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Co jeszcze mozna zrobié¢ dla chorych na hemofilie?

Dzisiaj 23 kwietnia z okazji obchodéw Swiatowego Dnia Chorych na Hemofili¢ odbyla
si¢ debata ,Leczenie chorych na hemofilic w Polsce — gdzie jestesmy i dokad
zmierzamy”, zorganizowana przez Polskie Stowarzyszenie Chorych na Hemofilig.
Podczas rozméw skupiono si¢ na oméwieniu przebiegu i rezultatéw programu
profilaktycznego leczenia dzieci, zapewnieniu dostepu do lekéw ,,zerowego ryzyka”,
czyli lekow rekombinowanych, Kkoniecznosci wprowadzenia programu indukcji
tolerancji immunologicznej, a takze potrzebie stworzenia wyspecjalizowanych centrow
rehabilitacyjnych.

Wszyscy uczestnicy' spotkania zgodnie przyznali, ze sytuacja chorych na hemofilie
w ostatnich latach znaczaco si¢ poprawita. Ogromnym sukcesem bylo wprowadzenie
programu leczenia profilaktycznego dla dzieci do 18. roku zycia. W zwiazku z niska
efektywnoscia programu Wiceminister Zdrowia Marek Haber zapewnit, ze trwaja pracg nad
przygotowaniem nowego programu leczenia realizowanego przez NFZ, ktéry obejmie
leczeniem profilaktycznym wigcej dzieci. Chorzy maja watpliwosci, czy nowy projekt
zapewni staty niezaktécony dostgp do lekéw oraz ich dystrybucje na terenie calego kraju.
Prezes Polskiego Stowarzyszenia Chorych na Hemofili¢ Bogdan Gajewski zaapelowat
o nierezygnowanie z dystrybucji czynnikéw krzepnigcia przez Regionalne Centra
Krwiodawstwa 1 Krwiolecznictwa, ktére zapewniaja pewna i niezawodna dystrybucj¢ lekéw
ratujacych zycie osobom chorych na hemofilig.

Wiele emocji wywotal temat dostegpu do nowoczesnych metod leczenia hemofilii, w tym
planowanego na przyszly rok wprowadzenia lekéw rekombinowanych. Obecnie w Polsce sa
stosowane wylacznie leki osoczopochodne, ktére sa obarczone ryzykiem przenoszenia
zakazenh znanymi czynnikami zakaZznymi m.in. wirusem zapalenia watroby typu A,
parwowirusa B19 czy nowo odkrytego parwowirusa B4. Metody inaktywacji czynnikéw
zakaznych stosowane w tych lekach nie dziataja réwniez na priony wywotujace chorobe
vCJD. Wiceminister Marek Haber zadeklarowat, ze wprowadzone zgodnie z zalozeniami
Narodowego Programu Leczenia Hemofilii leki rekombinowane zostana przeznaczone na
terapi¢ dzieci, ktore wczesniej nie byty leczone koncentratami osoczopochodnymi.

Goscie debaty zgodnie stwierdzili, ze konieczne jest jak najwcze$niejsze odczulanie oséb
chorych na hemofili¢ powiklang inhibitorem. Indukcja tolerancji immunologiczne]
przeprowadzona u dzieci jest o wiele skuteczniejsza i tansza, niz u oséb dorostych.
Przyczynami niewprowadzenia dotad caloSciowego programu odczulania sa uwarunkowania
ekonomiczne i ograniczenia finansowe. Chorzy na hemofili¢ oraz $rodowisko lekarzy
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uwazaja, ze koszty leczenia powikltan oraz podawania lekéw omijajacych sa o wiele wyzsze
niz koszty odczulania.

W trakcie debaty poruszono réwniez problem zbyt niskiej wyceny procedur leczenia hemofilii
oraz kwesti¢ wprowadzonej przez NFZ zmiany w zakresie Jednorodnych Grup Pacjentéw,
ktéra uniemozliwia leczenie pacjentéw z wrodzonymi skazami krwotocznymi na oddziatach
hematologicznych. Brak prawidlowej wyceny leczenia hemofilii 1 pokrewnych skaz
krwotocznych moze doprowadzi¢ do zadtuzenia nielicznych istniejacych osrodkéw leczenia
chorych na hemofili¢, a w konsekwencji doprowadzi¢ do zatamania leczenia hemofilii
w Polsce.

Na zakonczenie spotkania Marek Haber zaprosil lekarzy klinicystow i przedstawicieli
srodowiska pacjentéw do rozméw 1 konsultacji nad nowym programem leczenia. Dzisiejsza
debata pokazata, ze dialog moze by¢ waznym elementem pracy nad poprawa jakosci leczenia
chorych na hemofili¢ w Polsce.
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