Gdzie jesteśmy, dokąd zmierzamy.

Przeszłość, stan obecny i przyszłość leczenia hemofilii w Polsce
Jak wygląda leczenie hemofilii w Polsce w dwa lata po wprowadzeniu profilaktyki u dzieci? Czy jest szansa na poprawę leczenia dorosłych: skrócenie kilkuletniego oczekiwania na operacje zniszczonych stawów, lepszy dostęp do rehabilitacji? W krajach zachodnich chorzy pracują; w Polsce większość jest na rentach inwalidzkich. Czy pozew zbiorowy grupy pacjentów zarażonych w latach 90. wirusem zapalenia wątroby typu C może spowodować, że w Polsce, podobnie jak w innych krajach, zostaną dopuszczone do terapii najbezpieczniejsze, rekombinowane czynniki krzepnięcia? Jak usprawnić leczenie w Polsce?


Wszystkie te problemy są tematem debaty „Gdzie jesteśmy, dokąd zmierzamy. Przeszłość, stan obecny i przyszłość leczenia hemofilii w Polsce”, zorganizowanej 7 września b.r. przez European Hemophilia Consortium oraz Polskie Stowarzyszenie Chorych na Hemofilię. Honorowym patronatem objęła debatę p. minister zdrowia Ewa Kopacz.

Poprawa leczenia dzieci 

– Dostrzegamy ogromne zmiany, jakie w ostatnich latach dokonały się w Polsce, dzięki którym możemy mieć nadzieję na zrealizowanie zaleceń Parlamentu Europejskiego i osiągnięcie standardów leczenia naszych sąsiadów – podkreśla Bogdan Gajewski, prezes Polskiego Stowarzyszenia Chorych na Hemofilię. – Te zmiany to przede wszystkim wprowadzenie przez ministra Marka Balickiego Narodowego Programu Leczenia Chorych na Hemofilię oraz rozpoczęcie przez panią minister Ewę Kopacz programu profilaktycznego dla dzieci do 18. roku życia. To wielki sukces Pani Minister i nas, pacjentów, dzięki któremu chore dzieci będą mogły w przyszłości prowadzić podobne życie, jak ich zdrowi rówieśnicy. W imieniu dzieci i ich rodzin chciałbym serdecznie podziękować pani minister za dobrą wolę i zaangażowanie, które zaoszczędziły cierpienia i zapobiegły kalectwu wielu osób.

Od 2008 r. dzieci chore na ciężką postać hemofilii typu A i B są objęte leczeniem profilaktycznym: dostają czynniki krzepnięcia zapobiegające krwawieniom do mięśni i stawów dwa lub trzy razy w tygodniu.

- Przedtem, gdy synek miał wylew, musiałam szybko jechać z nim do szpitala. Zanim dostał lek, często mijało wiele czasu, wylew powiększał się, a to też oznacza bardzo silny ból. Każdy wylew wyłączał Jasia na kilka dni z normalnego funkcjonowania. Problemem był wyjazd poza miasto, np. na wakacje, bo nie każdy lekarz zna się na hemofilii. Dziś Jasiek może normalnie funkcjonować, tak jak rówieśnicy uczestniczy w grach, zabawach, chodzi do szkoły, możemy bez problemu jechać na wakacje. Nasze funkcjonowanie zupełnie się zmieniło. A co najważniejsze, dzięki leczeniu profilaktycznemu dzieci nie będą w przyszłości chodzić o kulach, nie będą kalekami – mówi Agnieszka Cybulska, mama 7-letniego chłopca chorego na hemofilię. 

Najbezpieczniejsze leki 

– Wierzymy, że dobre zmiany zapoczątkowane przez Panią Minister będą kontynuowane. Szczególnie zależy nam na wprowadzeniu najbezpieczniejszych leków, czyli rekombinowanych czynników krzepnięcia – mówi Bogdan Gajewski.


O wprowadzenie leków rekombinowanych występują od dawna pacjenci, pamiętający o tragedii, gdy produkowane osoczopochodne czynniki krzepnięcia spowodowały wśród chorych na hemofilię masowe zarażenia wirusami zapalania wątroby typu B i C (a na świecie także HIV). 

- Chociaż żaden z obecnie wytwarzanych czynników z osocza nie niesie ryzyka zakażenia HIV lub HCV, a podwójna inaktywacja powinna zabić większość wirusów, to jednak nie niszczy parwowirusów. Nikt nie może też powiedzieć, jakie jest ryzyko przeniesienia vCJD (choroby Creutzfeldta-Jakoba) w przypadku produktów z osocza – przypomina dr Paul Giangrande, konsultant ds. hematologii i dyrektor Centrum Leczenia Hemofilii i Zakrzepic Churchill Hospital w Oxfordzie.

