Pacjenci i eksperci: Polska ma modelowy system leczenia
hemofilii. Trzeba go rozwijac

Polski system leczenia chorych na hemofilie zapewnia bezpieczeristwo oraz dostep do lekow
w cafym kraju — chwalg go pacjenci i eksperci, a takze organizacje miedzynarodowe. — Dzieki
wfasciwej organizacji leczenia pacjenci mogqg normalnie zyc, pracowad, rozwija¢ pasje, a
czesto wrecz zapomniec o chorobie — podkreslajq eksperci i pacjenci z okazji przypadajgcego
17 kwietnia Swiatowego Dnia Chorych na Hemofilie.

— Leczenie chorych na hemofilie w ostatnich latach zmienito sie diametralnie. Jeden z moich
pacjentow zdobywa medale na mistrzostwach Polski w ptywaniu, bije rekordy Polski. Inni jezdzg
po swiecie, uprawiajq sport. Nie majq bariery, ze ,,z powodu hemofilii muszq siedzie¢ w domu”.
World Federation of Hemophilia (WFH) podkresla, ze powinnismy zapewni¢ kompleksowgq
opieke i my jq zapewniamy: nie tylko podanie leku, ale tez rehabilitacje, konsultacje z innymi
specjalistami, jesli to jest konieczne — podkresla prof. Pawet taguna, kierownik Kliniki Onkologii,
Hematologii Dzieciecej, Transplantologii Klinicznej i Pediatrii WUM i przewodniczacy Rady
Narodowego Programu Leczenia Chorych na Hemofilie i Pokrewne Skazy Krwotoczne.

Dtugos¢ zycia chorych na hemofilie w Polsce nie odbiega obecnie od dtugosci zycia
o0s6b zdrowych. Pacjenci, ktérzy od urodzenia sg objeci leczeniem profilaktycznym, mogg zy¢
aktywnie, a nawet uprawiac sport. To zastuga mozliwosci leczenia profilaktycznego i bardzo
dobrej organizacji leczenia, ktérg zapewnia Narodowy Program Leczenia Chorych na Hemofilie
i Pokrewne Skazy Krwotoczne.

Leczenie: Podstawg jest profilaktyka

W Polsce na hemofilie i pokrewne skazy krwotoczne choruje ok. 6 tys. osob. W wyniku
niedoboru czynnikdw krzepniecia — VIl (hemofilia A) lub IX (hemofilia B) — tatwo dochodzi do
krwawien (wylewdw). W przypadku ciezkiej postaci hemofilii krwawienia wewnetrzne do
stawéw i miesni mogg pojawiac¢ sie takze bez uchwytnej przyczyny. Gdy sie powtarzajg,
prowadzi to do niszczenia stawdw i postepujgcej artropatii. Niektére krwawienia mogg by¢
wrecz grozne dla zycia, dlatego trzeba jak najszybciej podac czynnik krzepniecia.

Podstawowg formg leczenia hemofilii jest obecnie leczenie profilaktyczne, chronigce
przed krwawieniami. — Mamy leczy¢ tak, zeby jakos¢ Zycia byta porownywalna z jakoscig zycia
0s0b zdrowych — zaznacza prof. taguna. W Polsce leczenie hemofilii opiera sie na dwdch
programach. Pierwszy to program profilaktyczny dla dzieci z hemofilig Ai B, drugi to Narodowy
Program Leczenia Chorych na Hemofilie i Pokrewne Skazy Krwotoczne. — Zapewnia on
dorostym profilaktyke, a dzieciom i dorostym leczenie w przypadku krwawienia czy zabiegow
operacyjnych. Obejmuje pacjentow ze wszystkimi skazami krwotocznymi, rowniez takimi, ktore
wystepujq bardzo rzadko; nie tylko ze skazami osoczowymi, ale takze ptytkowymi, np.
trombasteniq Glanzmanna — wyjasnia prof. Pawet taguna.



