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1 Krwiolecznictwa we Wroctawiu
Polskie Stowarzyszenie Chorych na Hemofilie



Epidemiologia:
Polska Swiat

-
Liczba 0sob zyjgcych

ze zdiagnozowang skazg 4810 287066

krwotoczng w 2014 roku:

Udziat w populacji: 0’01% 0,004%
; iﬁéﬁo%?igbwzéjg ?é/f?oku: 2 7 1 7 1 7 8 5 0 0
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~ adres: 7,
~ ul. Indiry Gandhi 14
02-776 Warszawa

strona internetowa. http://www.hemofilia.org.pl/

tel. kontaktowy: Bogdan Gajewski 605 180 127
e-mail: bogdan.gajewski@gmail.com



. - LUBLIN e -
1.ODZ
OLSZTYN
PODLASKIE
POMORZE I KUJAWY
POZNAN
RZESZOW
SZCZECIN
WARSZAWA
WROCLAW



A
s,
‘.‘

A
A

&

E )
&
‘."‘l

- zwiekszenia zaopatrzenia w koncentraty krzepniecia
- wprowadzenia leczenia domowego |
- wprowadzenia nowoczesne] organizacji leczenia hemofi
- zwiekszenia Swiadomosci spotecznej na temat hemofili

() Kontakty i wspotpraca z WFH i EHC
() Obchody Swiatowego Dnia Chorych na Hemofilie
{ Wydawanie i dystrybucja Biuletynu Informacyjnego PS(

0 Dziatalno$é wydawnicza PSCH (ksiazki, broszury, ptyt )
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~ Wprowadzenie Narodowgo Programu Leczenia
Hemofilu 1 Pokrewnych Skaz otocznych na lata
2012 —2018 (2011 r.)

- osrodki kompleksowej, wielospecjalistycznej opieki med

- stopniowe zwigkszanie 1losci zakupywanych koncentrato
- prowadzenie nalezytej rehabilitacy1 pod ostong czynniko
- przeprowadzanie planowych operacji ortopedycznych

- indukcja tolerancj1 immunologiczne; w hemofilil z inhibit@



arunkach domov - ”

- zapewnienie leczenia w
- dlugo 1 krotkoterminowa profilaktyka dla dorostych

- szkolenia personelu medycznego w zakresie hemofilil
1 pokrewnych skaz krwotocznych

- wprowadzanie standardow leczenia skaz krwotocznych w
ratownictwie medycznym



~ nalata2012-2018

zostal podpisany przez minister
zdrowia Ewe Kopacz w 2011 rok



Stan realizacji w Polsce:

Tak. W Polsce przedstawiciele lekarzy, organizacji chorych na hemofilie
oraz Ministerstwa Zdrowia formalnie uczestniczg w pracach.

Realizacja czesciowa. Rejestr chorych na hemofilie wcigz wymaga
doskonalenia.

Nie. W Polsce nie dziatajg osrodki opieki kompleksowej dla chorych na
hemofilie, mimo, ze powotanie takich osrodkdw zapowiedziano od 2012 roku.

Realizacja czesciowa. \Wymagane powotanie grupy ekspertow sktadajgcej sie
z przedstawicieli: Ministra Zdrowia, organizacji chorych na hemofilie oraz lekarzy.

Realizacja czesciowa. Poziom zuzycia czynnika krzepniecia na
mieszkarica na rok wzrasta od momentu wprowadzenia Narodowego
Programu Leczenia Chorych na Hemofilie i Pokrewne Skazy Krwotoczne,
jednakze poziom dostepnosci do czynnikdw rekombinowanych wcigz
pozostaje ponizej poziomu w innych krajach europejskich.



Stan realizacji w Polsce:

6.

10.

Realizacja czesciowa. Nie wszyscy chorzy na hemofilie w Polsce majg dostep
do leczenia domowego oraz jedynie niewielka grupa chorych pediatrycznych ma
dostep do bezposrednich dostaw czynnikow krzepniecia do domu.

Realizacja czesciowa. Leczenie rekombinowanymi czynnikami
krzepniecia dostepne jest jedynie w ramach profilaktyki u dzieci,
ktore nie byty leczone czynnikami osoczopochodnymi w przesztosci.

Realizacja czesciowa. Teoretycznie wszyscy pacjenci w sytuacjach
zagrozenia zycia majg dostep do leczenia, jednak w praktyce zdarzaty sie
na tym polu zaniedbania.

Tak. Wszyscy pacjenci majg dostep do lekdw omijajgcych inhibitor, do leczenia
indukujgceqo tolerancje immunologiczng oraz do terapii skutkow krwawien.

Realizacja czesciowa. W Polsce wiekszosc lekarzy hematologéw ma
dostep do odpowiedniego ksztatcenia w zakresie postepowania z chorymi
na hemofilie, jednak nie wszyscy lekarze pozostatych specjalnosci majg
wystarczajgcg wiedze w tym zakresie.



publikacii, ksiazek, broszur i ptyt DVD

na temat hemofilii 11 pokrewnych skaz
krwotocznych

W latach 2005 — 2015 PSCH wydato 36 publike
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Zuzycie niedoborowych czynnikow

krzepniecia u chorych na hemofilie w
Europie

~

nad chorymi na hemofilie miernikiem
dostepnosci do wlasciwego leczenia
chorych na hemofili¢ A jest poziom

zuzycia czynnika VIII na mieszkanca na rok



Zuzycie niedoborowych czynnikow

krzepniecia u chorych na hemofilie w
Europie
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1 — 3 j/mieszk/rok —> fuhkbj—onalna niezalez

3 — 5 j/mieszk/rok ——)  profilaktyka artropati

5 — 7 j/mieszk/rok —)  petna aktywnos¢ zyci

Minimalny poziom zuzycia czynnika VIII w Kraju
na mieszkanca na rok powinien wynosic 3 jednostki




Srednie zuzycie czynnika VIl na mieszkarica na rok w Europie w latach 2009-2014%.