W 2010 r. program profilaktyczny dla dzieci w Polsce został zmieniony. Zagwarantowano, że najmłodsze dzieci z nowo zdiagnozowaną hemofilią, które do tej pory nie dostawały produktów z osocza, będą leczone czynnikami rekombinowanymi. Pozostałe mają jednak nadal otrzymywać leki z osocza. Takie rozwiązanie wzbudziło jednak wątpliwości rodziców.

– Jestem bardzo wdzięczna wszystkim, którzy przyczynili się do tego, że dzieci mają leczenie profilaktyczne. Jednak podobnie jak każdy rodzic chorego dziecka, ja też bym chciała, by mój synek dostawał leki najbezpieczniejsze, w tym przypadku rekombinowane czynniki krzepnięcia – mówi Agnieszka Cybulska.

Agencja Oceny Technologii Medycznych w XII 2009 r. jednoznacznie wypowiedziała się za tym, by w procedurach przetargowych nie różnicować czynników krzepnięcia ze względu na sposób ich wytwarzania. O wyborze rodzaju czynnika miała decydować wyłącznie cena. Przez wiele lat czynniki osoczopochodne były nawet kilka razy droższe od rekombinowanych. W ostatnich latach jednak ta sytuacja bardzo się zmieniła: na świecie ceny rekombinantów mocno spadły. Obecnie niewiele różnią się od leków z osocza, a są uważane za najbezpieczniejsze.

– W Wielkiej Brytanii od ponad pięciu lat w leczeniu chorych na hemofilię stosuje się wyłącznie czynniki rekombinowane. Niedawno mieliśmy ogólnokrajowy przetarg. Ceny rekombinantów  zrównały się z cenami produktów z osocza. Co więcej, cena jednego z rekombinantów była niższa niż większości produktów z osocza – dodaje dr Paul Giangrande. 

Czy w Polsce sytuacja się zmieni​? Nie wiadomo. Na razie nawet ta niewielka grupa najmłodszych dzieci, która miała być leczona rekombinantami, wciąż bezskutecznie na nie czeka. Do tej pory nie rozpoczęto realizacji zmienionego programu profilaktycznego, mimo że miał on obowiązywać od początku 2010 r.

Kulejące leczenie dorosłych
Wiele do życzenia przedstawia leczenie dorosłych pacjentów, wciąż bardzo odbiegające od poziomu leczenia nie tylko w krajach zachodnich, ale też na Litwie, Słowacji czy Węgrzech. 

- Bardzo zależy nam na kontynuowaniu programu profilaktycznego u osób po 18. roku życia, co młodym ludziom da możliwość zdobycia zawodu, a w przyszłości zagwarantuje samodzielne utrzymanie. Chcielibyśmy, by leczenie profilaktyczne mieli też dorośli, którzy tego wymagają – mówi Bogdan Gajewski.
Poważnym problemem jest nadal zbyt mała ilość stosowanych czynników krzepnięcia. W konsekwencji wielu dorosłych chorych ma chore stawy (artropatię hemofilową), nie pracuje, jest na rencie inwalidzkiej. Większość ma duże problemy z poruszaniem się, wchodzeniem po schodach czy wsiadaniem do autobusu. Mimo to w Polsce wciąż nie ma kompleksowych ośrodków leczenia hemofilii, w których chorzy mieliby zapewnioną nie tylko wizytę u hematologa, ale też konsultację ortopedyczną i rehabilitację.

- W Wielkiej Brytanii istnieją 23 specjalistyczne centra leczenia hemofilii rozmieszczone w różnych punktach kraju. Pacjenci są w nich objęci kompleksową opieką. Chorzy z ciężką postacią hemofilii zgłaszają się do ośrodka co pół roku. Zazwyczaj jest to tylko wizyta u hematologa, jeśli jednak zachodzi taka potrzeba, badają ich także specjaliści: hepatolog, chirurg ortopeda, fizjoterapeuta, dentysta – dodaje dr Paul Giangrande.
Wielu chorych w Polsce jest zakwalifikowanych do wykonania operacji ortopedycznych. Na operacje czekają często wiele lat. Szpitale często nie chcą podejmować leczenia z powodu bardzo niskich wycen przez NFZ procedur medycznych u chorych na hemofilię. Przez ten czas dochodzi do kolejnych krwawień, co powoduje, że zmiany w stawach pogłębiają się.