Bezpieczenstwo w przypadku krwawien

Hemofilia jest chorobg nieprzewidywalng, dlatego niekiedy — mimo stosowania leczenia
profilaktycznego — moze wystgpic¢ krwawienie. Zdarzaja sie tez sytuacje nieprzewidywalne, jak
wypadek, uraz: wtedy konieczne jest jak najszybsze podanie czynnika np. na szpitalnym
oddziale ratunkowym (SOR), w ktérym znajdzie sie pacjent. Intensywne leczenie czynnikiem
krzepniecia jest tez konieczne przed operacjg, by zabezpieczy¢ pacjenta przed krwawieniem.

— Chorzy na hemofilie sq na takie sytuacje zabezpieczeni wtasnie dzieki Narodowemu
Programowi, ktory zapewnia ciggtosc¢ i dostepnosc leczenia, rowniez w sytuacjach nagtych.
Gwarantuje on poczucie bezpieczenstwa: jesli zdarzy sie wypadek, w kazdej jednostce systemu
ochrony zdrowia mozna prowadzi¢ leczenie ratujgce Zycie. Zapewniona jest dostepnosc
i odpowiednie ilosci lekow do leczenia krwawien czy przeprowadzania zabiegdw operacyjnych
— moéwi Bogdan Gajewski, prezes Polskiego Stowarzyszenia Chorych na Hemofilie, najwiekszej
organizacji zrzeszajgcej chorych na hemofilie w Polsce.

Organizacja leczenia w Polsce, oparta na Narodowym Programie, zostata uznana przez
Cesara Garrido, prezydenta World Federation of Hemophilia (WFH), za wzorcowy model
leczenia. — Ocena prezydenta WFH jest bardzo wazna, poniewaz zna funkcjonowanie
systemow leczenia hemofilii na catym swiecie. WFH bardzo wysoko ocenia rozwigzania obecne
w Polsce — dodaje Bogdan Gajewski.

Narodowy Program zapewnia kompleksowg opieke nad pacjentem

Narodowy Program Leczenia Chorych na Hemofilie i Pokrewne Skazy Krwotoczne zapewnia nie
tylko dostep do lekéw, ale tez rozwdj osrodkédw leczenia hemofilii, edukacje lekarzy,
fizjoterapeutéw, pielegniarek, dostawy domowe lekdw dla pacjentéw najbardziej
potrzebujacych, a takze przewiduje rozwdj nowych systemoéw cyfrowych, w tym systemu e-
Hemofilia.

— Sytuacja chorych na hemofilie w Polsce bardzo sie poprawita w ostatnim czasie —
potwierdza dr hab. Andrzej Mital z Kliniki Hematologii, Transfuzjologii i Terapii Komdrkowych
Gdanskiego Uniwersytetu Medycznego. — Do naszego osrodka przychodzq pacjenci po
zakonczeniu leczenia pediatrycznego. To zdrowi mtodzi mezczyzni, bez artropatii, co
w przesztosci nie miato miejsca. W naszym osrodku majq opieke nie tylko hematologa, ale tez
innych specjalistow, w tym fizjoterapeuty — dodaje.

Poniewaz dtugos¢ zycia pacjentéw z hemofilig nie odbiega juz od dtugosci zycia oséb
zdrowych, to dotykajg ich tez choroby cywilizacyjne, a czasem konieczno$¢ przeprowadzenia
operacji np. z przyczyn onkologicznych. — W takim przypadku osrodek leczenia hemofilii
wspotpracuje ze szpitalem, ktory leczy pacjenta. Podpowiadamy, jak zabezpieczy¢ pacjenta
przed krwawieniem w czasie operacji — zaznacza prof. Maria Dawidziak-Podolak,
przewodniczagca Grupy ds. Hemostazy Polskiego Towarzystwa Hematologicznego
i Transfuzjologicznego.



