Leczenie hemofilii w Polsce - sukces systemu i nowe wyzwania

Rozmowa z panem Bogdanem Gajewskim, prezesem Polskiego Stowarzyszenia Chorych
na Hemofilie

Czym jest hemofilia?

Hemofilia to wrodzona skaza krwotoczna (osoczowa) spowodowana niedoborem lub brakiem
aktywnosci jednego z czynnikdéw krzepnigcia krwi, najczesciej czynnika VIII (hemofilia A) lub
czynnika [X (hemofilia B). W wyniku tego krew krzepnie wolniej, a krwawienia moga trwa¢ dtuze;j
1 by¢ trudniejsze do opanowania.

Choroba wystepuje rzadko — szacuje si¢, ze dotyka okoto 1 na 10 tysiecy urodzen. W Polsce zyje
okoto 6 tysiecy osob z hemofilia oraz pokrewnymi skazami krwotocznymi. Hemofilia jest
chorobg genetyczng sprzezong z chromosomem X, dlatego znacznie cze$ciej choruja na nig
me¢zczyzni, natomiast kobiety przewaznie sg nosicielkami nieprawidtowego genu.

Do objawow hemofilii naleza przedtuzajace si¢ krwawienia po urazach lub zabiegach, tatwe
powstawanie siniakoéw oraz krwawienia wewnetrzne, szczegolnie do miegsni i1 stawow.
Nawracajace wylewy do stawdéw powoduja bol, obrzek i stopniowe uszkodzenie narzadu ruchu.

Nieleczona lub leczona niewlasciwie hemofilia moze prowadzi¢ do przewlektego bolu,
ograniczenia sprawnosci, trwalego kalectwa, a w ciezkich przypadkach nawet do zagrozenia zycia.

Dlatego przez wieki dramatycznie ograniczala Zycie. A jak jest dzisiaj?

Przez stulecia hemofilia rzeczywiscie dramatycznie ograniczata zycie chorych. Nawracajace
krwawienia, przewlekly bol, uszkodzenia stawow oraz brak skutecznego leczenia sprawialy, ze
choroba czgsto prowadzita do niepetnosprawnosci, a nawet przedwczesnej $mierci.

Dzi$§ sytuacja zmienila si¢ zasadniczo. Dzigki postepowi medycyny pacjenci majg dostep do
nowoczesnych terapii  zapobiegajacych krwawieniom, poprawiajacych jako§¢ zycia
1 pozwalajacych zachowa¢ sprawnos¢. Dzieki nowoczesnemu leczeniu osoby z hemofilia moga
dzi$ prowadzi¢ aktywne 1 normalne zycie.

W Polsce ogromna rol¢ odgrywaja kolejne edycje Narodowego Programu Leczenia Chorych na
Hemofili¢ i Pokrewne Skazy Krwotoczne, ktore umozliwiaja wprowadzanie nowych, czesto
bardzo kosztownych lekow oraz poszerzanie wachlarza dostepnych metod terapii.

W praktyce oznacza to, ze wiele oséb z hemofiliag moze dzi$ uczy¢ si¢, pracowac, podréozowac,
uprawia¢ sport 1 prowadzi¢ aktywne zycie rodzinne. Cho¢ choroba nadal wymaga statej opieki
1 systematycznego leczenia, wspodlczesna medycyna umozliwia chorym zycie poréwnywalne
z zyciem 0sOb zdrowych.

Jak polski system leczenia jest oceniany za granicq?

Polski system leczenia hemofilii jest oceniany za granica bardzo wysoko. Podczas wizyt
przedstawicieli Swiatowej Federacji Hemofilii (WFH), wielokrotnie podkreslano, ze Polska
posiada jeden z najbardziej stabilnych, bezpiecznych i dobrze zorganizowanych modeli opieki nad
osobami z hemofilig.



Eksperci zwracaja uwage przede wszystkim na szerokg dostepnos$é terapii, ciaglosé leczenia
oraz sprawne funkcjonowanie systemu zaopatrzenia w leki. Waznym atutem jest takze brak
istotnych barier administracyjnych w sytuacjach naglych, kiedy pacjent potrzebuje
natychmiastowej pomocy. W przypadku hemofilii czas reakcji ma kluczowe znaczenie, poniewaz
szybkie podanie koncentratu czynnika krzepnigcia lub innego odpowiedniego leku czesto decyduje
o zdrowiu, sprawnosci, a niekiedy nawet o zyciu chorego.

Doceniany jest rowniez fakt, ze w Polsce opieka nad pacjentami rozwijana jest w sposob
systemowy 1 dlugofalowy, m.in. poprzez kolejne edycje Narodowego Programu Leczenia Chorych
Na Hemofili¢ i Pokrewne Skazy Krwotoczne. Dzigki temu mozliwe jest nie tylko utrzymanie
wysokiego standardu leczenia, ale takze stopniowe wdrazanie nowoczesnych terapii.

