Polskie Stowarzyszenie
Chorych na Hemofilie

Swiatowy Dzierr Chorych na Hemofilie: Leczenie w Polsce na dobrym poziomie,
trzeba poprawi¢ kompleksowa opieke w osrodkach

— Opieka nad chorymi na hemofilie poprawia sie. Wyzwaniem jest lepsze funkcjonowanie
osrodkow leczenia, kompleksowa opieka nad chorymi, tatwiejszy dostep do rehabilitacji,
wieksza wiedza na temat choroby i tego, jak postepowac, gdy u chorego na hemofilie dojdzie
np. do urazu — mowili eksperci i pacjenci podczas konferencji zorganizowanej z okazji
Swiatowego Dnia Chorych na Hemofilie, ktéry przypada 17 kwietnia, a w tym roku odbywa
sie pod hastem ,,Rowny dostep do leczenia dla wszystkich”.

W Polsce na hemofilie i pokrewne skazy krwotoczne choruje ok. 6. tys. 0séb. — To choroba, ktéra bardzo
dobrze poddaje sie leczeniu, dzieki ktdremu mozemy prowadzi¢ normalne zycie. Mamy obecnie
zapewniony dobry system leczenia, jego ciggtos¢, co zapewnia chorym poczucie bezpieczeristwa.
Wyzwaniem jest zrealizowanie wszystkich zalecen Parlamentu Europejskiego i zorganizowanie
kompleksowej opieki w osrodkach leczenia — podkresla Bogdan Gajewski, prezes Polskiego
Stowarzyszenia Chorych na Hemofilie (PSCH).

Postep w leczeniu: profilaktyka i leczenie szyte na miare

Brak lub niedobér czynnika krzepniecia (VI w przypadku hemofilii A i IX — w przypadku hemofilii B)
powoduje u chorego wiekszg sktonnosé¢ do krwawien. Problemem s3 szczegdlnie krwawienia
wewnetrzne, grozne zwtaszcza, jesli dotyczg centralnego uktadu nerwowego i jamy brzusznej. Leczenie
gtéwnie polega na podawaniu dozylnym koncentratu niedoborowego czynnika krzepniecia, co
normalizuje proces krzepniecia i zmniejsza nasilenie objawow choroby.

Dzieki coraz lepszemu rozumieniu mechanizmow choroby i lepszemu dostepowi do lekéw zycie
chorych na hemofilie w ostatnich latach znacznie sie zmienito. — Kiedy zaczynatem prace, w klinice
funkcjonowat oddziat skaz krwotocznych, mielismy caty czas po ok. 20 pacjentéw, dzieci miaty powazne
wylewy, zmiany w stawach. Dzis w ciggu miesigca w szpitalu mamy moze jednego pacjenta z hemofilig.
To pokazuje, jak wiele zmienito sie dzieki leczeniu profilaktycznemu — mowi prof. dr hab. n. med. Pawet
taguna, kierownik Kliniki Onkologii, Hematologii Dzieciecej, Transplantologii Klinicznej i Pediatrii
Uniwersyteckiego Centrum Klinicznego WUM.

Postep w leczeniu spowodowat, ze réwniez Srednia dtugos¢ zycia chorego na hemofilie znacznie
sie wydtuzyta i obecnie nie odbiega od dtugosci zycia oséb zdrowych. — Trzeba by¢ jednak swiadomym
kolejnych wyzwan, gdyz sq to pacjenci z wiekszq sktonnoscig do krwawien, a dotykajg ich rowniez
choroby cywilizacyjne, w tym zawaty serca czy powiktania zakrzepowe, ktorych leczenie moze by¢
trudne — zaznacza prof. Pawet taguna.