Wyraznie poprawity sie tez mozliwosci rehabilitacji chorych na hemofilie: to réwniez
w duzej mierze zastuga funkcjonowania Narodowego Programu Leczenia Chorych na
Hemofilie, w ktdorym zapewniono m.in. szkolenia dla fizjoterapeutéw. — Poczgtkowo byto
niewiele 0sob zainteresowanych naukq fizjoterapii u chorych na hemofilie, obecnie
zainteresowanie jest bardzo duze. Przede wszystkim zostat obalony mit, ze rehabilitacja
chorych na hemofilie jest czyms bardzo trudnym. Jesli pacjent jest dobrze zabezpieczony dzieki
leczeniu profilaktycznemu, to mozna bez przeszkdd prowadzi¢ takq rehabilitacje — zaznacza dr
Janusz Zawilski z Centrum Medycznego INTERLAB w Poznaniu.

W przypadku dzieci leczonych profilaktycznie opieka fizjoterapeuty obecnie zwykle
ogranicza sie do monitorowania stanu narzadu ruchu przy pomocy testéw rekomendowanych
przez WFH oraz do doradztwa sportowego. — Mtodzi chfopcy dzieki dobrodziejstwu
nowoczesnego leczenia profilaktycznego mogq pozwoli¢ sobie w zasadzie na uprawianie
wszystkich dyscyplin sportu: sq osoby, ktore ptywajq, grajg w pitke nozng, uprawiajq kolarstwo,
choc oczywiscie profilaktyka musi by¢ prowadzona z glowg — zaznacza dr Zawilski. Duzo
bardziej wymagajgca jest rehabilitacja w przypadku oséb po 40. roku zycia, u ktérych
—z powodu nieodpowiedniego leczenia w przesztosci — rozwineta sie artropatia hemofilowa.

— Ci pacjenci wymagajq wtasciwie statej rehabilitacji, a takze konsultacji z ortopedq
zaznajomionym ze specyfikg hemofilii, ktory ewentualnie podejmuje sie zabiegow
uszkodzonych stawow. Fizjoterapeuci chetnie podejmujq prace z dorostymi pacjentami, cho¢
jeszcze w tej kwestii nadal pozostaje wiele do zrobienia — przyznaje dr Janusz Zawilski.

Narodowe Centrum Krwi — koordynuje organizacje leczenia

Gtéwnym koordynatorem Narodowego Programu Leczenia Chorych na Hemofilie i Pokrewne
Skazy Krwotoczne jest Narodowe Centrum Krwi (NCK), ktére petni te role w imieniu Ministra
Zdrowia. — System leczenia chorych na hemofilie opiera sie przede wszystkim na dostepnosci:
koncentratow czynnikdw krzepniecia, produktow leczniczych czy desmopresyny, ciggfosci
i koordynacji opieki. Wszystkie te funkcje realizuje Narodowy Program. NCK codziennie
monitoruje stany produktow leczniczych; jesli w ktoryms z Regionalnych Centrow
Krwiodawstwa i Krwiolecznictwa (RCKiK) zmniejsza sie ilos¢ danego czynnika, to natychmiast
sq one sprowadzane z innego miejsca, gdzie jest ich wiekszy zapas, zeby zapewnic¢ pacjentom
ciggty dostep do leku i petne bezpieczeristwo — zaznacza dr n. ekon. Sebastian Twardg, dyrektor
Narodowego Centrum Krwi.

Waznym elementem bezpieczenstwa jest system depozytéw: — W Polsce mamy 70
depozytow: 21 w RCKiK oraz 49 w szpitalach, na SOR-ach. To miejsca, gdzie sq zlokalizowane
specjalne zapasy koncentratdw czynnikdw krzepniecia w odpowiedniej ilosci przeznaczone do
natychmiastowego uZycia w sytuacjach nagfych. W przypadku nagtego wystgpienia
krwawienia pacjent z hemofilig otrzyma niezwfocznie potrzebny preparat — zaznacza dyrektor
Twardg.