Co stanowi naszq najwigkszq site?

Nasza najwigksza sit¢ stanowig rozwigzania systemowe, ktore zostalty wypracowane przez lata
1 dzi$ realnie przektadaja si¢ na bezpieczenstwo pacjentow. W przypadku hemofilii samo istnienie
nowoczesnych lekow nie wystarcza — kluczowe znaczenie ma to, aby chory mégl otrzymaé¢ pomoc
szybko, skutecznie. Polski model opieki w duzej mierze wtasnie to zapewnia.

Leczenie i niezbedna pomoc moga by¢ udzielane rowniez w szpitalach, ktore formalnie nie
realizuja programu leczenia hemofilii. To szczegélnie istotne w nagtych sytuacjach, takich jak
uraz, krwawienie wewngetrzne czy konieczno$¢ pilnej interwencji medycznej, kiedy liczy si¢ kazda
minuta.

Ogromnym atutem systemu jest takze brak sztywnych barier administracyjnych dotyczacych ilosci
podawanego leku w stanach zagrozenia zycia lub zdrowia. Lekarz moze podja¢ decyzje
natychmiast i wdrozy¢ leczenie bez zbednych formalnosci czy oczekiwania na dodatkowe zgody.
W hemofilii szybkie podanie odpowiedniego leku w odpowiednich ilo$ciach, decyduje o tym, czy
uda si¢ unikng¢ trwatego uszkodzenia stawu, niepelnosprawnosci, a czasem uratowaé zycie
pacjenta.

To wiasnie polaczenie dostepnosci leczenia, elastycznosci organizacyjnej oraz zaufania do decyzji
lekarzy buduje realne poczucie bezpieczenstwa chorych i ich rodzin. Dzigki temu polski system
jest dobrze oceniany rowniez za granica jako model oparty nie tylko na terapii, ale przede
wszystkim na skutecznej, praktycznej opiece nad pacjentem.

Jak wyglgda kwestia rejestru pacjentow i planowania terapii?

Kwestia rejestru pacjentéw i planowania terapii to jeden z kluczowych elementéw dalszego
rozwoju systemu leczenia hemofilii w Polsce. Cho¢ nasz model opieki jest dzi§ wysoko oceniany
za stabilnos$¢, bezpieczenstwo i dostepnos¢ leczenia, kolejnym naturalnym krokiem powinno by¢
wzmocnienie go poprzez nowoczesne narzgdzia informatyczne wspierajace zarzadzanie terapig.

Takim rozwigzaniem jest system e-Hemofilia, ktory zostal juz przygotowany, jednak jego peine
wdrozenie wymaga odpowiednich regulacji prawnych oraz zapewnienia stabilnego finansowania.
Uruchomienie tego narzedzia umozliwiloby stworzenie kompleksowego rejestru pacjentow,
obejmujacego dane dotyczace rozpoznania choroby, przebiegu leczenia, zapotrzebowania na leki.



Rejestr przynidstby wiele korzysci zardowno pacjentom, jak i calemu systemowi ochrony zdrowia.
Pozwolilby tez na doktadniejsze monitorowanie leczenia chorych.

Dzigki rzetelnym, aktualnym danym mozliwe byloby takze prowadzenie bardziej
zaawansowanych analiz 1 planowanie polityki zdrowotnej w perspektywie wielu lat.

Ile mamy osrodkow leczenia hemofilii?

W Polsce funkcjonuje obecnie 27 oSrodkéw zajmujacych sie leczeniem hemofilii, co pokazuje
skale zaangazowania systemu ochrony zdrowia w opieke nad pacjentami z hemofilig i pokrewnymi
skazami krwotocznymi.

To wazny fundament dobrze funkcjonujacego systemu, jednak kolejnym krokiem powinno by¢
dalsze podnoszenie i1 ujednolicanie standardow opieki w calym kraju. Warto podkresli¢, ze nie
wszystkie osrodki posiadajg obecnie europejskie certyfikaty jakosci, potwierdzajace spetnianie
najwyzszych standardow organizacyjnych i medycznych. Oznacza to potrzebe dalszych dziataf,
aby kazdy pacjent — niezaleznie od miejsca zamieszkania — mial zapewniony rownie wysoki
poziom leczenia.

Jakq role w tym systemie odgrywa Polskie Stowarzyszenie Chorych na Hemofilie?

Polskie Stowarzyszenie Chorych na Hemofili¢ jest bardzo aktywne. Wspieramy pacjentow
w codziennych problemach, wspotpracujemy z instytucjami publicznymi, pomagamy wdrazaé
europejskie standardy. JesteSmy organizacja rozpoznawalng mie¢dzynarodowo, wspotpracujaca
zarowno z europejskimi, jak 1 $wiatowymi strukturami pacjenckimi. Monitorujemy
funkcjonowanie systemu leczenia we wspoOlpracy z Ministerstwem Zdrowia, NFZ i Narodowym
Centrum Krwi.