Szwecja
Finlandia
Irlandia

Wielka Brytania
Wegry

Niemcy

Wiochy
Stowenia
Francja

Belgia

Dania
Sftowacja
Norwegia
Hiszpania
Polska

Rosja
Szwajcaria
Czechy
Portucgalia
Grecja
Litwa
Estonia
Turcja
Biatorus
Butgaria
Macedonia
Fotwa
Serbia
Rumunia
Ukraina
Albania

Motdawia




BIALORUS

Wydatki na zdrowie: 6,1% PKB
Liczba chorych na skaze krwotoczng: 838 osdb / 0,009% populacji

Obciazenie HIV: 0 zakazonych

Obciazenie HCV: 198 zakazonych

Powiktanie inhibitorem: 47 chorych z hemofilig A/ 5 chorych z hemofilig B
Srednie zuzycie na 1 mieszkanca:

Zuzycie czynnika VIIl: 2,32 j.m.
* uzyskanego metoda rekombinacji genetycznej: 0%
e uzyskanego z osocza: 100%

Zuzycie czynnika IX: 0,34 j.m.
e uzyskanego metodg rekombinacji genetycznej: 0%
e uzyskanego z osocza: 100%
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POZIOM ZUZYCIA CZYNNIKA VIII i IX /MIESZK/RO \/

W KRAJACH POZA UE

Calkowite slisvcie Srednie zuzycie Srednie zuzycie
S VI}II czynnika VIl na czynnika IX na
Y 1 mieszkanca na rok 1 mieszkanca na rok|
Albania 1400000 j.m. 0,46 j.m. 0,23 ).m.
Biatorus (2013 ) 22 378 000 j.m. 2,32 j.m. 0,34 j.m.
Bosnia i Hercegowina 4613 414 j.m 0,61).m 0,03j.m
(2012 ) A ,01 J.M. ,U5 J.m. \
Macedonia (2010r) 3564600 j.m. 172 j.m. 0,46 j.m.
Motdawia (2012 r) 650 000 j.m. 0,18 j.m. 0,16 j.m. i
Norwegia 27 900 000 j.m. 5,42 j.m. 0,46 .m.(2012r)
Rosja (2013 r) 773844041 j.m. 5,43).m. 0,84 j.m.
Serbia 14 339000 j.m. 1,99.m. 0,20j.m.
Szwajcaria (2012r) 36942 750 j.m. 4,66 j.m. 0,66 j.m.
Turcja 254873 250 j.m. 3,12j.m. 0,05j.m.

Ukraina (2013r) 28657 760 j.m. 0,64 j.m. 0,09).m.
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Srednie zuzycie
czynnika IX na =
1 mieszkanca na rg”

Srednie zuzycie
czynnika VIII na
1 mieszkanca na rok

Catkowite zuzycie
czynnika VIl

Austria (2005 r.) b.d. 5. 75 j.m- G125 o
Belgia 70 000 000 j.m. (2012r) 6. 71 j.m: 0,35 i [2005 7]
Butgaria (2011 r.) 16 O00 000 j.m. 2,14 j.m. 9. 15 ).t
Chorwacja (2006 r.) 11 163 045 j.m. 2.45 j.m. .25 j-mi:
Cypr b.d. b.d. b.d.
Czechy (2013 r.) 46 984 270 j.m. 4,62 j.m. 0.54 j.m.
Dania (2011 r.) 34 400 000 j.m. 6. 17 jm: 125 o
Estonia 4 070 500 j.m. 35,24 j.m. 0.23j-m:
Finlandia 42 690 750 j.m. S 10 ) m- 1.48%
Francja 469 754 500 j.m. 7,09 j.m. 1.10 j.m.
Grecja 40 097 100 j.m. S /2 0.48 j.m.
Hiszpania (2013 r.) 214 773 669 j.m. 4,535 j.m. 0O.74 j.m.
Holandia (2005 r.) b.d. 5.45 j.m. .65 .
Irlandia 39 584 250 j.m. 8,19 j.m. 2,34 j.m.
Litwa 15 110 750 j-mn- 5,74 j.m. .71 jim:
Luksemburg (2002 r.) b.d. 7,41 j.m. 0,35 j.m.
Fotwa 4 207 750 j-m_ 1.94 j.m. 0.28 j.m.
Malta b.d. b.d. b.d.
Niemcy 487 O78 542 j.m. 6,01 j.m. .69 j 1m-
Polska 193 218 450 j.m. 5.04 j.m. 0.68 j.m.
Portu<alia L5 764500 jim: 4,05 j.m. .54 j-a.
Rumunia 22082 950 j.m. 1,02 j.mx O, 117 . me:
Stowacja 34 298 000 j.m. 6.50 . . 0.41 j.m.
Stowenia 17 107 250 j.m. 8,60 j.m. 0,46 j.m.
Szwecja (2012 r.) 95 970 000 j-m- 10.54 j.m. A 79 inn
WesSry 83 500 000 j.m. 8,42 j.m. 0.66 j.m.
Wielka Brytania 523 964 867 j.m. 8. 22 - A.58 j-1n.
Wiochy (2012 r.) 417 389 250 j.m. 6.81 ]-m. 0,85 j-m.
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