Dzieci z ciezkg postacig hemofilii od 2005 roku sg leczone profilaktycznie: zwykle otrzymujg
koncentrat czynnika krzepniecia 2-3 razy w tygodniu. — Nowoczesne leczenie nie polega jedynie na
zapobieganiu krwawieniom. Wytyczne World Federation of Haemophilia mdéwiq, Ze profilaktyka
powinna byc¢ tak stosowana, by jakos¢ zycia chorych byta porownywalna do jakosci zycia oséb
zdrowych. Oznacza to, ze gdy np. chfopiec chory na hemofilie chce uprawiac sport, to powinienem tak
ustawic¢ podawanie mu czynnika, by mdgt to robic i by nie dochodzito przy tym do wylewdw — dodaje
prof. taguna. Dawka i czestotliwos¢ podawania profilaktycznie koncentratu czynnika krzepniecia zalezy
wiec m.in. od farmakokinetyki dziatania leku u konkretnego pacjenta, a takze od tego, jak aktywne zycie
chce on prowadzi¢ oraz od stanu jego stawoéw. — Sq aplikacje, ktore podpowiadajq choremu na hemofilie
chfopcu, jakq aktualnie ma aktywnos¢ czynnika i kiedy powinien podaé go sobie po raz kolejny.
Indywidualnie dobrana profilaktyka przynosi znakomite efekty: jeden z moich pacjentow jest
wicemistrzem Polski w pfywaniu, chce startowac w olimpiadzie. Wszystko to jest mozliwe dzieki leczeniu
profilaktycznemu — moéwi prof. taguna.

Sytuacje w Polsce bardzo poprawit tez Narodowy Program Leczenia Chorych na Hemofilie
i Pokrewne Skazy Krwotoczne: od tego roku obowigzuje juz jego pigta edycja. Program zapewnia
leczenie krwawien u dzieci i dorostych oraz leczenie profilaktyczne u dorostych. — Dzieki nowej edycji
Programu mamy tez dostep do innowacyjnych lekdw; gdy stan zdrowia pacjenta wymaga ich
zastosowania, Rada Narodowego Programu moze podjgc¢ decyzje o ich wigczeniu do terapii — zaznacza
Bogdan Gajewski.

Zbyt mata wiedza o chorobie

Chorzy na hemofilie i rodzice dzieci z hemofilia dostrzegajg poprawe leczenia i standardu opieki,
zwracajg jednak uwage na niepokojgce sytuacje. — Byt problem 2z przyjeciem syna do
przedszkola, a potem do szkoty. Gdy mowilismy, ze ma hemofilie, to np. okazywato sie, ze nie ma miejsc.
Dzis jestesmy bardzo zadowoleni ze szkoty, do ktdrej syn chodzi, ale znam sytuacje, kiedy warunkiem
przyjecia dziecka byto to, Zeby jeden z rodzicow przez caty czas byt na korytarzu. Hemofilia nie
przeszkadza mojemu synowi w codziennym funkcjonowaniu. Chciatbym jednak, by taki komfort opieki,
jaki ma moj syn, miaty wszystkie dzieci w Polsce, a nie zawsze tak jest — podkresla Marcin, tata 7-
letniego chtopca.

Zdarza sie tez, ze chory na hemofilie po urazie trafia do szpitala, gdzie lekarze wcigz mato
wiedzg o tej chorobie. — 4 lata temu mdj ojciec miat udar, pokazywatam , Karte postepowania” (taki
dokument z podstawowymi informacjami o chorobie i postepowaniu w nagtych przypadkach ma kazdy
chory na hemofilie). Prositam, by podano koncentrat czynnika krzepniecia. Niestety, brak wiedzy
o chorobie i zwtoka w podaniu koncentratu czynnika spowodowaty, ze tata zmart. Obawiam sie, aby
taka sytuacja nie powtdrzyta sie, gdyby u mojego syna zdarzyt sie powaziny uraz. A niestety juz
stykalismy sie z sytuacjami, gdy lekarze nie wiedzieli, Ze trzeba jak najszybciej podac¢ czynnik — mowi
Anna, mama 13-latka z hemofilia.

Mato dostrzegany jest tez problem kobiet nosicielek hemofilii oraz kobiet z chorobg von
Willebranda. — Jest bardzo duza grupa kobiet za skazq krwotoczng, czesto majq intensywniejsze
miesigczki, wrecz krwotoczne, a lekarze nie zawsze wiedzg, jak im pomdc. Kobiety nosicielki hemofilii
tez mogq miec¢ problemy ze stawami, powinny miec¢ zapewnionq kompleksowq opieke, czasem tez
rehabilitacje, jesli tego wymagajq. Najwiekszym problemem jest wciqz bardzo mata swiadomosc
spofeczna tego, ze rdwniez wiele kobiet cierpi na skazy krwotoczne — zaznaczata Bernadetta Pieczyniska,
prezeska Poznanskiego Kota PSCH.



