycia, np. 0S¢ ryby utkwi w migdatku podniebiennym. Wéwczas
trzeba natychmiast podac¢ koncentrat niedoborowego czynnika, zapewni¢ mozliwos¢ oddychania
i potem bezpiecznie usunac¢ o$¢" - dodaje ekspertka.

Potrzebna jest tez edukacja pacjentéw i ich rodzin - te prowadza lekarze, ale tez Polskie
Stowarzyszenie Chorych na Hemofilie, organizujac warsztaty dla chorych, strone internetowa
(hemofilia.org.pl), strone na FB, forum dla pacjentéw, wydajac publikacje. Wazna jest takze edukacja
spoteczenstwa. Wciaz zdarzaja sie sytuacje, gdy dzieci chore na hemofilie maja problem z przyjeciem
do przedszkola czy szkotly, gdyz personel nie zna tej choroby.

"Obecnie stosowane leczenie jest tak prowadzone, ze nie ma zadnych przeszkod, by dziecko chodzito
do przedszkola, szkoly, jezdzito na rowerze, uczestniczyt w zajeciach WF. Mozemy powiedziec, ze
nasi pacjenci funkcjonuja tak, jak ich zdrowi rowiesnicy" - zaznacza prof. Pawetl Laguna.

Narodowy Program zaktada tez rozwdj regionalnych i ponadregionalnych osrodkéw leczenia chorych
na hemofilie i pokrewne skazy krwotoczne. Co prawda istnieja one juz w wiekszosci duzych miast,
jednak w wielu osrodkach chorzy wciaz nie maja mozliwosci konsultacji ze specjalistami (np.
ortopeda, fizjoterapeuta, genetykiem, psychologiem). Sa osrodki, gdzie zatrudniony jest tylko jeden
hematolog zajmujacy sie leczeniem hemofilii i innych skaz krwotocznych.

"Bardzo by nam zalezato, zeby w kazdym osrodku byto przynajmniej dwdch lekarzy rozumiejacych
specyfike hemofilii i potrafiacych ja leczy¢" - zaznacza Bogdan Gajewski.

"Konieczne jest zapewnienie chorym profesjonalnej i bezpiecznej rehabilitacji, co powinno znalez¢
sie w kontrakcie osrodka z NFZ" - podkresla prof. Podolak-Dawidziak.

Obecnie w Polsce trzy osrodki zostaty certyfikowane przez Europejska Organizacje Hemofilii (EHC)

"Nasz osrodek opiekujacy sie dorostymi pacjentami z terenu Dolnego Slaska jako trzeci w Polsce
posiada taki certyfikat. Wczesniej uzyskaty go dwa osrodki w Warszawie: sprawujaca opieke nad
dziecmi klinika Warszawskiego Uniwersytetu Medycznego oraz Instytut Hematologii i Transfuzjologii
opiekujacy sie dorostymi. Certyfikat potwierdza dobra jakos¢ pracy osrodka, wskazuje, ze jest tu
sprawdzona baza do prowadzenia badan klinicznych, co umozliwia chorym szybki dostep do
nowoczesnego leczenia" - méwi prof. Podolak-Dawidziak.

By zy¢ pelna piersia

Czynniki krzepniecia obecnie stosowane w leczeniu hemofilii sa skuteczne, bezpieczne i zapewniaja
pacjentom dobre funkcjonowanie.

"Chcemy, by Program byt otwarty na nowe terapie, z uwzglednieniem okreslonych ram budzetowych,
by nie wptywato to na dostepnos¢ do obecnie stosowanych produktéw leczniczych i zapewniato
wszystkim pacjentom poczucie bezpieczenstwa, ktére udato sie wypracowac przez lata" - zaznacza
dyrektor Matgorzata Lorek.

Dzieki Narodowemu Programowi leki sa kupowane w trybie przetargowym. To sprawito, ze ich ceny
sa najnizsze w Europie i dostep do czynnikow krzepniecia w Polsce jest jednym z najlepszych
w Europie i na swiecie. Otrzymuja je dorosli do leczenia profilaktycznego i leczenia krwawien oraz
dzieci do leczenia krwawien.

