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Struktura i funkcje osrodka kompleksowej opieki
nad chorymi na hemofilie

Hemofilia jest choroba, w ktérej leczenie powiktan musi by¢ prowadzone przez specjalistéw z r6znych dziedzin
medycyny. Zréznicowane potrzeby oséb chorych na hemofilie i ich rodzin najlepiej zaspokaja¢ dzieki
skoordynowanej opiece wielodyscyplinarnego zespotu profesjonalistéw, zgodnie z narodowymi zasadami
leczenia, jesli takie zostaly opracowane. [1.2]

Dzieki kompleksowej opiece osoby chore na hemofilie cieszg sie lepszym zdrowiem fizycznym i psychofizycznym,
poprawia si¢ jako$¢ ich zycia. Zmniejszaja si¢ réwniez objawy choroby i §miertelnosé. [3,4].

Rolg kompleksowych osrodkéw leczenia hemofilii (HTC, ang. Hemophilia Treatment Center) jest zapewnienie
chorym na hemofilie dostepu do petnego zakresu opieki; osrodki powinny oferowaé niezbedne metody diagnozy
i leczenie. Dla poprawy zdrowia i jako$ci zycia oséb chorych na hemofilie najwazniejsze jest zapobieganie
krwawieniom, dbalo$¢ o uszkodzone stawy i mie$nie, a takze leczenie komplikacji, jakimi moga by¢ inhibitory
oraz zakazenia zwigzane z dozylnym podawaniem lekéw. [5]

® W skladzie zespotu kompleksowej opieki powinni sie znalez¢:

O dyrektor medyczny: hematolog (zajmujacy sie leczeniem dzieci i/lub dorostych) lub lekarz
z do$wiadczeniem w zakresie hemostazy,

O pielegniarki,

O specjalisci, ktérzy zajmujg si¢ leczeniem powiklan choroby i zapobieganiem powiktaniom:
fizjoterapeuta lub specjalista rehabilitacji medycznej, psycholog, ortopeda, reumatolog,

O diagnosta laboratoryjny,

O pracownik socjalny.

® Zgodnie z potrzebami pacjentéw i w miare mozliwosci, w sktad zespotu kompleksowej opieki powinni
réwniez wejsé: specjalista leczenia bélu, dentysta, genetyk, hepatolog, specjalista choréb zakaznych,
ginekolog, doradca zawodowy.

@ Istotne jest, aby podstawowi czlonkowie zespotu mieli wiedze i doSwiadczenie zwigzane z leczeniem
chorych na hemofilie¢ i pokrewne skazy krwotoczne i byli tatwo dostepni dla pacjentéw. W naglych
przypadkach wlasciwa pomoc musi by¢ udzielana niezwlocznie.

® W osérodku leczenia hemofilii powinien by¢ zawsze dostepny hematolog lub lekarz z doswiadczeniem
w zakresie hemostazy oraz pielegniarka. Pozostali czlonkowie zespotu przeznacza na prace w osrodku
cze$é swojego czasu, w zalezno$ci od potrzeb pacjentéw pozostajacych pod opieka. UWAGA: Idealnie
byloby, gdyby réznorodne $wiadczenia zdrowotne byly zapewniane w jednym obiekcie. Jesli jednak
komunikacja pomiedzy pracownikami stuzby zdrowia jest sprawna i przebiega regularnie, $wiadczenia
zdrowotne nie musza by¢ dostepne w tym samym miejscu.

® W osrodku niezbedny jest dostep do:

O laboratorium koagulologicznego zapewniajacego precyzyjne oznaczanie poziomu czynnikéw
krzepnigcia oraz wykrywanie inhibitora.

O czynnikéw krzepniecia, zaréwno rekombinowanych jak i osoczopochodnych, oraz — w miare
potrzeb—do innych lekéw hemostatycznych, np. desmopresyny (DDAVP) i kwasu traneksamowego.