Skoordynowana opieka, rehabilitacja, nowoczesna diagnostyka

Czesto podnoszonym przez pacjentéw problemem jest brak skoordynowanej opieki w osrodkach dla
chorych na hemofilie. — Zdarzajq sie przypadki, kiedy pacjenci po urazach sq odsytani na szpitalne
oddziaty ratunkowe lub styszq, Zze majg sami szukac dla siebie ortopedy, rehabilitanta czy stomatologa.
Dostaje wiele takich telefondw, kiedy chorzy proszq, by im pomdc. Opieka osrodka powinna oznaczac
wziecie odpowiedzialnosci za chorego; nie mozna pozostawia¢ go samemu sobie, mowigc, zeby
poszedt na SOR i pokazat ,Karte postepowania”. W Polsce mamy stworzone ramy wzorcowego systemu
opieki nad chorymi, ale funkcjonowanie osrodkdw leczenia wymaga poprawy — méwi Bogdan Gajewski.

Warto korzysta¢ z rozwigzan z powodzeniem funkcjonujacych w krajach zachodnich, gdzie
pacjent przychodzacy do osrodka leczenia ma mozliwos¢ uzyskania pomocy nie tylko hematologa,
ale tez innych specjalistow, m.in. ortopedy, rehabilitanta, stomatologa, psychologa, genetyka. — W
osrodku, ktory obejmuje mnie leczeniem, opiekq nad chorym na hemofilie zajmuje sie hematolog. On
pyta mnie o wszystkie problemy, takze np. ortopedyczne, urologiczne czy dentystyczne i kieruje do
konkretnego specjalisty. Nie lekarz rodzinny, tylko hematolog decyduje o tym, jak leczy¢ chorego na
hemofilie: na tym polega kompleksowa opieka. Lekarz traktuje mnie jak cztonka rodziny, doskonale zna
mnie i moje problemy zdrowotne. Opieka i koordynacja leczenia dziata bardzo sprawnie, pacjent nie jest
sam z problemami — méwi Waldemar Knasiak, chory na hemofilie, ktéry od 35 lat mieszka w USA.

W Polsce wcigz duzym problemem w przypadku dorostych pacjentéw, majgcych powazne
problemy ortopedyczne, jest dostep do rehabilitacji, ktéra powinna by¢ dostosowana do potrzeb
chorego na hemofilie. Oferujg jg tylko nieliczne osrodki. — W osrodku powinna by¢ mozliwosc
zapewnienia choremu spersonalizowanej rehabilitacji. Widziatam znakomite efekty, gdy chorzy na
hemofilie powiktang inhibitorem z powaznymi zmianami stawowymi mieli przez dtuzszy okres takg
rehabilitacje — podkresla prof. dr hab. n. med. Maria Podolak-Dawidziak z Katedry i Kliniki Hematologii,
Nowotworédw Krwi i Transplantacji Szpiku UM we Wroctawiu, przewodniczgca Grupy do spraw
Hemostazy Polskiego Towarzystwa Hematologow i Transfuzjologéw.

Pod opieka fizjoterapeuty powinien by¢ kazdy chory na hemofilie, zwtaszcza jesli ma zmiany
w stawach. — Sytuacja powoli poprawia sie, coraz wiecej fizjoterapeutow interesuje sie tym, jak
prowadzi¢ rehabilitacje u chorych na hemofilie, odbywajq sie na ten temat szkolenia w Instytucie
Hematologii i Transfuzjologii. W wielu osrodkach nadal jednak nie ma realnego dostepu do rehabilitacji
sprofilowanej do potrzeb chorego na hemofilie. Fizjoterapeuta powinien tez przygotowywac pacjenta
do zabiegu ortopedycznego i opiekowac sie nim po jego wykonaniu, dzieki temu mozliwy jest szybszy
powrdt do sprawnosci fizycznej oraz lepszego samopoczucia i jakosci zycia. Wcigz jest tu wiele wyzwan
— mowi dr n. med. Janusz Zawilski, Centrum Medyczne INTERLAB w Poznaniu.