Jak wyglgda codziennosé osob z hemofiliq?

Codzienno$¢ osob z hemofilia dzi§ wyglada zupelnie inaczej niz jeszcze kilkanascie czy
kilkadziesiagt lat temu, jednak nadal wymaga duzej systematyczno$ci, odpowiedzialnoSci
i Swiadomosci zdrowotnej. To choroba przewlekla, ktorag mozna skutecznie kontrolowac, ale
warunkiem jest regularne leczenie oraz stala troska o wlasne zdrowie.

Pacjenci musza zgodnie z zaleceniami przyjmowac leki, monitorowac¢ swoj stan i szybko reagowac
na pierwsze objawy krwawienia lub urazu. W wielu przypadkach waznym elementem codziennosci
jest takze planowanie aktywnosci fizycznej, dbanie o stawy, rehabilitacja oraz unikanie sytuacji
zwigkszajacych ryzyko powaznych urazow.

Duzym utatwieniem sa dostawy domowe lekéw, ktore znaczaco poprawiajag komfort zycia
chorych. Dzigki nim pacjenci nie muszg tak czg¢sto odwiedza¢ szpitali czy placowek medycznych
tylko po to, by odebra¢ preparaty potrzebne do terapii. To oszczednos$¢ czasu, mniejsze obcigzenie
logistyczne 1 wigksza niezalezno$¢.

Ma to szczegolne znaczenie dla 0os6b aktywnych zawodowo, rodzicoéw wychowujacych dzieci oraz
mtodych ludzi wchodzacych w dorostos¢é. Moga oni uczy¢ sie, studiowac, pracowaé, podrozowac
i realizowac¢ swoje plany zyciowe bez koniecznosci podporzadkowywania catego dnia organizacji
leczenia.



Wspdlczesna codziennos$¢ z hemofilig to wiec nie tylko zmaganie si¢ z choroba, ale coraz czgsciej
normalne, aktywne Zzycie, w ktorym leczenie staje si¢ elementem rutyny, a nie bariera
uniemozliwiajgcg rozwoj 1 samodzielnos¢.

Czy pacjenci w pelni korzystajq 7 mozliwosci, jakie daje system?

Niestety, nie zawsze. Wciaz istnieje niedostateczna §wiadomos¢ dostepnych rozwigzan, takich jak
wspomniane dostawy domowe lekéw. Tymczasem ich uruchomienie jest stosunkowo proste,
amoze znaczaco poprawi¢ jakos¢ zycia pacjentéw oraz ulatwi¢ prowadzenie leczenia zgodnie
z zaleceniami.

W przestrzeni publicznej weig? jednak pojawiajq si¢ mity dotyczgce hemofilii. Czy jest to choroba
zakaina?

Nie, hemofilia nie jest choroba zakazng. Jest to choroba genetyczna zwigzana z zaburzeniem
krzepniecia krwi, spowodowana mutacja genu kodujacego jeden z czynnikow krzepnigcia.

Obalanie takich mitow jest niezwykle wazne, poniewaz bledne przekonania moga prowadzi¢ do
niepotrzebnego lgku, stygmatyzacji oraz wykluczenia spotecznego oséb chorych. Zdarza sig, ze
brak wiedzy utrudnia pacjentom codzienne funkcjonowanie — szczegdlnie w §rodowisku pracy,
w szkole czy w relacjach spotecznych.

Tymczasem osoby z hemofilig, przy odpowiednim leczeniu, mogg prowadzi¢ aktywne i normalne
zycie: uczy¢ sie, pracowac oraz realizowa¢ swoje pasje. Najwiekszg barierg czesto nie jest sama
choroba, lecz niedostatek wiedzy na jej temat.

Dlatego tak istotna jest edukacja spoleczna i budowanie §wiadomosci, ze hemofilia to choroba
przewlekta wymagajaca leczenia, ale nie stanowigca zagrozenia dla otoczenia. Im Wu—;ce_] rzetelneJ
wiedzy w przestrzeni publicznej, tym wigksza szansa na akceptacj¢, zrozumienie i réwne
traktowanie pacjentow.

Czego mozna yczyé pacjentom 7 hemofiliq?

Przede wszystkim tego, aby mogli zy¢ bez ograniczen — realizowaé swoje plany edukacyjne,
zawodowe 1 rodzinne. System w Polsce daje dzi$§ solidne podstawy do takiego funkcjonowania.
Najwazniejsze jest, aby te osiggniecia utrzymac i konsekwentnie rozwijac, tak aby kazdy pacjent
miat poczucie bezpieczenstwa i realng szanse na dobre, aktywne zycie.

Bardzo dziekujemy.
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