W krajach niedysponujacych czynnikami krzepniecia w os$rodku powinien byé dostep do bezpiecznych
sktadnikéw krwi, takich jak osocze $wiezo mrozone i krioprecypitat.
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Funkcje o$rodka kompleksowej opieki [2,5]

1. Zapewnienie hospitalizacji lub mozliwosci konsultacji (np. podczas pobytu w innym szpitalu). Opieka
ambulatoryjna nad pacjentami i ich rodzinami.
Aby przeprowadzi¢ badania i dostosowaé indywidualny plan kompleksowej opieki, pacjenci powinni
by¢ badani przez hematologa lub lekarza z do$wiadczeniem w zakresie hemostazy przynajmniej
raz do roku (dzieci — co 6 miesiecy) w celu wykonania pelnej diagnozy hematologicznej i oceny uktadu
ruchu. Podczas takich badan mozna réwniez kierowaé pacjentéw na wizyty do innych specjalistéw.

2. Inicjowanie i prowadzenie szkolen, nadzér nad leczeniem domowym czynnikami krzepniecia.

3. Edukacja pacjentéw, czltonkéw rodzin i innych oséb zajmujacych sie opiekg nad chorymi, utatwiajgca
zaspokojenie wszelkich potrzeb oséb z hemofilia.

4. Zbieranie danych dotyczacych poszczegblnych chorych: miejsc wystepowania krwawien, ich rodzajow
i zastosowanego leczenia, dtugofalowych wynikéw leczenia (szczegdlnie w odniesieniu do uktadu ruchu),
powiktan leczenia, przeprowadzonych zabiegéw chirurgicznych. Takie informacje najlepiej zapisywaé
w rejestrze komputerowym. Osoba wyznaczona do prowadzenia rejestru powinna go regularnie
uaktualniaé. Systematyczne zbieranie danych ufatwia kontrole udzielanych $wiadczen oferowanych
przez o$rodek opieki nad chorymi na hemofilie. Wspomaga tez doskonalenie $wiadczonej opieki, utatwia
wlasciwg alokacje $rodkéw, wspiera wspoétprace pomiedzy osrodkami w zakresie wymiany i publikacji
zebranych danych. Rejestr powinien by¢ prowadzony przy zapewnieniu poufnosci, zgodnie z innymi
narodowymi regulacjami prawnymi.

5. Prowadzenie badan podstawowych i badan klinicznych (tam, gdzie to mozliwe). W przypadku ograniczonej
liczby pacjentéw w osrodku badania kliniczne mozna prowadzi¢ we wsp6tpracy z innymi o$§rodkami.
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Thursday, August-02-12

Bogdan Gajewski
Polish Hemophilia Society
Dear Mr. Gajewski,

The WFH is pleased to grant the Polish Hemophilia Society permission to translate The Structure and

Functions of Comprehensive Care? for educational purposes with the following conditions:

1. The translation must include the following acknowledgement on the copyright page or inside front cover:

This publication was originally published in English by the World Federation of Hemophilia (WFH)
and has been translated with permission. The WFH is not responsible for the translation or for any

errors or changes to content from the original English edition. © 2011 World Federation of

2. Organizations are encouraged to have translations reviewed by local experts before publication to ensure
that the translation, especially of medical terms and procedures, is correct and that the meaning of the

original English edition has not changed.

3. If the translated publication is funded by a pharmaceutical company or other organization, the sponsor

may be acknowledged on the copyright page or outside back cover with the following wording:

This publication was translated with an unrestricted education grant from [insert name(s) of

sponsor(s)]

Sponsor acknowledgement is not permitted on the outside front cover.

Please note that permission does not extend to the translation or reproduction of this document, in whole

or in part, for sale or for use in conjunction with commercial purposes.

Thank you again for your interest in this publication, and do not hesitate to contact me if you have any

questions or need further information.

Sincerely,

AL

Jennifer Laliberté
Educational Materials Manager

World Federation of Hemophilia