System e-Hemofilia poprawi opieke nad chorymi

- Ciesze sie tym, ze w 2024 roku z okazji Swiatowego Dnia Chorych na Hemofilie dyskutujemy o tym,
jakie warunki stworzyc, by mtody cztowiek z hemofilig mogt uprawiac sport i czut sie bezpiecznie, a nie
o tym, czy mozemy w ciggu roku wykonac¢ dwa czy trzy zabiegi endoprotezowania, jak to byto jeszcze
kilkanascie lat temu. Zmiany, jakie zaszty w ostatnich latach, byty bardzo istotne, cho¢ wciqgz sq
wyzwania i nalezy dotozy¢ wszelkich staran, aby zapewnic jak najlepszq opieke nad pacjentami—zwraca
uwage dr n. med. i n. o zdr. inz. Matgorzata Lorek, dyrektor Narodowego Centrum Krwi, ktére
koordynuje organizacje leczenia chorych na hemofilie i pokrewne skazy krwotoczne w Polsce.



Duze zmiany przyniesie realizacja nowej edycji Narodowego Programu Leczenia Chorych na
Hemofilie. Organizowane s3g szkolenia dla lekarzy, ratownikdw medycznych, pielegniarek,
fizjoterapeutdw, dzieki czemu rosnie swiadomosé choroby i sposobu postepowania, gdy u chorego
zdarzy sie np. uraz. W kazdym osrodku powotany zostanie kierownik, ktéry bedzie odpowiadat za
catos¢ funkcjonowania osrodka, a takze koordynator, ktory bezposrednio kontaktuje sie z pacjentem
i pomaga w zatatwianiu spraw zdrowotnych — Czekamy na uruchomienie systemu e-Hemofilia, ktory
nie bedzie tylko zwykfym rejestrem. Pokaze on, jak konkretny chory jest leczony, bedzie mdgt to
sprawdzic¢ lekarz w kazdym miejscu w Polsce. Bedziemy zwiekszac zakres dostaw domowych lekéw dla
dorostych chorych z ciezkq postaciq choroby (dzieci juz sq takimi dostawami domowymi objete
w ramach programu profilaktycznego — przyp. red). Oczywiscie, jest jeszcze wiele wyzwan, m.in. lepszy
dostep do fizjoterapii, poprawa funkcjonowania osrodkdéw leczenia, najwazniejsze jednak, ze mozemy
zapewnic¢ odpowiedniq ilos¢ lekow i pomdc pacjentom, by mogli funkcjonowaé w Zyciu bez barier
i przeszkdéd. Chcemy, by kazdy pacjent miat dostep do leczenia i kompleksowej opieki w osrodkach,
niezaleznie od miejsca zamieszkania — zaznacza Matgorzata Lorek.

Réwniez pacjenci doceniajg zmiany, jakie w ostatnim czasie zaszty, cho¢ licza na dalszg poprawe
opieki. — JesteSmy wdzieczni lekarzom, urzednikom, Ministerstwu Zdrowia za pomoc i wspotprace.
Nowa edycja Narodowego Programu Leczenia jest naprawde dobra; rozwijamy optymalne rozwiqzania.
Dziekuje za zaangazowanie i za pomoc; zadaniem Stowarzyszenia jest jednak teZ akcentowanie
problemow, ktdre trzeba rozwigzaé po to, Zeby is¢ dalej, by pacjent nie zostawat sam z ,Kartq
postepowania”, tylko miat wsparcie lekarza. Jesli bedziemy kontynuowac prace, to opieka dla chorych
na hemofilie stanie sie wzorcowa, co sprawi, Zze chorzy bedq mogli normalnie funkcjonowad, prowadzic¢
aktywne Zycie zawodowe i rodzinne — méwi Bogdan Gajewski.

Materiat prasowy z autoryzowanymi wypowiedziami, przygotowany przez Stowarzyszenie
Dziennikarze dla Zdrowia w zwigzku z konferencjq prasowq ,Opieka nad chorymi z hemofilig
w Polsce”. Kwieciert 2024