NCK dba tez o organizacje nowoczesnego modelu dostaw domowych, ktory polega na
dostarczaniu pacjentom produktow leczniczych bezposrednio do miejsc ich zamieszkania.
Ponadto NCK wspodtpracuje merytorycznie przy pracach dotyczgcych systemu budowanego
przez Centrum e-Zdrowie: systemu e-Hemofilia, ktdérego powstanie przyczyni sie do
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zwiekszenia bezpieczenstwa pacjentow, poniewaz bedg w nim zapisane wszystkie dane
medyczne.

— W ramach Narodowego Programu zostat powofany zespot ekspertdow, ktory
przygotowat wytyczne, mowigce o tym, jakie warunki powinien spetni¢ osrodek, by moc
ubiegac¢ sie o europejskq certyfikacje. Warto podkreslic, ze przeprowadzone spotkania
z kierownikami osrodkow leczenia hemofilii wskazujq na duze zainteresowanie certyfikacjq.
Wobec tego nalezy sie spodziewad, Ze za rok bedzie wiecej certyfikowanych osrodkéw w Polsce
— zapewnia dyrektor Twarog.

Dostep do nowoczesnych lekéw w hemofilii

Eksperci podkreslajg, ze zaopatrzenie w czynniki krzepniecia w Polsce jest na bardzo wysokim
poziomie. W ramach programu profilaktycznego dla dzieci obecnie jest mozliwos¢ wyboru
stosowanego leczenia pomiedzy czynnikami krzepniecia, lekiem ultra dtugodziatajagcym
a lekiem stosowanym podskdrnie. Dorosli pacjenci, jesli nie majg hemofilii powikfanej tzw.
inhibitorem czynnika krzepniecia, sg na ogot leczeni tradycyjnymi czynnikami krzepniecia. Rada
Narodowego Programu Leczenia Chorych na Hemofilie moze podja¢ decyzje o zastosowaniu
najbardziej kosztownych i zaawansowanych lekow.

— W petni popieramy to, zeby pojawiaty sie nowe opcje leczenia, jednak przede
wszystkim zalezy nam na tym, zeby byty one wprowadzane w ramach Narodowego Programu,
ktory jest systemem zapewniajgcym nam bezpieczeristwo. Jestesmy przeciw rozbijaniu
Narodowego Programu i wprowadzaniu programow lekowych, gdyz zaden program lekowy
nie funkcjonuje w taki sposob, by zapewnic pacjentom bezpieczeristwo w takim stopniu, jak to
robi Narodowy Program, czyli dostepnos¢ do lekow w kazdym miejscu Polski i w takiej ilosci,
by leczy¢ krwawienie czy przeprowadzac zabiegi chirurgiczne. Programy lekowe nie sq tez tak
elastyczne. Przerwanie leczenia, jego opdznienie lub prowadzenie w sposob nieoptymalny
moze skutkowac smierciq pacjenta lub ciezkim kalectwem. Jestesmy wdzieczni ekspertom,
ktorzy przez lata rozwijali system leczenia hemofilii, a takze wszystkim osobom, ktore obecnie
odpowiadajq za jego funkcjonowanie, w tym Narodowemu Centrum Krwi. Program dziata na
bardzo wysokim poziomie. Jako Polska mozemy prezentowac go na arenie miedzynarodowej
jako przyktad skutecznego rozwigzania i by¢ dumni, Ze stworzylismy system, ktory tak
skutecznie chroni Zycie osob chorych na hemofilie — méwi prezes Bogdan Gajewski.

Informacja prasowa przygotowana przez Stowarzyszenie Dziennikarze
Palskie Stowarzyszenie Zdrowia. Autoryzowane wypowiedzi ekspertow pochodze}; z konferen,cp
Chorych na Hemofilie prasowej pt. Hemofilia w Polsce: miedzy codziennosciq pacjentéow
a systemowymi rozwigzaniami, zorganizowanej w zwigzku ze Swiatowym
Dniem Chorych na Hemofilie. Kwiecien 2026.