Dodatkowo dzieci z hemofilia sa objete leczeniem profilaktycznym w ramach funkcjonujacego od



2008 roku programu lekowego.

"Dzieki leczeniu profilaktycznemu dzieci praktycznie nie maja krwawien. Od 2020 roku zmienita sie
wrecz definicja profilaktyki: chodzi juz nie tylko o systematyczne podawanie lekow w celu
zapobiegania krwawieniom, lecz takze o mozliwos¢ aktywnego zycia, jakosci porownywalnej
z jakoscia zycia ludzi zdrowych. Obecnie wszystkie dzieci maja indywidualnie dobierana dawke
czynnika krzepniecia. Profilaktyka nie chroni jednak w peini przed krwawieniami, nie jest tez
ochrona w przypadku leczenia zabiegowego. Dlatego niezbedne jest funkcjonowanie Narodowego
Programu Leczenia Chorych na Hemofilie i Pokrewne Skazy Krwotoczne. Sukces leczenia
zawdzieczamy dobremu funkcjonowaniu obydwu programoéow" - podkresla prof. dr hab. n. med.
Pawetl Laguna z Kliniki Onkologii, Hematologii Dzieciecej, Transplantologii Klinicznej i Pediatrii
Uniwersyteckiego Centrum Klinicznego Warszawskiego Uniwersytetu Medycznego. "Kolejna edycja
Narodowego Programu wprowadzi nas jednak w nowa ere leczenia hemofilii: m.in. dzieki systemowi
e-Hemofilia, dostawom domowym" - dodaje ekspert.

System e-Hemofilia

Utrudnieniem dla wielu chorych jest koniecznos$¢ przyjezdzania co 2-3 miesigce po leki.

"To ucigzliwe zwtaszcza dla os6b pracujacych, ktore za kazdym razem musza wzia¢ dzien urlopu,
a takze dla os6b mieszkajacych poza duzymi miastami. Musza jechaé¢ po leki do Regionalnego
Centrum Krwiodawstwa i Krwiolecznictwa (RCKiK), a ich zapas na taki czas to objetos¢ matej szafki,
wiec przewiezienie do domu nie jest proste. Cze$¢ oséb znajdujacych sie w najtrudniejszej sytuacji
ma zapewnione dostawy lekéw do domu, ale jak na razie dotyczy to niewielkiej grupy. Bardzo zalezy
nam na tym, by mozliwos¢ dostarczenia lekow do domu miat kazdy chory z ciezka postacia hemofilii
i innych skaz krwotocznych" - méwi Bogdan Gajewski.

System e-Hemofilia jest tworzony obecnie przez Centrum e-Zdrowie jako cze$s¢ Narodowego
Programu. Gdy powstanie, bedzie mozliwe dostarczanie lekéw do domu ciezko chorym pacjentom,
gdy w ramach powstanie. Do rejestru chorych bedzie wpisywana historia leczenia.

"System e-Hemofilia jest potrzebny m.in. po to, by lekarze w osrodkach leczenia hemofilii
i pokrewnych skaz krwotocznych mieli wglad w leczenie pacjentéw, mogli ich zaprosi¢ na kontrole
stanu zdrowia czy badania. Wielu pacjentéw, zwlaszcza starszych, z niepelnosprawnoscia, ma
problem z odbiorem duzej ilosci lekéw. Dlatego bardzo nam réwniez zalezy na zintensyfikowanym
wdrozeniu dostaw domowych - obecnie prowadzimy je dla ponad 200 pacjentéow znajdujacych sie
w najtrudniejszej sytuacji, a w przysztosci chcieliby$Smy obja¢ dostawami domowymi wszystkich
chorych z ciezka postacia choroby. Pierwsze funkcjonalnosci systemu e-Hemofilia powinny by¢
dostepne juz pod koniec 2023 roku" - podkresla dyrektor Matgorzata Lorek.

Zrédto: pap.pl
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